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Resumo

Esta tese ¢ dedicada a andlise das vidas e relagdes sociais das pessoas que
convivem com o diagndstico de uma condi¢do genética especifica, ¢ a mais comum
entre os seres humanos — a Neurofibromatose do tipo 1 (NF). Parte-se de uma
experiéncia pessoal — de familiar de uma pessoa com diagndstico de NF e de ativista
social — para problematizar o conhecimento no dominio das doencas raras, determinado
essencialmente pelo paradigma biomédico. Partindo de um principio epistemoloégico
que coloca os sujeitos e as suas experiéncias no centro da investigagdo, a pesquisa toma
como estratégia metodologica fundamental, métodos que o colocam em agdo — a
autoetnografia e as historias de vida focais. Conciliando relatos e reflexdes sobre a
minha trajetoria pessoal com entrevistas em profundidade, realizadas em Portugal,
Brasil e Inglaterra, a pesquisa procura, fundamentalmente, responder a duas questdes:
Como se constroem os itinerdrios diagnosticos e terapéuticos de pessoas com
diagnostico de NF em diferentes contextos sociais? Qual o impacto desses itinerarios na
(re)configuragdo do individuo e da familia?

De um modo geral, podem identificar-se os seguintes objetivos na abordagem
proposta por esta pesquisa: estudar os diversos, e até conflituantes, entendimentos sobre
a doenga genética; discutir o confronto entre a dimensdo bioldgica e social da doenca;
desenvolver, em didlogo com a pesquisa empirica, um quadro teérico de analise que
permita refletir sobre a importancia das relagdes sociais no entendimento sobre a
doenca; caracterizar os itinerdrios para o diagndstico e a terapéutica das pessoas que
possuem o diagndstico de NF; finalmente, ao nivel metodologico, desenvolver
instrumentos que permitam identificar e visualizar itinerarios e tipos de redes de
cuidado.

O caminho percorrido neste trabalho revela que, ao contrario da falta de
pardmetros que a medicina confere a NF, ¢ possivel identificar padrdes muito
semelhantes na vida das pessoas que lidam com este diagnostico. As entrevistas
realizadas mostram que estas pessoas possuem a vida marcada pelo estigma e a tirania
do normal, aproximando os resultados desta tese das teorias inspiradas pelos estudos
sociais da deficiéncia.

As conclusdes desta tese apontam para a necessidade de um novo olhar para as

condigdes genéticas, que se distancie da visdo da doenga e do doente, faga emergir os

X



sujeitos para além do diagnostico e identifique os individuos como pessoas produtivas e

cidadas de plenos direitos, distantes de medidas caritativas.

Palavras Chaves: Neurofibromatose, condigdes genéticas, normalidade, biomedicina,

opressao social.



ABSTRACT

This thesis is dedicated to the analysis of lives and social relations of people
living with the diagnosis of a specific genetic condition, and the most common among
humans - Neurofibromatosis type 1 (NF). It is based on a personal experience - as a
parent of children with the NF's diagnosis and a social activist - to problematize
knowledge in the field of rare diseases, determined essentially by the biomedical
paradigm. Based on an epistemological principle that places subjects and their
experiences at the center of research, the Autoethnography and Focal Life Histories are
used as the fundamental methodological strategies. Reconciling the interview reports in
Brazil, England and Portugal and my own reflections about my trajectory, the research
seeks to answer two questions: How the diagnostic and therapeutic's pathways of people
with NF's diagnosis are built in different social contexts? How those pathways are
changing the individual and family configuration?

In general, it is possible do identify the following objectives in the approach
proposed by this research: to study the diverse, and even conflicting, understandings
about the genetic disease; discuss the confrontation between the biological and social
dimension of the disease; develop, in dialogue with empirical research, a theoretical
framework of analysis that allows reflecting on the importance of social relations in
understanding about disease; characterize the itineraries for the diagnosis and therapy of
people who have the diagnosis of NF; Finally, on the methodological level, to develop
tools that allow the pathways' identification and visualization and types of networks
care.

The path covered in this study reveals that, on the opposite of the lack of
parameters that medicine confers to NF, it is possible to identify very similar patterns in
the lives of people who deal with the diagnosis. The interviews showed that these
people have a life marked by the stigma and tyranny of normal, bringing the results of
this thesis closer to the Disability Studies theories.

The Thesis conclusions are pointing to the need for a new look at genetic
conditions, which means that to put people far away of the disease or patient's view, and
to promote the rise of subjects beyond the diagnosis and to identify a person as
productive and full-fledged citizens, instead a population which needs charitable

measurcs.
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INTRODUCAO

Esta tese surge na sequéncia da pesquisa realizada numa dissertagdo de Mestrado
em Sociologia. Nesse trabalho, analisei os atores presentes no cuidado das doencas raras
— Estado, mercado, comunidade, familias — avaliando o papel de cada um e as relagdes
entre eles. Centrando-se, sobretudo, na analise das associagdes da sociedade civil, a
pesquisa chamou a atengdo para a prevaléncia de uma interven¢do centrada na procura
do medicamento, na qual os interesses mercantis dominam.

A andlise do jogo complexo entre atores no campo das doengas raras levou a
identificacdo de um Modelo Utilitario do Cuidado, no qual os valores do capital fazem
do paciente a matéria prima para a medicagdo e da familia os agentes de produgdo para
a comercializacdo. Neste caminho, as necessidades da pessoa com diagnostico sio
esquecidas, a doenga ¢ vinculada ao medicamento e as abordagens multidisciplinares
esquecidas. O dominio deste modelo revela a auséncia do Estado e a sua incapacidade
para suprir as necessidades das pessoas com diagnostico e das suas familias, ao longo
das suas trajetdrias pessoais e terapéuticas. Estas conclusdes foram tanto mais
surpreendentes, quanto o objeto analitico (nesse trabalho, como no presente) se centrava
na Neurofibromatose (NF), para a qual ndo existe indicacdo de qualquer terapéutica
medicamentosa.

Assim, a investigacdo que estd na base desta Tese parte das lacunas encontradas
na pesquisa anterior, para assumir como ponto de partida epistemolégico a importancia
de colocar os sujeitos no centro da pesquisa. Isto significa que o foco sdo as pessoas
com diagnostico de NF e as suas familias e que sdo as suas narrativas biograficas o
principal contributo para a constru¢do de toda a argumentacdo desenvolvida nesta Tese.
Tal como no trabalho anterior, a minha experiéncia pessoal foi um elemento
fundamental para a definicdo dos caminhos da pesquisa. Eu sou uma pessoa como as
outras que entrevistei, que experienciou muito do que elas experienciaram e a minha
postura de investigador nunca se desliga da do pai de uma crianga com diagnéstico de
NF. Em vez de procurar a “objetividade” para alcangar o conhecimento que busco ha
anos sobre esta tematica, uso a subjetividade como via principal para o atingir, em
didlogo com outros/as nas mesmas/outras circunstancias.

Esta pesquisa busca o entendimento sobre o que fazemos para conseguir um
diagnostico de uma condi¢do genética desconhecida da grande parte dos médicos e

quais os recursos mobilizados para responder as respostas de cuidado; quem sdo os



atores envolvidos na busca do diagnostico e na prestagdo de cuidado e como sio
construidos os itinerdrios, combinando praticas e representacdes acerca da doenga e do
cuidado. As buscas sobre o qué, quem e como, assumem a centralidade que o
diagnoéstico possui nos casos das condi¢des genéticas.

O diagnostico ¢ entendido como um dos principais elementos de representacao
da dominacao do discurso biomédico e assume, para o médico, a representacdo de uma
doenca com uma causa bioldgica e, para a pessoa diagnosticada, significa a sua
experiéncia com os sintomas e com o poder de transformacdo do seu estilo de vida,
(Jutel, 2011). Portanto, além do diagnostico ser uma Categoria, para a medicina
classificar os sintomas, um Processo, em que a pessoa experimenta os sintomas da
doenca com base no contexto social que esta inserido, ainda ¢ um evento que impacta na
satide dos individuos (Jutel e Nettleton apud Russell & Kelly, 2011). Assim, esta
pesquisa toma o diagndstico como ponto central, e parte dele para se interrogar acerca
dos percursos biograficos dos individuos, colocando como questdes de investigaciao:
Como se constroem os itinerarios diagnosticos e teraputicos de pessoas com
diagnostico de NF em diferentes contextos sociais? Qual o impacto desses itinerarios na
(re)configuragdo do individuo e da familia?

Para conseguir responder a essas questdes, realizou-se uma pesquisa empirica
em trés paises - Brasil, Inglaterra e Portugal. Esta abordagem comparativa exploratoria
partia de uma hipdtese inicial que assumia a importancia dos contextos sociais,
sobretudo, ligados ao desenho dos sistemas de saide em cada pais, para a definicdo dos
itinerarios individuais. Como se verd, os resultados complexificam esta ideia inicial. As
Historias de Vida Focais realizadas nos diferentes paises foram fulcrais para (re)definir
os caminhos tedricos e a argumentagdo sobre os itinerarios, os atores participantes e as
redes de cuidado.

Metodologicamente, a Autoetnografia e as Historias de Vida sdo o centro da
pesquisa empirica deste trabalho. A partir de entrevistas em profundidade com as
pessoas que experimentam o diagndstico como pacientes ou como familiares, procura-
se alcancar o Objetivo Geral de caracterizar os itinerdrios de diagnostico e itinerarios
terapéuticos das pessoas com NF, analisando a mobilizagdo de diferentes recursos e os
seus Mapas de Cuidado.

Os Mapas constroem-se com base nos pressupostos do Ecomapa Social e do
Genograma. O Mapa do Cuidado ¢ uma ferramenta visual que identifica o trajeto dos

itinerarios (diagnostico e terapéutico), as relagdes da rede de contactos da pessoa, as
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suas opgOes e constrangimentos, tomando a narrativa biografica como base. Assim, o
Mapa do Cuidado tenciona responder aos Objetivos Especificos deste trabalho. A
apresentacao do percurso para o Itinerario Diagnostico e o Itinerdrio Terapéutico, busca
responder aos objetivos de Identificar o percurso individual e familiar até ao
diagnostico da NF (itinerario diagnostico) e ldentificar o itinerario terapéutico para o
tratamento da NF. A visualizagdo do tipo de relagdes entre a pessoa que tem o
diagnostico e a sua rede de contactos visa o objetivo de Identificar e analisar as ofertas
de apoio da estrutura estatal e das associacoes civis que lidam com a NF. A Historia de
Vida da pessoa, que ¢ representada pelos enxertos das entrevistas na constru¢do de sua
narrativa e na representacdo dos agentes da sua rede (familia, amigos, escola, sistema de
saude, associagdes e outros), cobre o objetivo de Analisar os impactos dos itinerarios
nas identidades e na rede de relagoes sociais do individuo e da familia, identificando as
possiveis alteragoes no relacionamento dos individuos consigo mesmos e com sua rede
de contatos.

O texto da Tese estd organizado em seis capitulos:

O primeiro capitulo tem como objetivo apresentar o Roteiro da Pesquisa. Nele,
apresento as escolhas realizadas durante a investigacdo. Tendo em vista que utilizo a
perspectiva “de dentro”, a Autoetnografia foi o modelo que entendi mais adequado para
apresentar as proposi¢des, sublinhando a minha participagdo de sujeito ativo no
processo. Colocando a minha experiéncia a par com outras, realizei entrevistas com
pessoas com diagnostico de NF e seus familiares a partir da recolha de Historias de
Vida Focais. Para facilitar a entrada nas suas biografias, recorri a Foto-Elicita¢do.
Através desta técnica, a pessoa entrevistada tem o recurso de iniciar a sua historia por
meio do uso de uma imagem que faga sentido para ela. Neste capitulo explicitam-se
também as razdes para a pesquisa comparativa e detalham-se as razdes do uso do Mapa
do Cuidado e as suas vantagens para o conhecimento dos itinerarios.

O segundo capitulo tem como objetivo caracterizar o campo das Doengas Raras.
Para tal, realizo a caracterizacdo dos agentes deste campo — Estado, Mercado e
Sociedade, a partir da perspectiva bourdiesiana de Campo Social. Com base na proposta
de Linha Abissal, de Boaventura Sousa Santos, demonstro que a NF faz parte dos 97%
das chamadas “doengas raras” que sdao utilizadas na garantia da producdo de
medicamentos para 3% de suas congéneres. Apos a delimitacdo do Campo e das suas

caracteristicas, apresento a fundamentagdo teoérica dos Itinerdrios Diagndsticos e



Terapéuticos. E, em Reflexoes Genomicas, adentro a tematica da Eugenia e as suas
implicagdes na contemporaneidade.

O terceiro capitulo ¢ dedicado a apresentacdo dos Sistemas de Saude dos trés
paises onde realizei a pesquisa de campo desta pesquisa. No quarto capitulo — Em busca
de uma definicdo de doenca — visito diferentes areas das Ciéncias, como a Patologia, a
Filosofia e a Satde Coletiva, para discutir o significado de doenca, revelando como ¢
dificil aceitar o discurso da normalidade, uma vez que ele aprisiona o sujeito na doenga
e favorece o controle social pelo olhar biomédico.

O quinto capitulo ¢ especificamente dedicado a Neurofibromatose, dividindo-se
em quatro partes. A primeira e a segunda apresentam a tensdo que existe entre o caracter
biologico e social do que se entende sobre esta doenga. A terceira parte demonstra a
dificuldade de a entender como uma doenca. Na quarta e ultima parte, discuto a
importancia do caso de Joseph Merrick, o Homem Elefante, na construgao social da NF.
Este capitulo tem uma segunda versdo — Em Espelho — em que apresento o meu proprio
itinerario, explicitando, de forma mais clara a componente de Autoetnografia do
trabalho.

Finalmente, no sexto capitulo, realizo uma andlise mais detalhada das
entrevistas, respondendo em detalhe as questdes centrais da pesquisa. O capitulo
descreve os Itinerarios de Diagnostico e Terapéuticos, discute a Rede do Cuidado.
Finalmente apresenta os diferentes tipos de Mapas do Cuidado identificados nas
narrativas dos/as entrevistados/as.

A Conclusdo deste texto tenciona ser mais uma proposta de novos comegos do
que um ponto final deste trabalho. Isso se justifica pelo caracter exploratorio da
pesquisa, principalmente, no que concerne a Pesquisa Qualitativa Comparativa sobre a

NF.



1. ROTEIRO DA PESQUISA

Foto 1: Pesquisa de campo — Trajetos

“Eu ndo vou continuar aqui sozinho / Esperando vocé vir / Tenho que continuar /
A minha estrada prosseguir / Sem saber aonde ir.”

Ira! Sem saber para onde ir

INTRODUCAO

A musica do Ira! refletiu, durante muito tempo, a minha sensacdo sobre esta
pesquisa. Durante os anos de sua realizacdo, fui jogando com as propostas
metodologicas de uma maneira a identificar aquela que mais poderia ajudar-me nio
somente na elaboracdo da tese como, também, no resgate das minhas experiéncias
enquanto sujeito/objeto do meu proprio estudo. Vivia uma sensa¢do que o “eu” sofreu
transformagdes profundas que o fizeram descolar temporalmente, espacialmente e
filosoficamente daquele que era conhecido até ao ano de 2010, quando comecei 0 meu
envolvimento associativo com as tematicas da saude, principalmente, aquelas voltadas

para as condigdes genéticas, chamadas de doengas raras. Desta maneira, a necessidade



de continuar na minha estrada é obrigatéria mesmo que ainda eu, como um sujeito
reconciliado no presente, ndo saiba para onde ela vai me levar.

Para alcangar as possiveis respostas da tese, pode-se dizer que persigo os trés
principios metodolégicos indicados por Callon (1986). Para o cumprimento do que o
autor chama de Simetria, que se refere a ver diferentes pontos de vista sobre um mesmo
termo, parto do entendimento sobre o impacto que o diagnostico pode acontecer tanto
na vida dos familiares quanto na propria vida da pessoa que possui o diagnostico da
condi¢do Neurofibromatose do tipo 1 (NF). Também busco entender, de maneira
comparativa, as influéncias do meio social sobre as pessoas e o entendimento sobre o
que ¢ doenga. Relativamente ao principio da Livre Associacdo, o autor entende que a
pessoa que realiza a pesquisa deve abandonar pré concegdes sobre eventos sociais e
naturais em favor de estar atento a utilizagdo dos elementos que os/as atores/as usam
para explicar o mundo. Nesse contexto, busco entender o campo da NF a partir daquilo
que as pessoas escolhem para narrar. Assim, em busca de dar visibilidade aos itinerarios
das pessoas, proponho o uso de um ‘mapa’ que nomeio por Mapa do Cuidado. O
objetivo deste mapa ¢ identificar as convergéncias e distdncias entre as historias
narradas durante as entrevistas. No principio do Agnosticismo, Callon defende que a
pessoa que realiza a pesquisa, ao trabalhar com entrevistas, deve tanto ser imparcial em
relagdo ao conhecimento cientifico quanto isento em relacdo ao julgamento da maneira
como os/as atores/as analisam a sociedade em que vivem. Busquei manter-me isento de
qualquer julgamento sobre o que era relatado durante as entrevistas que realizei com
familiares e pessoas com o diagnostico de NF. E quando a lembranca resgatava
momentos dolorosos para a pessoa que narrava a sua historia, deixei ao seu critério a
opg¢do por prosseguir ou ndo com o relato ou com a histéria que estava por detras dos
sentimentos. Contudo, apesar de ter em mente a necessidade do rigor agnosticista, foi
um trabalho arduo seguir esse principio por completo. Uma vez que 1. As historias de
pais e mades eram muito semelhantes a minha. Desta forma, os sentimentos eram
facilmente compartilhados, sejam eles de dor ou alegria. E, portanto, a comparagdo com
a minha prépria historia era inevitavel; 2. O sentimento de revolta obrigou-me a realizar
um maior esfor¢o para ndo contaminar as minhas reflexdes em sua totalidade. Apesar da
NF ser a condigdo genética mais comum do ser humano, os estudos médicos que sdo
realizadas em seu nome buscam encontrar respostas para outras perguntas e sobre outras

condigdes, especialmente o cancro. As pessoas que possuem o diagnostico da NF sdo,



muitas vezes, os “ratinhos de laboratorio” utilizados nas pesquisas modernas sobre 0s
tumores (Barbosa, 2015).

O agnosticismo, assim, apesar de exigir, de minha parte, uma diligéncia dificil
de alcancar, ajudou-me a perceber as pistas deixadas nas entrevistas, (Ginzburg, 1989),
e acabaram por fazer parte de um trabalho coletivo necessario para que as pessoas
entrevistadas fossem tomadas em conta, nomeadas, ¢ a sua historia relatada e
personificada em processos politicos que permitam serem tratados como pessoas €
grupos interessados, (Mendes, 2010).

Desta maneira, na necessidade de conciliar as proprias experiéncias com aquelas
relatadas durante as entrevistas, em um processo reflexivo da subjetividade, a
metodologia utilizada para esta pesquisa emerge de maneira natural e ancorada na
Autoetnografia. Realizo esta op¢do pela oportunidade de buscar diferentes alternativas
para alcancar as propostas deste trabalho e porque “somente uma constelagio de
métodos pode captar o siléncio que persiste entre cada lingua que pergunta” (Santos
1996 : 48).

A importancia da reflexividade no trabalho cientifico vem sido destacada por
Boaventura de Sousa Santos desde a realiza¢do de sua pesquisa doutoral no Brasil,
(Santos, 1995). O pensamento deste autor influenciou esta tese, quer através da leitura
dos seus textos, quer através da participagdo de seu programa de Aulas Magistrais na
Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, durante os meus cursos de
Mestrado e Doutoramento. Um exemplo direto dessa influéncia € o capitulo que tomei a
liberdade de escrever “no espelho”. A figura do espelho ¢ muito significativa. Ao inserir
uma proposta mais intimista a seguir das linhas tedricas, percorremos dois mundos que
se influenciam e sdo influenciados e como as propostas tedricas podem ser percebidas
na praxis da vida. A Autoetnografia potencializou a perspetiva de ndo somente dedicar
um espago especifico para a reflexividade como poder fazé-la durante todo o trabalho, e
inserir as situagdes iluminadas pela teoria que era apresentada e, em sentido contrario,
rever a teorizagdo da pratica diaria.

Mol (2007), ao argumentar sobre a Politica Ontologica, propde que ao mesmo
tempo que a realidade e as praticas se interrelacionam, essas moldam a propria realidade
e relativiza a possibilidade de podermos realizar as nossas escolhas entre uma aparente
gama de opg¢des. Mol € conhecida pelos seus trabalhos no campo da satde e, mais
especificamente, pela sua visdo critica sobre a mercantilizagdo da satide que promove a

transmutacdo do cidadao em doente, em um processo no qual a logica do cuidado ao
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utente ¢ substituida ou, no minimo minada, pela logica das possibilidades de escolha
(Mol, 2008). Neste prisma, a autora defende que a possibilidade de escolha ¢ algo
relativo e ndo necessariamente existente. No trabalho de 2007, sem propor algum
caminho que pudesse pavimentar a ligacdo entre a realidade das experiéncias diarias e
um processo de escolha politica, Mol levanta alguns problemas inerentes a qualquer
interpretacdo sobre deliberagdo ou escolha. Ao vermos opgdes espalhadas por “todos os
lados” hesitamos em escolher alguma, as tensdes politicas dificultam a identificacdo do
que esta em jogo e as performances existentes na medicina antes de serem envoltas em
espectros distintos, como se demonstrassem pluralidades alternativas, fazem parte de
complexas ligagdes e interligacdes que as unem. Assim, “as realidades alternativas nao
coexistem simplesmente lado a lado, mas também se encontram dentro umas das
outras” (Mol, 2007: 18).

Quando iniciei o meu percurso de pesquisa com o Mestrado, as minhas
referéncias teodricas centravam-se na perspetiva do Paciente Especialista e o corpo
teorico desenvolvido pela pesquisa Vololona Rabeharisoa e Michel Callon. Seus
trabalhos me ajudaram na atuagdo no campo das ditas doengas raras e na interlocucao
com os seus agentes. Estas referéncias foram fundamentais para o meu posicionamento,
uma vez que assumi a perspetiva de conhecedor do campo. Ao mesmo tempo, esta
roupagem me deu a oportunidade de relativizar a teoria que tentava dar conta do meio
em que vivia e, assim, criar caminhos que se afastassem de uma visdo europeia e
assumisse uma perspetiva tedrica a partir do Sul. Afinal, a0 mesmo tempo que eu era o
pesquisador que tinha condig¢des de refletir sobre as questdes tedricas apresentadas por
diferentes autores/as, era o pesquisado que contrapunha a teoria aprendida com a pratica
vivida.

Fui entrevistado, como ativista, por investigadores que estudam a elaboragao da
politica de doencas raras no Brasil e, como pai, participei de uma investigacdo que tinha
como objetivo perceber o impacto do diagndstico da NF na vida familiar'. Da mesma
forma que analiso as narrativas me sdo contados, eu assumo o papel de narrador em
outras pesquisas. Neste contexto, a minha opcdo de usar a Autoetnografia como
metodologia de pesquisa elucida o entendimento que, na vida real, ao invés das opgdes
correrem em paralelo, elas se cruzam, se interligam e se conectam para formar um

emaranhado impossivel de encontrar as opgdes separadas e classifica-las. Ao mesmo

" O resultado do contributo pode ser observado em Schneiders (2011)
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tempo, a minha op¢ao reconhece o proprio emaranhado da vida. Ao contrario da ilusao
de acreditar que ¢ possivel separar os assuntos de trabalho, de pai, de filho, de
pesquisador, de lazer, de amante, como se fosse possivel organizar o local e a hora para
virem a tona, reconhe¢co que se eu escolhesse outro caminho, diferente da
Autoetnografia e sem aprofundar o conflito entre teoria, praxis e experimentacao didria,
me afastaria da possibilidade de me expressar como individuo que reconhece, com os
seus pares, as formas de poder que oprime a propria sociedade (Touraine, 2000) ou,
quem sabe, ndo faria uma ciéncia socioldégica uma vez que a sociologia somente ¢
ciéncia quando ¢ critica (Souza, 2015).

Desta maneira, os artigos e outros trabalhos que encontrei, inicialmente, no
ambiente europeu, nomeadamente em Portugal e Franga, serviram para empoderar as
minhas a¢des e 0 meu trajeto associativo. No Mestrado, o processo reflexivo ajudou-me
a “ler o mundo” que se apresentava a minha frente, entender as suas conexdes e
encontrar a minha posi¢ao naquela realidade. Foi uma reflexdo imediata e natural sobre
o mundo que surgiu @ minha frente que, para mim, era um mundo novo. Para Muralt
(1988) a primeira reflexdo, que tomamos para entender aquilo que se apresenta como
novo a nossa frente, ¢ uma Reflexdo Noemdtica. Capalbo (2007), ao tratar da
subjetividade a partir da comparacdo dos trabalhos de Merleau-Ponty e Hursserl,
entende que a Reflexdo Noemdtica ¢ realizada de maneira intencional e, por isso,
assume um ponto de referéncia estatico e nao sente a obrigacao de justificar a génese do
fendmeno. Por esse lado, no meu caso, o primeiro contacto com a teoria para o campo
das “doencas raras”, fez com que além de conseguir a sanidade necesséaria para me
aguentar num espago com novidades que afetavam todos os campos de minha vida,
também foi a que norteou parte da minha pesquisa de mestrado.

O meu plano de trabalho para a dissertacdo de Mestrado incluia a realizacao de
entrevistas em profundidade com as pessoas que participavam da direcdo das
Associagdes de Neurofibromatose. A op¢do de escolher as Associagdes de
Neurofibromatose tanto tinha a ver com a impossibilidade de entrevistar outras
associacdes de Doengas Raras que, no Brasil, até¢ a primeira década dos anos dois mil,

ainda ndo existiam’, como com o interesse pessoal no tema. As entrevistas foram

? Ressalto que a afirmagdo se refere as associagdes que eram conduzidas por familiares. Sabemos
que existem associag¢des dirigidas por profissionais ou pesquisadores ha décadas, como Grupo de Estudos
em Doengas Raras — GEDR e o Instituto Canguru, e de associagdes que hoje sdo voltadas para as Doengas
Raras, mas o seu inicio tinha o foco em outras condi¢des, como a Mucopolissacaridose e, ainda aquelas
que eram voltadas especificamente a genética.



realizadas com as associa¢des do Brasil e logo ap6s o encerramento do meu periodo
letivo em Portugal. Desta maneira, ja no Brasil, e trancado num espago que, para um
homem casado e pai de trés criangas, somente foi sossegado por ser na casa e sob a
vigilancia de minha mae, iniciei a analise dos dados. Sem saber que perseguia uma
Reflexdo Noematica sobre eles, analisava-os em comparacdo com a minha propria
experiéncia. Esta produ¢do, de minha parte, resultou numa quebra com a teoria que
havia utilizado para realizar o trabalho de campo e que me tinha levado a Universidade
de Coimbra. Primeiramente, assumi uma posi¢do um tanto radical. Como eu havia
aprendido que eu era o Paciente Especialista, “com toda a certeza do mundo”, imaginei
que eu era quem tinha condi¢gdes para melhor analisar o campo das doengas raras. Desta
maneira, coloquei-me de maneira critica e contraria ao que havia apreendido através da
literatura que, antes, era a fundamentagdo de trabalho. No entanto, com o passar do
tempo, a medida que o pensamento amadurecia, as certezas eram substituidas por
duvidas e a radicalizacdo era compensada com as indagacdes que, invariavelmente,
comegavam com Mas por que isso ¢ assim? A partir de entdo, ja ndo tinha sentido eu ter
um entendimento estatico e de entendimento do que via naquele momento. Era
necessario refletir ndo somente para perceber o que acontecia mas, também, para validar
o didlogo entre a teoria e a pratica.

A Reflexdo Noematica ao invés de problematizar o que se vé e 0 que se sente,
centra-se no objeto e nas explicagdes de suas unidades (Merleau-Ponty, 1999). Na
conhecida obra sobre a Fenomenologia da Percecdo, Merleau-Ponty dedica bastante
atengdo a reflexdo como parte dum processo de construcao de entender o corpo como
um “veiculo do ser no mundo” (Martins, 2016). Para Meleau-Ponty, o mundo ¢ ndo
somente 0 que eu vejo mas 0 meio natural e o campo de todos os meus pensamentos e
de todas as minhas perce¢des explicitas que me faz conhecer a mim proprio. O mundo,
portanto, ndo passa a existir a partir de um “estalo” ou de uma consciéncia. Como ele
existe por meio de minhas percegdes, ja esta posto e existente em um estado de pré-
reflexdo e, assim, para entendé-lo de maneira completa a Andlise Reflexiva deve

encontrar o caminho para as suas origens para, entdo, conseguir muda-lo.

[Entender o mundo a partir de uma série de sinteses que ligam a
sensacdes faz com que] a reflexdo arrebata-se a si mesma e se recoloca
em uma subjetividade invulneréavel, para aquém do ser e do tempo. Mas
isso ¢ uma ingenuidade ou, se preferir, uma reflexdo incompleta que
perde a consciéncia de seu proprio comeco. Eu comecei a refletir, minha
reflexdo ¢ reflexdo sobre um irrefletido, ela ndo pode ignorar-se a si
mesma como acontecimento, logo ela se manifesta como uma verdadeira
criacdo, como uma mudanca de estrutura da consciéncia, e cabe-lhe
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reconhecer, para aquém de suas proprias operagoes, o mundo que ¢ dado
ao sujeito, porque o sujeito ¢ dado a si mesmo. [...] Se refletir é investigar
o originario, aquilo pelo que o resto pode ser e ser pensado, a reflexdo nao
pode encerrar-se no pensamento objetivo, ela deve pensar justamente os
atos de tematizacdo do pensamento objetivo e restituir seu contexto.
(Merleau-Ponty, 1999: 388)

Se a alternativa para usar a Autoetnografia surgiu como uma op¢ao preenchida
por outras opgoes, a Analise Interpretativa proposta por Ponty fez com que eu buscasse
os diversos comecos de minha historia ou, melhor dizendo, o comeco que poderia dar
uma luz para eu conseguir situar a pesquisa no tempo. A minha entrada para a pesquisa
cientifica foi pela pratica. Desta maneira, diferente do que pode acontecer com outros
cientistas em que a escolha metodologica faz parte da fase de preparagdo da pesquisa,
no meu caso, penso que o caminho foi inverso. Por volta do ano de 2010 eu ja vivia
aquilo que seria ndo somente parte inseparavel de minha pesquisa como uma
experiéncia reveladora dos acontecimentos que ainda estavam irrefletidos para mim e,
como pude constatar em muitos outros momentos, para alguns autores que se
dedicavam a mesma tematica que eu. No entanto, isso ndo quer dizer que as minhas
experiéncias eram desconhecidas. Muito pelo contrario, elas estavam presentes em
outros espacos ¢ em trabalhos que buscavam entender outras situagdes, como 0s
conceitos de Representacdao Social, Opressdo Social, Eugenia e outros que serdo

explorados neste trabalho.

1.1. A AUTOETNOGRAFIA

Segundo Blanco (2012), a autoetnografia deriva de um contexto oposicionista ao
modelo etnografico eurocéntrico, surgido nas primeiras décadas do século XX.
Conforme os criticos ao modelo europeu, uma de suas limitacdes ¢ a conducdo da
pesquisa em uma perspetiva colonialista sobre o outro, em busca de uma ciéncia
positivista. No entanto, mesmo que contenha as suas limitagdes, ndo se pode obscurecer
o surgimento da etnografia como uma oposicdo ao pensamento vigente sobre 0s
“selvagens”, os “primitivos” e os “irracionais” que agiam somente por instinto.
Origindria no campo da Antropologia Social, os precursores da etnografia valeram-se da
ciéncia moderna para contrapor o pensamento da época e demonstrar que as instituigdes
sociais dos ditos “irracionais” “tinham uma organizacdo bem definida e que se
governavam com autoridade, lei e ordem”( Malinowski apud Blanco 2012 : 51). A

derivacdo do contexto oposicionista refere-se a continuidade da critica ao pensamento
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vigente. Desta maneira, a autoetnografia arvora-se durante a crise da representacao nas
ciéncias sociais, onde a autoridade do investigador como o responsavel por explicar a
realidade do outro ¢ colocada em cheque (Fortin, 2009), e se fundamenta em uma
perspetiva pds-moderna, ligada ao debate sobre a inclusdo da voz de quem vive a
realidade social (Wall, 2006) a partir das experiéncias pessoais e subjetivas com a
sociedade e suas instituicdes (Custer, 2014). O uso da autoetnografia €, portanto, uma
opc¢do epistémica que contrapde a busca obcecada pela ordem e totalidade da razdo
metonimica, (Santos, 2006), e assume que ndo ¢ possivel (re)conhecer qualquer sujeito
como o possuidor da verdadeira razdo do mundo (Laclau apud Martins 2016). A
autoetnografia conecta a pessoa que investiga, com as suas experiéncias e cultura, ao
seu objeto de estudo, ndo o deslocando no tempo ou no espaco e reconhecendo a sua
presenca no campo de investigacdo. Ela persegue o rigor metodologico da etnografia,
possui a componente cultural em sua orientagdo interpretativa e autobiografica em seu
conteudo, tendo a conexdo/exposicdo do eu com os outros, em uma determinada
sociedade, como a sua caracteristica principal (Chang, 2007).

O uso da autoetnografia também ¢ a assun¢do de um posicionamento critico em
relagdo a ciéncia moderna e a auséncia da performance do corpo, que traz impactos a
propria invisibilidade de sua narrativa, deslegitimando-o como um “veiculo de ser no
mundo”. Spry (2001) considera que a autoetnografia ¢ uma narrativa onde o corpo ¢
parte central de uma investiga¢do que assume o caracter subjetivo como um local de
autoridade para se construir o pensamento cientifico. Segundo o mesmo autor, a
Autoetnografia ndo ¢ somente uma técnica de escrever uma histéria ou uma narrativa
mas, antes, deve ser um trabalho reflexivo onde as barreiras com o leitor sdo transpostas
pela fundamentagdo tedrica, ordem logica e reflexdo pessoal/cultural. Na
contextualizacdo de Spry, o resgate do corpo como um “locus privilegiado nas lutas
pelo significado” (Martins, 2016: 27) cria a possibilidade de trazer a tona os corpos
coletivos apagados das areas publicas e politicas, nomeadamente o feminino e o corpo
nao-Branco. Neste sentido, a narrativa autoetnografica ¢ uma alternativa metodoldgica e
de estilo de escrita (Denshire, 2013) usada para clarificar uma realidade social a partir
de quem a experimenta. E, a partir de uma narrativa na primeira pessoa, a
autoetnografia costuma tornar familiar aquilo que ¢ estranho haja vista que as
experiéncias contadas, por quem as vive, facilitam a apresentacdo de perspetivas

pormenorizadas, que ajudam a conhecermos ndo somente uma determinada realidade
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como, também, nés mesmos (Fisher, 1984); (Bochner, 2001); (Adams 2008); (Allen,
2015).

Ao lermos os trabalhos autoetnograficos, percebemos a variedade de estilos
utilizados e uma certa facilidade em se conectar com o texto. A partir das situagdes
particulares vivenciadas por quem escreve, percorremos o trajeto da argumentagdo do/a
autor/a de acordo com as nossas proprias experiéncias e longe do reducionismo do papel
do cientista social “a uma camara de filmar, capaz apenas de registar factos sem
qualquer significado ideoldgico, conceptual ou emocional” (Arruda, 2012: 10).
Inicialmente assumida por representantes de grupos considerados de minoria, hoje, a
autoetnografia ¢ utilizada em diferentes campos do saber, mesmo que ndo seja de
maneira declarada.

Em Mann et al. (2011), por exemplo, ha a descricdo de uma experiéncia de seus
autores em alimentarem-se com as maos, durante um jantar. Este trabalho aborda a ideia
sobre o que se pode aprender quando optamos por fazer de maneira diferente atividades
rotineiras, no caso, um jantar com pessoas conhecidas onde o alimento deveria ser
manejado, exclusivamente e diretamente com os dedos dos convivas. O texto aborda as
diferentes formas de ver o ato de utilizar os dedos para fazer o alimento, mistura-lo e
comé-lo, sem desconsiderar a mistura cultural presente no encontro e o fato
comportamental ao redor da mesa. Na atividade de jantar, totalmente rotineira, e, a
primeira vista simples, as pessoas responsaveis pela autoria do texto tecem analises
consistentes sobre o processo civilizatério do alimento, a sua relagdo com o
desenvolvimento da sociedade moderna e a relativizacdo do sentido do paladar. Em
outro lado, e de posicdo assumida, Cornejo (2010) relata a violéncia da “guerra
declarada contra um menino efeminado: uma autoetnografia queer”. Tendo como ponto
de partida a questdo “Dando conta de si mesmo?”, o autor desnuda a construgdo do eu
como uma soma de experiéncias a partir do meio que o circunda. Meio esse impregnado
de violéncia, exclusdo e subjugagdo das formas que os “sujeitos afeminados” enfrentam.
Ao ler estes textos, que contém uma forte carga pessoal, a impressao ¢ que sempre sera
possivel encontrar algum trabalho que se aproxime muito de nossas questdes pontuais
como, por exemplo, o artigo de Sara Wall, “Uma autoetnografia sobre o aprender a
autoetnografia”. A autora ¢ uma pesquisadora adepta das pesquisas qualitativas e
adentrou no campo da autoetnografia para conseguir captar o real significado deste tipo
de pesquisa. Comegando o texto com a frase “Agora eu posso comegar a escrever...” ela

aborda o conflito que uma pesquisa autoetnografica pode levantar. Realizando um
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resgate sobre o surgimento da autoetnografia, a analise do duelo académico entre os
pros e os contras da pesquisa autoetnogréafica e utilizando a proposta da narrativa na
primeira pessoa, Wall conclui que a autoetnografia ¢ uma nova e ideologicamente
desafiadora metodologia de pesquisa (Wall, 2006).

Em um trabalho que pode ilustrar a conclusdo de Wall, Holt (2003) aborda a sua
experiéncia em enviar um artigo autoetnografico para publicagdo. O autor encaminhou o
seu artigo para quatro jornais da area da educacgdo. Esses jornais possuiam como
caracteristicas a abertura para pesquisas qualitativas e um escopo amplo em relacdo a
area da pesquisa. Tomando os retornos dos revisores como fontes de dados, ao analisa-
los percebe que “muitos dos feedbacks foram mais uma critica geral a autoetnografia do
que ao proprio manuscrito”, (Ibidem: 16), podendo ser identificados entre aqueles que
vém alguma contribuicdo da autoetnografia para a ciéncia mas demonstram davidas
sobre o seu rigor e aqueles que simplesmente ndo a consideram como uma pesquisa
cientifica. A partir de enxertos textuais ora de revisores “simpaticos”, ora de revisores
“céticos” ao modelo usado na pesquisa, o autor constrdi sua narrativa sobre as
estratégias de avaliacdo dos estudos autoetnograficos e sobre o uso do self como fonte
de pesquisa. Para ele, ao receber as criticas dos revisores, ele ficou “completamente
perdido”. Considerando que o seu trabalho foi colocado para o escrutinio de
especialistas na metodologia (como os pesquisadores Carolyn Ellis, Arthur Bochner e
Deborah Reed-Danahay) o autor percebeu que os julgamentos eram direcionados para a
forma autoetnografica da pesquisa e ndo para o seu trabalho. Jogando a luz da razdo
sobre tal posicionamento, ele percebe que pode se tratar de uma possivel falta de
familiaridade com o tema, por parte dos revisores, uma vez que 0S comentarios
apontavam para a necessidade de imparcialidade da pessoa que investiga sob o risco de
seu envolvimento contaminar os resultados da pesquisa. Essa perce¢do dificulta o
entendimento da op¢do autoetnografica porque a situa, particularmente, nas bordas
fronteirigas das praticas disciplinares. O autor também argumenta que a autoetnografia
surgiu, justamente, como uma op¢ao metodologica aos modelos hegemonicos da ciéncia
moderna ¢ no ambito da crise da representacdo das ciéncias sociais, € “se a
autoetnografia busca confrontar as formas dominantes de representacdo e poder, em
uma tentativa de recuperar os espagos de representacdo marginalizados (Tierny, 1998),
¢ um tanto irdnico que o método em si se torne marginalizado pelo processo de revisdo
da academia.” (Ibidem: 16). Em relacdo as estratégias de avaliacao, Holt considera que

os critérios para avaliar o rigor da pesquisa autoetnografica devem orientar-se para um
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modelo diferente do julgamento por meio da comparacdo entre trabalhos paralelos,
utilizados de forma padrdo para as pesquisas qualitativas. Em particular, numa
perspetiva construtiva da investigacdo para a ciéncia, o autor concorda que o uso de
uma avaliagdo reflexiva sobre o envolvimento do pesquisador com o campo de

investigacdo em estudo pode validar a pesquisa autoetnografica.

Richardson (2000, pp. 15-16) descreve cinco itens que ela utiliza quando
revisa trabalhos com narrativas pessoais que incluem tanto técnicas
construtivas quanto evaluativas. Os critérios sdo: a. Contribui¢do
substantiva. O trabalho contribui para o nosso entendimento sobre a vida
social? b. Mérito estético. [...] O texto possui um quadro artistico,
complexo o suficiente e ndo tedioso? c. Reflexividade. Como o autor se
apresenta ao escrever o texto? Como a subjetividade do autor ¢ percebida
como um produtor e o proprio produto do texto? d. Impacto. O texto me
afeta emocionalmente e/ou intelectualmente? O trabalho levanta novas
questdes ou move-me para alguma acgdo? e. Expressio da realidade.
Esse texto apresenta uma experiéncia real e vivida? Os manuscritos
autoetnograficos podem incluir chamadas dramaticas, inusuais textos e
grande teor metaforico que convidem o leitor a “reviver” os eventos com
o autor. Essas guias de analise podem formar um quadro que auxilie tanto
investigadores quanto revisores dos trabalhos autoetnograficos. (Ibidem :
13)

O trabalho de Holt ¢, na verdade, uma critica a visao tradicional da ciéncia. A
partir da evidenciagdo que os revisores de seu trabalho ndo tinham familiaridade com o
estilo utilizado pelo autor, ele justifica as decisdes de ndo publicagdo como uma falta de
orientacdo e abertura da Ciéncia para novas formas de investigagdo. Também enfatiza a
responsabilidade dos revisores, como os “guardides do portdo” da ciéncia, em tornar
visivel as novas perspetivas e opcdes metodologicas ao invés de somente reproduzirem
a autoridade e o ponto de vista dominantes. Esta critica também ¢ identificada em Spry
(2001), quando este defende que a Autoetnografia ¢ um texto sensivel que ndo ocorre
sem a disciplina retorica e literdria, bem como a coragem necessdria para estar
vulneravel as andlises das agéncias de financiamento e para levantar-se de tras das
cortinas para revelar o controlo da academia sobre o individuo.

Além das criticas gerais sobre a validade dos dados e o foco demasiado no self, ¢
destacado em diferentes textos, entre eles Méndez (2014), que a autoetnografia tende a
ser narcisista, introspetiva e individualista. Invariavelmente, Atkison ¢ um dos autores
mais citados nesse tipo de criticas que ndo somente sdo direcionadas aos textos

autoetnograficos como, também, as narrativas. Em uma resposta direta aos argumentos
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deste autor’, Bochner (2001) elabora um texto reativo aos seus julgamentos e a
necessidade de ocupar os espacos marginalizados pela ciéncia moderna.

O artigo de Bochner inicia-se a partir da contextualizagdo de parte da historia de
Cole, um jovem residente no hospital de Massachusetts — USA. Como residente, Cole
possui dois supervisores, um o direciona para o estudo tedrico como a unica forma de
encontrar a solu¢do de suas dividas, e o outro enfatiza a necessidade de prestar atencao
naquilo que as pessoas contam pelas suas historias. As historias podem ser uma forma
articulada do corpo, uma vez que ao o termos em atengdo o reconhecemos tanto no
espago fisico quanto no tempo, pois “certamente um corpo doente nao ¢ mudo — ele fala
eloquentemente por meio das dores e sintomas — mas ¢ inarticulado” (Frank 1995: 2).
Assumindo que o segundo supervisor foi o que mais contribuiu para a formacao médica
de Cole, Bochner compartilha da ideia que esta por de tras da frase que o residente de
Massachusetts ouviu de seu formador: "mais historia, menos teoria". O que quer dizer
que ndo se podem apartar as experiéncias individuais para se chegar a um
enquadramento geral, seja ele clinico ou social. Em uma escrita subjetiva, o autor
argumenta que apesar das criticas possuirem diferentes proposi¢des, todas partem de um
sentimento de medo sobre manter e proteger a tradi¢do cientifica. Ancorando-se em
outros autores etnograficos, Bochner destaca a narrativa como uma forma importante de
entender a propria sociologia uma vez que ndo se pode prendé-la em suas amarras
metodologicas. Nesse sentido e de forma libertéria, o autor cita a crise da representagio
como o ponto de emergéncia de novas formas de estudo e defende que as historias ndo
sdo um problema essencial para se resolver em si mesmas, mas diferentes formas de
viver e experimentar uma realidade. Por fim, o autor alinha-se ao discurso pés-moderno
e a critica da auséncia dos corpos ao afirmar que o modo de pensar da ciéncia baseia-se
no ideal "macho" de ser, onde a discrimina¢do do feminino e tudo aquilo que o
representa, como a mulher, a sentimentalidade, a emog¢do e o coragdo nada mais ¢ do
que uma visdo romantica para a realizacdo da pesquisa.

Em um texto anterior, Bochner (2000) apresenta a sua perspetiva sobre os
critérios de avaliagdo de pesquisas qualitativas. Sem deixar de expressar a sua posicao
para realizar esse tipo de trabalho como ‘“chato, tedioso e improdutivo”, o autor
argumenta que a propria ideia de utilizar “critérios” parte de um pensamento dualista

entre modernistas versus pds-modernistas, fundamentalista versus pos fundamentalistas

? Especificamente aquelas apresentadas em Atkinson, P., & Silverman, D. (1997). Kundera’s
Immortality: The interview society and the invention of the self. Qualitative Inquiry, 3, 304-325.
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e que, no fundo, trata-se de uma classificagdo entre o certo versus o errado, entre o que €
ciéncia versus e o que ndo ¢ ciéncia. Para o autor esté claro que o pensamento cientifico
se inicia a partir das escolhas realizadas pela pessoa que faz a pesquisa. Contudo,
enquanto alguns acreditam que os métodos e procedimentos objetivos influenciam tais
escolhas, outros pensam que “essas escolhas estdo inexplicavelmente intrincadas com os
nossos valores e subjetividade”(Idem: 266). Nomeando os textos realizados por meio de
narrativas como “ciéncia social poética”, Bochner enfatiza que a grande frequéncia do
self ndo ¢ simplesmente um relato de uma histéria, mas uma analise critica de uma
historia a partir das lentes do conhecimento presente. Assim, esclarece que a
possibilidade de um determinado trabalho estar distorcido pelo envolvimento do/a
autor/a ¢ a mesma de ndo haver tal caracteristica uma vez que o abordado nos textos se
refere a verdade que foi reconhecida da experiéncia vivida e ndo um relato exato de tal
experiéncia. Bochner afirma que as davidas sobre a aceitacdo das narrativas como parte
da ciéncia sdo, no fundo, ancoradas na apreensdao dos cientistas em (re)afirmarem que
somente o uso de métodos conhecidos e definidos sdo capazes de conhecer uma
realidade dificil de entender porque “Em nossos coragdes, se ndo em nossas mentes,
sabemos que o fendmeno que estudamos ¢ bagungado, complicado, incerto e flexivel”.
Em outro texto, Ellis et al. (2011) argumentam que a autoetnografia ainda pode
ser considerada demasiada cientifica ou, por outro lado, demasiada artistica. A critica de
teor ortodoxo da pesquisa, ¢ uma volta a tentativa de conseguir legitimar a pesquisa na
comunidade cientifica. Um retrocesso que se enquadra nas tentativas positivistas de
(re)afirmar a sociologia como ciéncia. Por outro lado, as criticas ao ponto demasiado
artistico estdo ligadas ao argumento que os textos autoetnograficos ndo possuem rigor
metodologico cientifico, uma vez que sdo carregados de subjetividade e emogdo. O
interessante do reconhecimento destas criticas ¢ porque os Ellis e seus colaboradores
partem de um entendimento mais amplo da autoetnografia, como um equilibrio entre o
auto — experiéncia pessoal, o etno — a experiéncia cultural e a grafia — a analise
sistematica. Com isso, ndo somente reconhecem e até complexificam uma tematica ja de
natureza complicada como, também, ddo espaco para que investigadores/as com
diferentes estilos possam se enquadrar dentro do escopo dos trabalhos autoetnograficos.
Ademais liberta a ciéncia de uma busca “improdutiva” de sua classificagdo haja vista
que parece apropriado incluir sob a rubrica de autoetnografia os estudos que tem sido
referenciados por outros termos similares, como narrativas pessoais, experiéncia vivida,

autobiografia critica, narrativas evocativas, etnografia reflexiva, autobiografia
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etnografica, autobiografica etnografia, sociologia pessoal e autoantropologia, (Ellis e
Bochner apud Wall 2006: 149). Estes argumentos levam-nos a lembrar do antigo
debate, ja abordado por outros autores, entre eles Becker (1996), da intengdo aparente
da comunidade cientifica em elaborar textos direcionados para outros cientistas,
esquecendo-se de pensar para quem realmente servem os trabalhos e quem pode ter

interesse nos mesmos. Como uma resposta a esse debate, os autores resumem:

Simplificando, a autoetnografia possui um ponto de vista diferente sobre
os assuntos da ciéncia social. Nas palavras de Rorty, as diferengas de
ponto de vista “ndo s@o problemas a serem resolvidos, somente” uma vez
que sdo “diferencas para serem vividas.” (1982, p.197). As perspetivas da
visdo e escritas autoetnograficas sdo apenas atos sociais; ao invés de uma
preocupagdo com a acuracia, o objetivo ¢ produzir textos analiticos e
acessiveis para que mudem nds mesmos e o mundo que vivemos para o
melhor (Holman Jones, 2005, p. 764). (Wall, 2006: 8)

Ao assumir a perspetiva da autoetnografia, ancoro-me em Fortin (2009), e
admito que essa pesquisa ndo se baseou em um esforco para elevar o “eu” e, tampouco,
a pratica que apresento tendeu criar um assento subjetivo e centralizado no self, mas,
pelo contrario, a partir das experiéncias e contextos culturais vivenciados, o caminho
percorrido foi trilhado em dire¢do ao outro. Para tanto, utilizei as minhas proprias
experiéncias para me aproximar das pessoas que entrevistei, confrontar aquilo que eu lia
e ouvia, esculpindo um trampolim que me fizesse alcangar o embasamento tedrico
exigido para uma tese.

Assim como Collins (2000), busco entender uma realidade que me afeta
diretamente e, at¢ ao momento deste trabalho, ¢ mais conhecida pela voz de outras
pessoas que, apesar de buscarem o honesto entendimento dessa realidade, ainda estdo
distantes daquilo que experimentamos rotineiramente, como pessoas que convivem com
o diagnostico da NF. A minha esperanca ¢ que as pessoas que sdao formal e
correntemente silenciadas encontrem a sua voz, “porque sou o primeiro que quero ouvir

o que tém a dizer”, (ibidem: ix).

A autoetnografia foi uma escolha que, muitas vezes, fez-me sentir completamente
exposto. Como utilizo a op¢ao por contar parte da minha histéria de vida, misturada
com o campo de estudo que escolhi, de maneira um tando descordenada,
experimentei, durante o periodo do doutoramento, diferentes reagdes diante do
pesquisador e do pai que virou militante e pesquisador. A sensacdo é que eu sempre
estava no local errado. Porque se nos encontros académicos via-me perdido na
avaliagdo mental se havia acertado na dose de exposi¢do da minha historia, nos
encontros com outros pais/maes e associagoes, saia com a certeza que tinha sido
académico demais.
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A jornada autoetnografica que escolhi, portanto, ndo ¢ mais nada do que um “Ir
audaciosamente” (Fergunson 2011: 342). O Ir audaciosamente foi o titulo de uma
palestra que o Prof. Hawking proferiu para os estudantes dos primeiros anos de uma
universidade dos EUA. Essa palestra tinha como mote principal o didlogo sobre a sua
vida na fisica. Tanto esse episddio, como quantos outros, sdo relatados por Fergunson,
em seu livro Stephen Hawking — Aventura de uma vida. Fergunson consegue colocar em
linhas, toda a genialidade da pessoa que se tornou um dos mais reconhecidos fisicos do
mundo e que desafia as fronteiras da ci€ncia fisica a partir de seus postulados sobre o
universo, da medicina, pela condi¢do genética que lhe acomete, e da ciéncia social,
quando se percebe que apesar do corpo funcional ndo ter utilidade para a sociedade
moderna, o seu raciocinio ¢ importante demais para deixa-lo padecer como outros que,
assim como ele, possuem o mesmo diagnostico de Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA). O livro demonstra o universo complexo do ser humano que apresenta em uma
unica nota o cruzamento entre o pai de trés criancas, o homem casado duas vezes, o
professor de Cambridge, o cientista das leis da fisica, o humorista de sua propria
situacdo e o individuo que ¢ livre por natureza. “Old. O meu nome ¢ Stephen Hawking:
fisico, cosmdlogo e qualquer coisa de sonhador. Embora ndo consiga mexer-me e tenha
de falar através de um computador, na mente sou livre”. (ibidem : 401, grifo nosso).

A liberdade do pensar, sintetizada naturalmente pelo Prof. Hawking, da espaco
para o imaginar reflexivo que, a partir das experiéncias pessoais e vivenciadas no
cotidiano, leva a um (re)pensar da nossa posicdo no mundo (Cornejo, 2010). E,
justamente, por encontrar-me neste (re)pensar de minha vida que optei por uma
abordagem fronteiri¢a ao pensamento cientifico a fim de abordar ndo somente as minhas
experiéncias como a de outras pessoas que convivem com a Neurofibromatose do tipo
1.

Como encontrado durante as entrevistas, alinho-me integralmente com a ideia
que o diagnostico da NF mostrou o imenso preconceito que existe em mim. Além da
dor e da apreensdo que passaram a fazer parte da minha vida, a obrigatoriedade em
pensar sobre o novo fez-me, recorrendo a Mills (1969), abrir as correntes que me
retinham em um mundo que ndo me fazia mais sentido e colocou-me em outro que,
tampouco, me acolhia ou auxiliava a encontrar alguma solugdo para as questdes que me
inquietavam. O momento que eu passava, em tentar entender como o ambiente macro
em que me encontrava interferia de forma tdo profunda as minhas experiéncias pessoais,

fizeram-me compartilhar da ideia de Mills que ¢ necessério criar um atributo de espirito
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que nos ajude a entender o que acontece dentro de ndés mesmos, a partir do
desenvolvimento da razdo por meio do conhecimento das informagdes dispersas no
mundo, uma vez que, “nenhum estudo social que ndo volte ao problema da biografia, da
historia e de suas interligagdes dentro de uma sociedade completou a sua jornada
intelectual.” (Mills, 1969: 12). Neste caminho, assumi a autoetnografia como uma
forma de partilhar a minha historia de maneira politizada, pratica e cultural, a fim de
encontrar ressondncia em outras pessoas € as motivar a contar elas mesmas a histéria
que, juntos, testemunhamos as possibilidades encontradas, (Adams & Jones, 2011)

A perspetiva que escolhi, conforme Gaitan (2000) busca: a. Aumentar a
capacidade de evidenciar determinado evento e gerar um entendimento sobre ele que os
métodos tradicionais de pesquisa ndo conseguem fazer. Apesar do crescente nimero de
publicacdes, na area da ci€ncia social, que vislumbram os mecanismos intrinsecos e, as
vezes, promiscuos entre os representantes de pacientes, industria farmacéutica,
representantes do governo e da academia, o método autoetnografico proporcionou uma
perspetiva a partir “de dentro” que aponta para uma leitura contra-hegemonica sobre o
campo das Neurofibromatoses e condi¢des genéticas; b. Aproximar o/a leitor/a do
escritor. Como hé a assuncdo do “chapéu” do pesquisador e da pessoa que vivenciou a
situacdo em estudo, o/a leitor/a tem a oportunidade de ser guiado/a por uma pessoa de
dentro, insider, conhecedora tanto da experiéncia quanto da disciplina. Assim, permeio
este trabalho com experiéncias do dia-a-dia que podem exemplificar o que encontramos
na teoria; c¢. O/A leitor/a tem a oportunidade de conhecer a suas proprias experiéncias e
compara-las com outras que, a partir do relato pessoal de outra pessoa, podem ser
iguais, semelhantes ou opostas, o que dd ao estilo autoetnografico, o caracter

‘terapéutico’ da escrita.

1.2. AS HISTORIAS DE VIDA

Ao optar por realizar uma construgdo conjunta do conhecimento, lancei mao de
outras opcdes inerentes a uma pesquisa qualitativa, nomeadamente, o uso das Historias
de Vida. Para Pujadas apud Monteagudo (1996 : 230) Historia de Vida “é o relato
autobiografico, obtido pelo entrevistador, mediante entrevistas sucessivas, nas quais o
objetivo ¢ apresentar o testemunho subjetivo da pessoa ao qual se recorre tanto os

acontecimentos quanto os seus valores”. A escolha das historias de vida fundamenta-se
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na necessidade de se conhecer a realidade a partir das experiéncias e vivéncias do
individuo, porque, cada histdria ou relato biografico intercomunica o sistema social com
o individuo e este com o sistema social (Pais, 1984). De acordo com Monteagudo
(1996), as Historias de Vida, como um material biografico, remontam ao tempo antes de
Cristo, especialmente, na China. Como método cientifico foi utilizado pelos estudos da
antropologia para o conhecimento da cultura indigena norte-americana. De acordo com
esse autor, corroborado por Ribeiro (1995) e Pujadas (1992; 2000), no campo da
sociologia ela toma suas formas na Escola de Chicago, nos EUA, por meio de Thomas e
Zananiecki que estudam o campesinato polaco na América. Na Escola de Chicago a
matriz dos estudos sociologicos, a partir do método biografico, assume um caracter
militante orientado para uma transformacgao social (Monteagudo, 1996), (Meihy, 2006).

De acordo com Pujadas (2000), a retomada do método biografico constitui uma
revalorizagdo do Ator Social, ndo o reduzindo a uma figura passiva mas evidenciando-o
como o protagonista na realidade social. A maior contribuicdo do método biografico
refere-se ao replaneamento das fases do processo de investigagcdo, (Monteagudo, 1996):
em fases exploratdrias e em dreas pouco investigadas, os relatos de vida auxiliam na
(re)construcao de conceitos e perspetivas diante da teoria fundamentada; pode ser
utilizado como complemento de processos objetivos e quantitativos e, por fim, auxilia
na propria consolidacdo e clarificagdo da teoria. Desta maneira, considerando que os
trabalhos na area social que alcancam a NF, além de serem poucos, ainda estdo na forte
perspetiva de a entender como uma maldigdo (Carrieri, 2011), um enfrentamento do
estigma (Ablon, 2002), (Ablon, 2000) e ainda vinculada a histéria do homem elefante
(Legendre et al, 2011), este trabalho pretende ser um contributo para ir além do
reconhecimento destas situagdes e recolocar a realidade das pessoas que convivem com
a NF em um movimento alargado e politico de evidenciacdo dos percalgos causados
pela deficiéncia e a opressdo social (Bury, 1996), (Oliver, 1996), (Shakespeare, 1996),
(Williams, 1996), (Barnes, 1997), (Barnes et al 1999), (Kerr & Shakespeare, 2002),
(Riddell & Watson, 2003), (Foong, 2006), (Dheensa & Williams, 2009), (S. Portugal et
al., 2010), (Oliver, 2013) e (Martins, 2016).

A estratégia perseguida foi a de recolher histérias de vida focalizadas. Tal como
em Portugal (2006: 160-163), o uso da “historia de vida”, neste trabalho, prende-se,
sobretudo com duas dimensdes: o0 modo como concebo o trabalho empirico e a sua

relagdo com o campo tedrico e analitico; o estatuto conferido ao discurso dos
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entrevistados. Adiciono-lhe uma terceira dimensdo — a relagdo com a minha prépria
historia de vida e a autoetnografia.

Tendo em vista que esse trabalho tem o foco especifico nos entendimentos e
experiéncias com o diagnostico da NF, utilizaremos a Historia de Vida Focal. De acordo
com Bellato et al., (2008), a realizagdo da pesquisa a partir da Historia de Vida Focal
(HVF) permite captar a experiéncia da pessoa no processo de adoecimento e uma
compreensdo que estd ligada essencialmente ao viver humano. Desta maneira, assim
como parte da minha prdopria histéria e experiéncia com a NF foi tornada publica nos
papéis de divulgacdo deste trabalho®, a partilha das experiéncias pessoais dos/as
entrevistados/as com o diagndstico da NF também ajudard a entender os processos
empreendidos nos itinerarios diagnosticos e terapéuticos das pessoas.

As HVFs tornaram-se um elemento fulcral para a pesquisa e foram fundamentais
na (re)conceptualizagdo de algumas questdes e a emergéncia de alguns conceitos, que se
tornaram centrais no trabalho. O confronto das narrativas dos entrevistados com a
minha propria historia de vida permitiu uma problematizagdo do campo que jamais seria
possivel usando outras abordagens ao trabalho empirico. No anexo Roteiro da Pesquisa
detalho todo o processo de planeamento, execucdo e analise das entrevistas. Estas foram
realizadas durante o ano de 2016, em trés paises — Brasil, Inglaterra e Portugal, tendo
sido entrevistados nos trés contextos, familiares e pessoas com diagnostico de NF. O
tempo das entrevistas variou entre 34 e 170 minutos, com uma duracdo média de cerca
de 90 minutos.

Sendo esta tese escrita num momento politico vivenciado pela populagao
brasileira diante do golpe juridico parlamentar que destituiu a presidenta eleita no
Brasil, em 2016, e enterrou o Brasil em um Estado de Excecdo com poucas brechas a
Democracia (Lowy et al, 2016), (MD18 & Santos, 2016), (Souza, 2016) e (Weissheimer
& Neves, 2016), para representar, mesmo que de maneira limitada, o apoio a populacdo
brasileira que luta pela retomada do processo democratico na elei¢do do/a nosso/a
presidente, os nomes ficticios utilizados para identificar os/as entrevistados/as e garantir
o seu anonimato, homenageiam figuras historicas de importancia politica e social para o
Brasil. Para evidenciar o significado do diagnodstico na vida das pessoas, opto por

utilizar a designacdo de pessoa com o diagnostico da NF.

* Os papéis utilizados para divulgagdo desta pesquisa e para as entrevistas sdo partes dos Anexos
desta tese.
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Figura 1: Entendimento sobre a NF - Mariana (Inglaterra)

Mariana (mée, 36 anos, professora universitaria, Inglaterra)5

1.3. A FOTO-ELICITACAO

Para focalizar a historia de vida da pessoa em momentos que significassem o seu
entendimento sobre a NF recorri a foto-elicitagdo como técnica investigativa. Conforme
Harper (2010), a foto elicitagdo parte da ideia simples de incluir uma imagem durante as
entrevistas de pesquisa. Para Meo (2010), trata-se do uso de uma ou de uma série de
fotos como estimulos para o desenvolvimento da entrevista. Como as pessoas reagem de
maneira diferente aos simbolos que lhes sdo apresentados, servi-me deste método para
favorecer a conexdo da pessoa ndo somente com o momento em que a foto foi tirada
como, também, com os sentimentos que emergem a partir dela. Portanto, utilizei a
proposta de Hurworth (apud Close, 2007) em que a fotografia ¢ utilizada de maneira
reflexiva, para que o entrevistado interprete o significado que esta por tras da imagem.
O seu uso ¢ uma estratégia valiosa para estimular a discussdo de experiéncias e

conceitos abstratos (Miller e Happel, 2006: 1054) e as imagens ajudam os entrevistados

> Tradugdo livre do autor: “Eu ndo sou uma artista muito boa mas consegui realizar algo — é
suposto que a imagem pareca uma onda, como uma figura de batiamento cardiaco, quando eu visualizo a
NF eu vejo picos e valas e ¢ para balancear as coisas negativas na vida da minha crian¢a eu tenho que ter
a certeza que também hé coisas positivas, quando ha alguma caida eu digo para mim mesmo, ndo se
preocupe havera um pico. E se eu comparo isso com uma imagem das batidas do coragdo, uma linha
continua significa a morte. Assim uma vida com ondas ¢ a Unica vida possivel e isso me faz sentir
melhor.”
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a participarem da conversacdo e a responderem sem vacilagdes pela familiaridade que
possuem ao falar a partir de fotos, (Meo, 2010).

O recurso da fotografia tem, ainda, por objetivo entender melhor o cenario de
mudanga provocado pelo diagndstico, como uma chave de virada ndo somente de
diferentes buscas (diagnostico e terapéutica) como, também, por uma percecdo reflexiva
de identidade. Chaplin (2005), realiza um trabalho interessante sobre a utilizacdo da
fotografia. Moradora de um bairro de Londres, desenvolve um projeto em sua rua para
validar o uso de fotografias em pesquisas sociologicas. O projeto da autora trata-se de
tirar fotografias de seus vizinhos em frente a porta principal das residéncias. A
pesquisadora ¢ quem tira a foto, imprime e a envia aos participantes da pesquisa por
correio. Junto com a foto ha um pedido para que os residentes escrevam uma legenda
para a imagem e a entreguem na caixa postal da pesquisadora. O seu trabalho ¢, como
ela propria diz, uma critica ao trabalho de Goffman (1979), Gender Advertisement,
sobre o argumento que a fotografia, como um registro fotografico, sustenta-se sobre um
construtivismo social, “Goffman argumenta que as pessoas da mesma cultura realizam
interpretacdes e dao sentido a imagem de forma similar; as nossas experiéncias culturais
inclinam-nos a dar os mesmos significados basicos.” (Chaplin, 2005: 1.10).
Considerando o trabalho de Chaplin, atento-me a considerar o significado da foto a
partir da historia que a pessoa entrevistada ergue a partir da mesma. A imagem pode
despertar sentimentos presentes no momento estatico da foto “porque o realismo da
imagem estard connosco durante algum tempo e mantém-se como uma for¢a que pode
ser reconectada”, (ibidem: 1.17). O registo fotografico tomou, ainda, uma dimensao de
registo dos espagos que vivi durante a tese. Assim, registei desde o local de estudos que
se tornou o meu local de dormida durante os seis meses na cidade de Exeter, como os
espagos das cidades em que realizei a pesquisa. Desta maneira, registei em fotos a
diferenca de paisagens e arquitetura que encontrei durante a realizagdo da minha
pesquisa de campo.

O uso da técnica da foto-elicitagdo foi um ganho para o projeto. As entrevistas
que comecavam com o uso de alguma imagem tinham um aprofundamento maior que
aquelas que ndo possuiam a foto. A imagem auxiliava a narrativa do entrevistado e
dava-me pistas para saber por onde seguir com as questdes introdutdrias e a construgao
de uma relacdo de confianca durante a entrevista. Quando, por algum motivo, a pessoa
ndo apresentava a imagem era preciso gastar algum tempo para entender por onde

comegcar a entrevista e realizar as perguntas do guido nos momentos mais adequados.
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1.4. A PESQUISA QUALITATIVA COMPARATIVA

A andlise comparativa ¢ uma atividade inerente as Ciéncias Sociais e, a0 mesmo
tempo, ¢ o que distingue a Sociologia da Filosofia e da pesquisa histdrica tradicional
(Ragin & Zaret, 1983). Para esses autores, enquanto Durkheim, realiza uma sociologia
baseada em varidveis e quantitativa, Weber se utiliza dos estudos de caso e da andlise
qualitativa na pesquisa sociologica. A diferenga fundamental entre esses dois classicos
da sociologia estd na importancia histérica dos casos que tomam como estudo.
Enquanto Durkheim se apega a proposta trans-historica para explicar o fato social e
defender a constru¢do do conhecimento em uma perspetiva de fazer da sociologia uma
Ciéncia positivista, Weber acredita que a diversidade historica contida no fendmeno
social € o que langa os recursos para entendé-lo. Sem realizar a escolha entre o0 método
quantitativo ou qualitativo, os autores defendem que os métodos sdo complementares e
podem ser usados para a melhor qualidade da pesquisa sociologica.

O trabalho de Ragin & Rubinson (2009) também se langa na seara da analise na
pesquisa sociologica. Para eles, o método comparativo utiliza-se das andlises
quantitativas, qualitativas e parte de um conjunto de teorias que permitem testar, revisar
e desenvolver a perspetiva epistemoldgica e teorica do/a pesquisador/a. Para tanto, a
natureza da andlise comparativa possui base nos estudos de caso e escrutinio da relagao
que existe entre os casos que sao tomados como estudo. O que vale destacar para esta
pesquisa ¢ a concordancia dos autores para a analise comparativa qualitativa. Para eles,
quando o conjunto de dados € pequeno, como € o caso deste trabalho, ou mesmo quando
houver apenas um, a andalise comparativa qualitativa pode ser a melhor op¢do para
revisar ideias, conceitos, teorias e gerar novas propostas para o futuro. Na
impossibilidade de encontrar variaveis semelhantes em um nimero elevado de casos,
opta-se por encontrar a interacdo que pode existir entre os fatores encontrados nas

amostras com baixa quantidade’. Tendo em vista a impossibilidade de se conseguir mais

% A proposta de Rabin e Rubinson para a construgio das Tabelas da Verdade, baseada em dados
algébricos, ndo se reflete nesse trabalho. Ademais, seguramente, a caracteristica deste estudo da pouco
espago para realizar algo diferente do trabalho qualitativo. Como assinalado por diferentes autores, as
condigdes genéticas como a NF possuem como caracteristica a baixa incidéncia na populagdo. Desta
maneira, as pessoas que poderiam participar desta pesquisa ja seriam em pequeno numero. Além do baixo
numero de potenciais pessoas entrevistadas ainda havia a necessidade de considerar a dispersdo
geografica e o tempo para se realizar o estudo de campo nos paises. Se no Brasil as pessoas interessadas
em participar do projeto poderiam estar dispersas em lugares muito distantes e o tempo de menos de um
meés para realizar as entrevistas constituiam uma real dificuldade em Portugal, ndo somente a extensao
geografica ¢ muito menor como o tempo para conseguir encontrar as pessoas interessadas na pesquisa
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de dez entrevistas por pais e o cardcter comparativo origindrio desta pesquisa, a
proposta da Pesquisa Qualitativa Comparativa ¢ a mais adequada para essa investigagao,

uma vez que assume o Estudo de Caso como principio de andlise.

A principio, 0 que se espera, ¢ que o método comparativo, se bem
aplicado, possa servir como uma bussola para que o cientista social
consiga realizar sua viagem explorando os caminhos que se abrem no
decorrer do processo de investigacdo sem se afastar demasiado, no
entanto, de um trabalho sistematico sobre as interrogacdes que o
motivaram no inicio de seu trabalho.(Schneider & Schmitt, 1998; 36)

Nos comentérios sobre a quinta edi¢ao do livro Case study research design and
methods, de Robert Yin (2014), Hollweck (2015) esclarece que a pesquisa por meio do
estudo de caso ¢ uma metodologia integral e rigorosa, em que o estudo de caso ¢
entendido como uma investigagdo empirica que investiga um fendmeno contemporaneo
em profundidade e em um contexto real. O caso, para o autor, €, justamente, o
fendmeno contemporaneo e, para esta investigacdo, refere-se ao diagndstico da NF. A
base de dados que se constroi para a pesquisa, utiliza diferentes fontes e pode vir da
andlise documental, dos arquivos historicos, de entrevistas, de observacdes diretas,
observagdo participante e artefactos fisicos Yin (1994) apud (Zucker, 2009). Para
Zucker (1999) o estudo de caso ¢ realizado em diferentes atividades profissionais, que
pode ir desde o “relato de caso” da area juridica ou médica, até a utilizagdo do “estudo
de caso” como uma credencial cientifica. No caso da area da saude, a utilizagdo do
estudo de caso tem o foco em entrevistas em profundidade com os pacientes e pessoas
chave que podem contribuir com o fendmeno analisado. O trabalho de Zucker entende o
estudo de caso como um método criativo que se afasta da dualidade entre pesquisa
quantitativa e qualitativa, e assume a perspetiva da pessoa como parte central do
processo de investigacdo. Zucker assim como Scott (2005) entendem que a utilidade do
estudo de caso assenta na evidéncia de enfatizar a comunicacdo e a relagdo entre as
pessoas como parte do processo de pesquisa.

Para Thomas (2011), a variedade da pesquisa através do estudo de caso faz com
que o seu entendimento seja muito disperso. Com a intencdo de dar um caracter
holistico ao estudo de caso, em uma conce¢do neopositivista, as pesquisas relacionadas

na area da Sociologia, da Educagdo e da Psicologia tendem a ver o estudo de caso em

seria maior. Somente para um dado ilustrativo. Em Portugal, a minha residéncia é em Coimbra, no centro
do pais. Além da teia de transportes estar disponivel em meio ferroviario e rodoviario, em até quatro
horas em consigo chegar nos extremos no pais, tanto no norte quanto no sul. No Brasil, Brasilia ¢ a minha
cidade e, também, fica no centro do pais. No entanto, no mesmo tempo que eu consigo atravessar
Portugal, na realidade brasileira eu percorro, no maximo, dois dos 27 estados brasileiros mais o Distrito
Federal.
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um quadro interpretativo em que “o caso que € o objeto da pesquisa sera uma classe de
fendémenos que fornece um quadro analitico que direciona a pesquisa e, no qual, o caso
ilumina e explica.” (Thomas, 2011: 513). Com o foco central no estudo de caso, tanto a
Teoria Ancorada quanto o Estudo de Caso Alargado surgem como exemplos de duas
das teorias mais utilizadas no campo da Ciéncia Social e, mais especificamente, na
etnografia, (Tavory & Timmermans, 2009).

A Teoria Ancorada (TA) integra a melhor tradicdo analitica interpretativa da
pesquisa qualitativa, com a logica e sistematiza¢do da andlise quantitativa para, entdo,
gerar um método de analise que, a0 mesmo tempo, dependa e emerja da comparacio
constante dos dados coletados (Walker & Myrick, 2006). Muitos debates ocorrem ao
redor dos fundamentos da TA. Para Walker e Myrick, os debates que envolvem os
fundamentos da TA encontrados em Glauser & Strauss (1967) e Corbin & Strauss
(1990), demonstram que o enfoque na diferenga da maneira que se analisa os dados
coletados pode tanto ser um indicativo diferencial entre as duas propostas ou,
simplesmente, uma proposta evolutiva da propria teoria. Ainda, eles acreditam que os
debates entre os autores da TA foram uma contribui¢do importante para o entendimento
da propria teoria e mais importante do que propiciar um entendimento sobre as
diferengas entre uma e outra proposta, refor¢caram a necessidade de tornar mais explicita
as escolhas dos métodos e andlises utilizados durante o processo de construcdo do
conhecimento. Como um produto de seu tempo e da escolha epistemologica de quem a
utiliza, a Teoria Ancorada ¢ um método evolutivo e indutivo de geracdo de uma teoria
fundamentada nos dados coletados e em um completo pacote de procedimentos,
técnicas e premissas relacionados com a descoberta da teoria pratica (Walker & Myrick,
2006: 558)".

A proposta do Estudo de Caso Alargado (ECA) ¢ realizada por Burawoy (1998)
em sua pesquisa na Zambia sobre as estratégias e politicas de corporagdes
transnacionais em um ambiente pos-colonial, em 1968. Além do autor fundamentar a
sua proposta no caracter reflexivo do/a investigador/a, baseado em uma teoria pré-
concebida, a observagdo participante presente no dia-a-dia do fendémeno em andlise
integra a intersubjetividade do pesquisador e a subjetividade dos participantes da

pesquisa. A proposta de Burawoy propde a inclusdo do processo reflexivo como uma

7 Para (Portugal, 2006) apesar dos principios da Teoria Ancorada favorecerem o estudo da
realidade a partir da centralidade dos seus participantes, o diferencial da Teoria esta no incentivo a criagao
de categorias analiticas de estudo. E, para (Mendes, 2003) a reformulagdo da Teoria Ancorada que foi
realizada por Strauss e Cobin, em 1990, diminuiu a tendéncia positivista da proposta inicial.
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forma de extrair o geral do caso Uinico e criar uma teoria que se mova entre 0 micro € o
macrossocial, a partir de uma teoria pré-existente. Mesmo que a TA e a ECA utilizem a
Observacao Participante como uma técnica de pesquisa, Burawoy enfatiza que o método
reflexivo ¢ o diferencial do Estudo de Caso Alargado e o distancia da Ciéncia
Positivista assente na Teoria Ancorada® (Burawoy, 1998: 27).

Se para Burawoy a énfase na reflexividade do (ECA) ¢ a diferenga fundamental
com a (TA), Tavory & Timmermans (2009) argumentam que tanto uma quanto a outra
sdo opgoes metodologicas alternativas ao positivismo funcionalista, ambas propdem
uma melhor compreensdo da vida social e, apesar de caminhos muito distintos, ambas
valorizam a etnografia como uma escolha metodoldgica para a pesquisa social. A pedra
angular que distingue as duas propostas de pesquisa assenta-se no entendimento que
possuem sobre o que se toma como o caso de estudo. Enquanto no ECA a
conceitualizagdo de caso exige um quadro tedrico a priori € macro teorias que dirigem a
pesquisa etnografica com o objetivo de modificar, exemplificar e aprimorar teorias
existentes, a TA utiliza um conjunto geral de diretrizes para observar a a¢do conjunta
das pessoas e construir o caso a partir das “etno-narrativas” dos atores do campo. A
diferenca entre as duas alternativas resulta em opgdes epistemologicas evidentes. Desta
maneira, enquanto a TA prioriza as etno-narrativas como ponto de partida para
encontrar convergéncias para uma construcao teorica, o ECA parte da macroestrutura
para refutar ou aprofundar opgdes teodricas que podem ser percebidas ou ndo pelas
pessoas que participam da pesquisa. Na seara comparativa ente o ECA e a TA,
(Mendes, 2003) opta por aplicar os “métodos mais frutuosos” de cada uma das
propostas e seguir os atores no sentido de aceitar o entendimento que eles possuem
sobre a pesquisa como os do proprio pesquisador. Na mesma linha de Mendes, antes de
explicitar as opg¢des mais “frutuosas” que podem apoiar a consecucdo da pesquisa
qualitativa comparativa em que essa Tese se insere, enfatizo a distancia epistemologica
da opg¢do autoetnografica das duas propostas pelo motivo da existéncia parcial a
observagado participante.

De partida, ha de evidenciar a intrinseca conexao entre o sujeito e o objeto. Essa

conexdo esmorece a diferenciacdo entre a intersubjetividade do pesquisador e a

¥ A diferenciagio que Burawoy realiza entre a sua proposta e a de Glaser e Strauss nio se
restringe a essa e pode ser encontrada em outros trabalhos do autor como em Burawoy, (1991)
Ethnography Unbound: Power and Resistance in the Modern Metropolis. Burawoy ainda destaca o seu
distanciamento da Teoria Ancorada pela ndo necessidade de perseguir a representatividade para
“reconstruir” a teoria ou a preocupacdo com a analise sistematica dos dados.
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subjetividade do participante. Como um individuo que conhece o campo de estudo, os
seus participantes e as engrenagens que o influenciam, a observagao participante, como
um recurso fundamental do ECA e da TA, ¢ sobreposta pela experiéncia vivida. Se, de
um lado, hd o pesquisador que, embasado em propostas teoricas, busca tornar-se em um
participante observador do campo de estudo, do outro hé o conhecedor do campo que,
ancorado em suas proprias experiéncias, busca teorias que possam explicar as
formulacdes existentes em seu campo. E em oposicdo a Valladares (2005) e seus
mandamentos para realizar uma Observacdo Participante, podemos propor: 1. A
necessidade de “negociar a entrada” do pesquisador com o grupo a ser observado nio
existe uma vez que a pesquisa parte de uma pessoa “de dentro” da comunidade; 2. A
ideia que o pesquisador cai de para-quedas em um terreno desconhecido no todo ou em
parte ndo tem sentido uma vez que a posi¢cao dos agentes, as relagdes do campo e suas
influéncias sdo conhecidas. No entanto, relembrando os pressupostos bourdiesianos, o
conhecimento do pesquisador sobre o campo ndo significa que ele tenha o “controlo da
situagdo”; 3. Apesar da curiosidade que as pessoas participantes da pesquisa tenham
sobre o trabalho do pesquisador também ser encontrada na perspetiva autoetnogréfica,
tal curiosidade ndo incide sobre a sua presenga no campo mas, pelo contrario, na
curiosidade sobre o que “nativos” poderdo dialogar sobre a realidade que compartilham;
4. O refor¢co em ter que (re)lembrar constantemente da impossibilidade de “imersao
total” e o posicionamento claro em ser uma pessoa de fora e “fazedora de pesquisa” &,
no minimo, embagada. Nao somente pela dificuldade em identificar o eu, que observo,
dos outros, que sdo observados, como, também, pela Ciéncia Reflexiva que acelera a
roda formada pelo campo de estudo, a colecdo de dados e a teoria cientifica.; 5. A
importancia da figura do “doc” ou a pessoa que “abre as portas” e assume a
responsabilidade de ser o intermediador entre o pesquisador e as pessoas que participam
do campo assume uma figura¢do relativa. Mesmo em contextos diferentes do
pesquisador, a experiéncia que possui no campo facilita a sua chegada e a identificagdo
daqueles que podem apoiar a divulgacio e captagio de dados no campo de estudos.’; 6.
Ao considerar a sua atuacdo como um participante do grupo pesquisado, seguramente, o

pesquisador conhece a sua imagem no grupo e se torna um tanto independente do

’ Para esta pesquisa ficou evidente a importincia que as Associagdes assumem como
intermediadoras. Se, no Brasil, todas as pessoas entrevistadas me conheciam por causa da aproximagao
que tivemos por conta da associagdo em que actuava, em Portugal e em Inglaterra, o canal que foi aberto
pelo compartilhar de experiéncia das pessoas que estavam a frente das associagdes que facilitou a minha
chegada até as pessoas que participaram da pesquisa.
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controle dos seus membros; 7. O conhecimento do campo de estudo acelera o processo
de captacdo dos dados. E, quando se opta por realizar entrevistas, as limitagdes
existentes para o caso de entrevistas entre “desconhecidos” correm o risco de se
potencializarem ndo somente porque inexiste o desconhecido como, também, os
constrangimentos entre conhecidos sdo evidentes; 8. O trabalho de campo ¢ realizado a
posteriori da opcdo por fazé-lo como um objeto de estudo; 9. Assim como na
observagdo participante e, na verdade, como em qualquer pesquisa, o pesquisador deve
assumir os seus erros e acertos cometidos durante a pesquisa como inerentes ao
processo de aprendizado; 10. Se na observagdo participante as amizades e relagdes
construidas durante a pesquisa sdo um de seus resultados finais, na opcao
autoetnografica eles assumem uma posi¢do precipua e, consequentemente, um
compromisso €ético em retornar ao grupo os resultados do trabalho. Feito o necessario
distanciamento da metodologia autoetnografica que assumo para esta pesquisa, ¢
possivel destacar as “frutuosas” contribui¢cdes dos dois métodos mais utilizados na
pesquisa etnografica.

Da Teoria Ancorada, conseguimos destacar a importancia que a etno-narrativa
assume para este trabalho. Com uma base em propostas tedricas abrangentes, as
entrevistas que realizei para esta pesquisa alcancaram as pessoas que possuem o
diagnostico da Neurofibromatose e seus familiares. Por um lado, muito mais a pratica
que as opgdes tedricas me ajudaram a identificar os possiveis itens que as pessoas
poderiam perseguir durante a constru¢do de seus itinerdrios. Assim, apesar das
entrevistas serem tomadas a partir de um Mapa com uma preconce¢do de categorias que
poderiam ser perseguidas durante o itinerdrio, a abertura para se construir opg¢oes
teoricas a partir das entrevistas trouxe a tona perspetivas que estavam longe ou de
maneira muito nebulosa no meu radar tedrico. A que mais me surpreendeu,
seguramente, foi a evidéncia marcante da sombra que o “Homem-Elefante” ainda possui
sobre a NF. No entanto, aquelas que me fizeram virar o meu olhar para o
aprofundamento da perspetiva teodrica estd relacionada com a Eugenia Reflexiva. Neste
sentido, além de conseguir as condi¢des para a concretizagdo do trabalho comparativo
entre os itinerdrios construidos nos paises, ergue-se a necessidade de olharmos para
relacdo entre familiares e filhos/as.

Em relagdo ao Estudo de Caso Alargado, a opgao de se inserir no campo a partir
de uma proposicdo tedrica se mostrou muito frutifera. Em particular a conhecida

proposta de Bourdieu para a identificagdo do campo. O resultado das entrevistas alargou
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esse entendimento ao evidenciarem a Opressdo Social que pode ser vista na
configura¢do dos Mapas do Cuidado. No entanto, a mais-valia do ECA, sem sombra de
qualquer duvida, estd no cardcter da realizagdo de uma Ciéncia Reflexiva. E, nesta
perspetiva, o refletir constante sobre as linhas deste projeto potencializou a
comparabilidade na observa¢cdo de mim (o Eu) e os Outros, como um corpo coletivo.

Ao captar as qualidades de um e outro método, ndo os vejo como opgdes
excludentes mas, pelo contrario, sdo trabalhos complementares que para o caso da ECA
evidenciam as Macro forg¢as que influenciam o campo, exatamente porque os seus
membros ndo as identificam na rotina didria, e para o caso da TA, ao valorizar as
narrativas da vida social, se evita a sua substituicdo por narrativas tedricas e a enfatiza,
talvez, como o Unico principio da etnografia que ndo e compartilhado por outras
metodologias sociologicas Tavory & Timmermans (2009).

O uso de alternativas que favorecem a presenga do outro no trabalho cientifico,
para este caso, tem duas consequéncias. A primeira ¢ que afirma este manuscrito como
uma Pesquisa Exploratéria. Além das razdes que tanto a autoetnografia quanto as
Historias de Vida justificam o recurso exploratério da investigagdo, ndo somente 0s
estudos para as condigdes genéticas, na seara da Ciéncia Social, sdo poucos como
aqueles que tomam a comparabilidade entre ambientes distintos sdo quase inexistentes.
O segundo resultado ¢ que a “Constelagdo” de métodos que se usa neste trabalho
tenciona contrabalangar a forma de conhecimento cientifico centrado na busca da
determinagdo entre o certo e o errado e apontar alternativas para a propria constru¢ao do
conhecimento, uma vez que partimos das experiéncias de um coletivo que vive a
situacdo real do diagndstico, e consequente opressdo advindo dele, como ponto de
partida e de chegada para novas concepgoes e referéncias explicitas ao mundo, (Nunes,
2008). No ir e vir entre as entrevistas e as experiéncias, optamos pela posi¢ao
epistemologica do Sul, onde se busca o entendimento da realidade por uma Ecologia
dos Saberes e as opgdes para se conseguir a transposicao da Linha Abissal que separa os

que tém direitos dos que sé t€ém deveres, (Santos, 2006b).

1.5. O MAprA DO CUIDADO

Ao optar pelas historias de vida focalizadas e pela foto-elicitagio como uma

técnica, busquei potencializar o momento da entrevista para algo que permitisse o

31



trabalho comparativo. E perfeitamente possivel comparar as histérias que sdo contadas,
mesmo considerando contextos sociais distintos. No entanto, essa capacidade ndo ¢ uma
das minhas melhores qualidades porque, intuitivamente, opto por utilizar recursos
graficos explicativos.

Em relacdo a pesquisa, mesmo que eu acreditasse na possibilidade de realizar a
comparabilidade dos discursos das pessoas que poderia entrevistar, angustiava-me a
ideia de realizar uma comparagdo que envolvia tanto a perce¢do das pessoas no
ambiente em que se encontravam, como 0s seus itinerarios ao redor da NF. Por isso, foi
a busca por conseguir algum recurso que me apoiasse na captacdo dessas informagdes
de maneira visual, que me levou a construir um mapa que seria elaborado a partir
daquilo que as pessoas contavam durante a entrevista. Neste sentido, a proposta das
entrevistas em profundidade baseadas na historia de vida focal foram essenciais para
alcancar aquilo que designei por Mapa do Cuidado.

Em Thaines et al (2009) ¢ demonstrada a utilizacio da HVF na constru¢ao do
Itinerario Terapéutico de uma pessoa com o diagnostico de diabetes. A diabetes ¢ um
exemplo pertinente para este trabalho uma vez que assim como a NF1 ¢ crdnica e
progressiva. De acordo com as autoras, o avango de uma condi¢do crénica realiza-se
tanto no corpo da pessoa que sofre os seus sintomas como na reconfigurag¢do da rede de
cuidado que estd a sua volta e, considerando que o adoecimento ¢ uma “vivéncia unica e
pessoal”, é necessario que a pratica do cuidado seja adequada as necessidades da pessoa

que experiencia o processo de adoecimento.

O TItinerario Terapéutico ¢ por nods considerado como os percursos
empreendidos pela pessoa doente e sua familia na busca por resolver suas
necessidades de satide, bem como a logica propria que o direciona, tecida
nas multiplas redes formais e informais, de apoio ¢ de pertenca, dentre
outras, que lhes possam dar certa sustentabilidade na sua experiéncia de
adoecimento. (Thaines et al., 2009; 58)

Para Hiller et al (2011) e Corréa et al (2012), o Itinerario Terapéutico foi
constituido na identificagdo do percurso realizado por uma idosa em sofrimento
psiquico. A partir da ideia central que o cuidado imediato ¢ realizado pela familia, esses
trabalhos chamam a atenc¢do dos/as profissionais de satide para abandonarem as medidas
padrdes que sdo apreendidas no seu cotidiano e atentarem para a particularidade das
condigdes cronicas em que a participacdo da familia ¢ parte indissociavel da oferta do
cuidado. E, como esse somente ¢ possivel a partir das relagdes existentes com a pessoa
adoecida, os/as profissionais devem fazer parte destas e considerarem que “o cuidado ¢

personalissimo, produzido por um cuidador no contexto de sua condigdo e modo de
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vida, respondendo aquilo que o cuidador entende que sejam as necessidades da pessoa
adoecida, bem como dependente do modo como esta reage ao cuidado.” (Hiller et al.,
2011; 548). Desta maneira, o Itinerario Terapéutico ¢ apresentado como sendo uma

parte de toda a familia e ndo somente da pessoa considerada doente.

Figura 2: Itinerario terapéutico
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De acordo com o Itinerario elaborado ¢ possivel perceber os diversos passos
empreendidos para a busca do cuidado. A imagem demonstra que o trajeto de Dona Ana
e da familia iniciou-se com a agudizacdo dos sintomas da Dona Ana, percebidos no
Hospital e Pronto Socorro do Municipio de Cuiaba (HPSMC). A partir de tal
agudizagdo a familia percorreu uma série de servicos de saude (Publicos, Privados e
Conveniados) para chegarem a suspeita do diagnostico de Alzheimer. Pela imagem,
compreendemos a conclusdo das autoras sobre o atendimento profissional se limitar a
interven¢do medicamentosa e desconectada do contexto familiar da pessoa. O ganho
qualitativo da ilustracdo do Itinerario ¢ proveitoso porque além de sugerir passos
ordenados das pessoas em busca de tratamento, o que pode dar pistas para
criagdo/alteracdo de intervengdes pontuais da pratica médica, também representa a

complexidade da oferta do cuidado as pessoas que convivem com uma condi¢io

crénica. No caso em particular, as pessoas recorreram aos diversos servicos do Servico
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Unico de Satide (SUS) para conseguirem algum diagnostico, mesmo que esse fosse
abandonado em seguida. Além disso, representa a parte da histéria que foi contada até
aquele momento para o/a entrevistador/a. Portanto, a imagem do Itinerdrio é uma
representacdo temporal.

Como uma proposta ilustrativa, o desenho do itinerario da pessoa tem por fim
identificar o trajeto das pessoas em busca do cuidado. Assim, como o foco ¢ centrado na
ordenagdo dos passos dados em busca do cuidado, a pessoa que faz a investigacdo
possui liberdade para evidenciar aquilo que faz parte do seu campo de estudos e de
interesse. Se a ilustragdo acima buscou demonstrar as diferentes formas de servigos de
satde procuradas pela familia para o atendimento de Dona Ana, Musquim et al (2013)
evidenciam o trajeto empreendido por duas pessoas, da mesma familia, que convivem
com alguma condi¢do cronica.

Figura 3: Itinerario terapéutico de uma pessoa em condi¢do cronica
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A partir da identificacdo de um recurso grafico para ilustrar os itinerarios das
pessoas, pontuados na marca¢do dos passos em busca terapéutica, como demonstrado

nas ilustragdes acima, percebeu-se que esse recurso ainda ndo acolhia a intengcdo em
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apresentar a constitui¢do familiar e os tipos de relagdes inseridos na oferta do cuidado as
pessoas com o diagnostico da NF e sua familia. Essa necessidade foi alcangada pelo uso
da concec¢do de outros recursos de pesquisa, nomeadamente os ecomapas. Basicamente,
o ecomapa ¢ uma figura em forma de um “Sistema Solar” onde o genograma da familia
assume o centro do desenho e as instituicdes e pessoas consideradas importantes sao
representadas ao seu redor, em forma de satélites (Social Work, n.d.). Hartman (1978)
utiliza o ecomapa como uma metafora ecologica onde a pessoa ndo ¢ vista
isoladamente, mas como um participante de um complexo sistema ecologico que
envolve os recursos disponiveis para que possa tanto desenvolver-se quanto, também,
enfrentar as suas demandas pessoais. Para identificar as relacdes evidenciadas na
ilustracdo que se cria, a autora destaca o uso de uma simbologia para as relagdes forte,
ténues e estressantes.

Em um trabalho para evidenciar a contribui¢do da enfermagem brasileira no uso
do ecomapa, Nascimento et al (2014) destacam que o ecomapa ¢ um recurso utilizado
nas pesquisas que envolvem a familia e tem um forte potencial para atuar como um
mecanismo de aproximagdo entre o entrevistado e entrevistador. De acordo com esse
trabalho, o ecomapa representa um diagrama da familia e como ela acessa ao cuidado
disponivel em sua comunidade. De um caracter dindmico, o ecomapa ¢ elaborado em
um determinado momento na vida da pessoa e, portanto, sofre alteragdes ao longo do
tempo. O ecomapa torna possivel uma andlise prévia das relagcdes existentes entre
pais/familia, os recursos da comunidade e, tendo em vista a facilidade de sua
construcdo, ressalta a sua perspetiva dindmica, uma vez que representa os recursos
disponiveis no momento de sua construgdo (Charepe et al, 2011). Para Ray & Street
(2005), o ecomapa ¢ uma ferramenta importante para identificar o cuidado informal ao
paciente. Nesse sentido, Johnson et al (2017) empreendem esforgos para identificar o
cuidado informal infantil e os arranjos da rede de contactos tecidas para o seu

acolhimento nas casas de abrigo americanas.

O ecomapa ¢ uma ferramenta de pesquisa envolvente e flexivel para o
entendimento dos arranjos complexos envolvidos no cuidado infantil e
documentagdo das redes sociais. Primeiro, porque a abordagem
colaborativa, conversacdo baseada nos pontos fortes, pode ser uma boa
maneira de estabelecer um relacionamento com os pais ¢ os cuidadores.
Segundo, pode ser utilizado por qualquer pessoa, independente do nivel
cultural uma vez que nao exige alta demanda de literacia. Terceiro, pode
fornecer uma descrigdo rica sobre a familia e os cuidadores, que seria
dificil captar por outros meios de coleta de dados. (Johnson et al, 2017;
713).
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Apesar das potencialidades ilustrativas expostas nas trajetorias do itinerario
terapéutico e do cuidado identificado nos ecomapas, verificou-se que, tanto em um
quanto no outro, a representagdo do desenho era realizada a partir da compreensdo do
entrevistador. Para contornar essa problematica, ha a op¢ao de envolver o entrevistado
na elaboracdo dos mapas interpretativos ou, até mesmo, em especial para o caso do
ecomapa, deixar o proprio entrevistado realizar o desenho. No entanto, mesmo com a
possibilidade de deixar a pessoa que aceita e dedica o seu tempo a participar numa
pesquisa por meio de uma entrevista, ao fazer com que a pessoa invista mais de seu
tempo na elaboracdo de uma ilustracdo do interesse da pessoa que entrevista, a sua
propria histdria e os seus comentarios podem ser deixados de lado. Com o intuito de
suprir essa lacuna, pensou-se no Mapa do Cuidado. Esse Mapa ¢ uma jun¢do das
diretrizes escolhidas para os Itinerarios, o Ecomapa, adicionando os comentérios do
proprio entrevistado. A escolha por criar uma ferramenta em que fosse possivel
identificar a participacdo das pessoas também foi uma alternativa para suprir a
impossibilidade de elaborar os desenhos em conjunto com as pessoas entrevistadas. Tal
impossibilidade se justifica pela limitacdo dos recursos disponiveis, principalmente de
tempo, para a realizagdo da pesquisa de campo nos trés paises. A proposta do Mapa do
Cuidado ¢ apresentada na proxima pagina.

Tendo em vista o caracter da cronicidade da condicdo vivenciada pela pessoa e o
ambiente familiar do cuidado, a utilizacdo do genograma ¢ um ponto comum entre os
trabalhos que se enveredam no caminho da (re)constitui¢do dos itinerarios. Para Muniz
& Eisenstein (2008) o genograma ¢ um potente recurso visual que funciona como um
mapa relacional da pessoa doente capaz de captar o contexto psicossocial do doente.
Portanto ¢ um contributo para a formacdo médica no sentido de ir além do contexto
biomédico dominante na percecdo médica. Amplamente utilizado por terapeutas da
familia e sendo um dos recursos do programa de Satde da Familia, no Brasil, o
“Genograma pode ser considerado como um instrumento que auxilia a familia a
expressar-se, € que vem somar-se a gama de instrumentos de Coleta de dados, como os
relatos orais para estudos de caso, historias de vida e entrevistas reflexivas” (Wendt &
Crepaldi, 2008; 303). Desta maneira, somado ao contributo de identificar os itinerarios
familiares, o genograma apresenta de maneira direta a constitui¢do familiar e as relagdes
que existem entre os componentes da familia.

O conhecimento construido a partir da experiéncia como ativista e de pessoas

que convivem com os desenlaces do diagnostico da NF foi um ponto positivo para a
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elaboracdo do diagrama uma vez que Ray & Street (2005) sinalizam que a falta de
sensibilidade do entrevistador sobre o contexto da narrativa apresentada representa um
dos pontos fracos encontrados no uso do ecomapa. Este conhecimento também foi
essencial para a elaboragdo dos campos satélites ao genograma uma vez que sao
representacdes de locais ou instituigdes que, frequentemente, fazem parte dos itinerarios
das pessoas e das familias. A coluna a direita tem o propdsito de identificar cada passo
dado em direcdo ao diagnostico ou ao cuidado terapéutico. Além da ordenagdo dos
passos, a proposta era a de utilizar as proprias palavras da pessoa entrevistada para
marcar a etapa.

O Mapa do Cuidado, que inicialmente pareceu ser apenas uma ferramenta
grafica para a representacdo das entrevistas, no decurso da pesquisa revelou-se um
importante recurso visual e comparativo, servindo como base de andlise de todas as

entrevistas. Abaixo segue um modelo do Mapa. Nos anexos estdo em tamanho original.

Figura 4: Mapa do Cuidado inicial
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2. O CAMPO DAS DOENCAS RARAS: ESTADO, MERCADO E SOCIEDADE

Foto 2: Pesquisa de campo - Papéis de trabalho

“Eu sinto mais que [a Associagcdo] serve para informar e as pessoas nao se

sentirem sozinhas, ou seja, ¢ quase como se fosse uma espécie de ponto de encontro
para as pessoas que estdo ao longo do pais, e descobrem de repente que tem alguém na

familia com neurofibromatose.” Lia (irma, 23 anos, Estudante, Portugal)

INTRODUCAO

Na dissertagdo de mestrado identifiquei algumas lacunas na clarificacdo do
campo das doengas raras. Apesar de utilizar o termo campo, a sua caracterizacdo era
insuficiente e fazia-me questionar se realmente um campo, no sentido bourdiesiano. A
Dissertagdo tinha as Associagdes Civis para Doencas Raras como ponto central da
pesquisa. A escolha da abordagem tinha como pressuposto a minha participagdo como
diretor presidente de uma Associa¢do Civil. Naquela época eu seguia a nomenclatura
corrente de entender uma condicdo genética como uma doenga rara. Por isso, no
mestrado, voltei a minha pesquisa para aprofundar o entendimento sobre as Associagdes

Civis de Doengas Raras. Assim como eu segui a nomenclatura corrente de doencas
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raras, eu tive como pardmetro de pesquisa as mesmas associagdes que apareciam nos
trabalhos das Ciéncias Sociais sobre essas organizacdes, principalmente, a French
Muscular Dystrophy Association - AFM e a Eurordis, ambas com sede em Franga.
Alguns dos motivos que justificam a atengdo a estas associagdes ¢ porque elas
conseguem influenciar outras associagdes em qualquer lugar do planeta, se envolvem na
promocdo de politicas publicas na Europa e movimentam consideravel volume de
recursos financeiros'’. Essas associagdes dizem representar outras associagdes civis que
possuem as suas atividades sobre uma tnica “doenca rara”. Como uma maneira de criar
uma comparabilidade entre as Associagdes do estilo “guarda-chuva”, que abrangem
varias outras associacdes que lidam com assuntos especificos, e aquelas que atuam com
uma Unica condigdo genética, selecionei as instituigdes envolvidas com a
Neurofibromatose (NF). Essa escolha foi reforcada pelo fato da NF ser a condi¢do
genética mais comum dos seres humanos e ndo haver nenhum medicamento disponivel
para a mesma. Da comparag¢do entre as diferentes associagdes, foi constatado que a
diferenca entre as formas de atuacdo das instituicdes ¢ pautada pela relacdo com a
industria farmacéutica.

A Industria era mais proxima daquelas instituigdes que lidavam com “doengas”
em que havia medicac¢ao disponivel ou que tinham o advocacy para as “doencgas raras”
como mote principal de atuacdo. Para entender a relagdo criada entre as industrias e as
grandes organizagdes, realizei uma imersdo nas informagdes financeiras que encontrei
nos Relatorios Financeiros da Eurordis. Desta imersdo, foi identificado um modelo do
cuidado que funciona desde o século passado, criado, inicialmente, nos EUA. Esse
modelo, que nomeei Modelo Utilitario do Cuidado — MUC (REF) — tem como resultado
final a comercializagdo das chamadas drogas orfas. Através do MUC os diferentes
atores interessados na temdtica das doencas raras, governo, mercado, academia,
associagdes civis e familiares interagem numa dindmica na qual o resultado final ¢ a
venda do remédio. O envolvimento da familia ¢ realizado pela busca da cura e faz com
que tanto os pacientes como os seus familiares sejam ora tomados como fornecedores
de matéria-prima para a producdo de medicamentos bioldgicos e constru¢do dos
concorridos biobancos, ora como agentes do mercado para facilitar a comercializacio

das medicagoes.

' A AFM também atua nas pesquisas sobre terapias genéticas, possui autorizagio de
comercializar medicamentos e, em 2016, por meio do programa televisivio AFM-Telethon, alcangou a
cifra de $92,7 milhdes de euros o que corresponde a 82,1% do total de suas receitas, (AFM, 2016a). A
receita da Eurordis, em 2016, foi de $ 6,3 milhdes de euros, (Eurordis, 2016)
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Para caracterizar o contexto onde h4d uma proposta explicita, a busca da cura, € o
envolvimento de diferentes interessados, utilizei o termo bourdiesiano de Campo.
Ciente que essa decisdo foi realizada mais de uma maneira intuitiva que tedrica, sinto a
necessidade de retornar a essa op¢do como uma forma de melhor entender a tensdo
vivida pelas Associagdes civis e detalhar a sua influéncia na elaboragdo do que
denominei MUC. Desta maneira, acredito que essa opgao percorre a necessidade de se
criar alternativas livres do que ja existe sobre as doengas raras nas Ciéncias Sociais.
Pois qualquer ideia de liberdade somente emerge da compreensdo da necessidade social
(Fowler, 1996). No caso, emerge o indispensavel entendimento sobre as relagdes que
existem em torno das “doencas raras”.

Montagner & Montagner (2011) argumentam que a conce¢do de Campo assume
centralidade no trabalho de Bourdieu. Sem se remeterem, obrigatoriamente, para o
entendimento do corpo tedrico do autor, os autores reconhecem que o uso de Campo
para definir espacos sociais determinados passou a ter uma utilidade corriqueira. Foi por
isso que optei por utiliza-lo para definir a 4rea em que iniciei a minha pesquisa de
mestrado. Pereira (2016) ao apresentar a contribuicio de Bourdieu para o campo
educacional brasileiro, alinha-se as percegdes sobre uso “corriqueiro” do termo e avanga
para afirmar que o conceito é, muitas vezes, utilizado de maneira descontextualizada.
Assim como Catani, Pereira entende que a 6tica do Campo favorece um pensamento

relacional do social.

Distanciando-se das tradicionais polaridades objetivismo/subjetivismo,
[Bourdieu] argumentava que o objeto da ciéncia social ndo repousava
nem no prismado do individuo, nem na estrutura, mas na relacdo
reciproca entre os sistemas de percecdo, apreciagdo e agdo (o habitus), e
as diferentes estruturas constitutivas do mundo social e das praticas — os
diferentes campos. (Catani, 2011: 194)

Apesar da ndo necessidade do reconhecimento tedrico de toda a obra
bourdieusiana, a no¢do de campo como uma estrutura social em que os seus atores se
confrontam para assumirem posi¢cdes de dominagdo (Liu & Emirbayer, 2016) e como
um campo de forgas e de lutas para transformar determinado campo de forcas
(Bourdieu, 2004), somente tem significado quando relacionado com as suas categorias

complementares, habitus e capital (Amparan, 1998).

[...] o habitus, sistema de disposi¢cdes durdveis e transponiveis que
exprime, sob a forma de preferéncias sistematicas, as necessidades
objetivas das quais ele é o produto: a correspondéncia que se observa
entre o espago das posi¢des sociais e 0 espaco dos estilos de vida resulta
do fato de que condi¢des semelhantes produzem habitus substituiveis que

engendram, por sua vez, segundo sua logica especifica, praticas
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infinitamente diversas e imprevisiveis em seu detalhe singular, mas
sempre encerradas nos limites inerentes as condi¢des objetivas das quais
elas sdo o produto e as quais elas estdo objetivamente adaptadas.
(Bourdieu, 1983a).

O habitus constitui a nossa percecdo e presencga nos espacos sociais. O que quer
dizer que ao participamos de um evento social, o habitus ¢ determinante na nossa
maneira de estar tanto como um “peixe fora d’agua”, estranho ao que passa ao nosso
redor, ou ao contrario, muito a vontade e participe dos encontros (Maton, 2008).

Thomson (2008) ao explicar o termo francés, Le Champ, indica que a
explanacdo de campo pode ser feita por meio de sua analogia com um campo de forca
existente em partidas de futebol, na fic¢do cientifica ou nas leis da fisica. Assim como
no futebol, o campo social possui as suas regras especificas e posigdes que sio
preenchidas pelos atores que nele atuam. O campo ¢ um local competitivo que, tanto o
seu objeto, como o0s processos que nele atuam sdo definidos pelas diferentes formas de
capital, sejam econdmico (posse financeira), cultural (formas de conhecimento), social
(afiliagdes e redes de contacto) ou simbolico (credenciais reconhecidas e reconheciveis).
Como o capital influencia o campo, podendo predominar algum ou combinar mais de
um, a posicao dos atores depende desses capitais e os players os utilizam de maneira
cumulativa para construir vantagens sobre os demais. Em alusdo aos campos de forca,
Thomson explica que as barreiras do campo erguem-se para proteger os seus integrantes
por meio da sua diferencia¢do e construcdo das proprias “Logicas de pratica” do campo.
E a participagdo no campo depende do reconhecimento de tais praticas. No entanto,
como as pessoas circulam entre os campos sociais, tanto as regras do campo sdo
influenciadas pelas gerais quanto elas influenciam as regras gerais, que formam o
campo de for¢ca. Com recurso a fisica, Thomson explica que o campo ¢ uma interacao
de forgas onde os seus extremos sdo representados, de um lado, pelo capital econdmico
e, do outro, o capital cultural. Mesmo que o primeiro se sobreponha ao segundo, ¢ a
interacdo com os outros tipos de capital que marcara a posicdo do campo. Porque, em
qualquer sociedade, para que a classe dominante se mantenha no poder, ¢ necessario
que ela engendre diferentes formas de dominag@o no mesmo tempo, tendo em conta que
somente a dominagdo econdémica ndo ¢ suficiente, (Wacquant & Bourdieu, 1993). Para
autores como Vizcarra (2002), as leis gerais, externas ao Campo, determinam o
comportamento dos individuos dentro do Campo e caracterizam-no como um espaco
multidimensional para tomada de posi¢des constituidas pelos sujeitos e através dos

quais sdo constituidos como agentes.
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Um campo, e também o campo cientifico, se define entre outras coisas
através da definicdo dos objetos de disputas e dos interesses especificos e
que sdo irredutiveis aos objetos de disputa e aos interesses proprios de
outros campos (ndo se poderia um filésofo com questdes proprias dos
geografos) e que ndo sdo percebidos por quem ndo foi formado para
entrar neste campo (cada categoria de interesses implica a indiferenca em
relacdo a outros interesses, a outros investimentos, destinados assim a
serem percebidos como absurdos, insensatos, ou nobres, desinteressados).
Para que um campo funcione, ¢ preciso que haja objetos de disputas e
pessoas prontas para disputar o jogo, dotadas de Aabitus que impliquem
no conhecimento e reconhecimento das leis imanentes do jogo, dos
objetos de disputa, etc. (Bourdieu, 1983b: 90)

2.1. O CAMPO EM DETALHE

Dizer que o Campo das doengas raras ¢ preenchido pelos agentes da Industria de
Biotecnologia, Ciéncias, Associagdes Civis e do Estado ndo ¢ suficiente para identifica-
lo mesmo que tenha o que se chama de doencgas raras como objeto. Para o efeito de o
elucidar, faremos do trabalho Algumas propriedades dos campos (Bourdieu, 1983b) o
nosso timoneiro.

A primeira proposi¢do do trabalho esclarece que todo o Campo tem influéncia
das leis gerais. Como Bourdieu o caracteriza como um espago para a luta de classes
(Amparan, 1998) e um campo de forcas para conservar ou alterar o proprio campo de
forcas, (Bourdieu, 2004), cabe perceber a possivel existéncia da luta de classes no
Campo das doengas raras.

Sem sombra de duvidas, podemos marcar a Induastria Farmacéutica como a
classe dominante que replica para todas as pessoas, principalmente no caso das doengas
raras, as suas ideias e propostas. Isso se justifica tanto pelo seu crescente interesse pelas
doengas raras e drogas 6rfas, quanto a sua presenca, com incentivos financeiros, em
associagdes como a Eurordis, a AFM e todos os eventos, congressos € semindrios em
que ha algum topico ligado as Doengas Raras. Como exemplo temos o documento
elaborado pela Associagdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma, 2013)
durante o processo em que o Ministério da Saude brasileiro desenvolvia a sua primeira
Politica Publica voltada as pessoas com doengas raras. “Contribuir para o debate,
colaborar para a ado¢do de uma Politica e, ao fim, ajudar a ampliar o acesso aos
tratamentos s30 0s nossos objetivos” (Interfarma, 2013 : 5). No entanto, o envolvimento
da industria em um processo em que ela ¢ uma das principais beneficiarias ¢ visto, no
minimo, como reservas. Pois, por meio das politicas econémicas internas das industrias,

onde sdo oferecidos bonus financeiros para os seus gerentes e diretores, a ética nas
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relagdes com os “clientes” fica comprometida da mesma forma que as inovagdes
tecnologicas financiadas por recursos publicos (Ifiesta & Oteo, 2011). A atuacdo direta
da indastria com os profissionais de saide faz com que a administracdo de
medicamentos seja influenciada pelas industrias farmacéuticas (Duarte, 1991), o que
acarreta tanto o crescimento dos processos de judicializagdo para a compra de
medicamentos no Brasil (Franco, 2010), como o desenvolvimento de propaganda e
mecanismos de educagdo que fomentam a criacdo dos consumidores de saude, com foco
em medicamentos em detrimento de outras formas de cuidado (Iriart et al 2011). A
influéncia da Induastria Farmacéutica na sociedade faz com que o prémio Nobel de
Medicina de 1993 e pesquisador da area do genoma humano, Richard Roberts, reitere
em muitas de suas intervengdes seja em Congressos Cientificos ou em reportagens'',
que as Industrias Farmacéuticas atuam a favor do mercado e em detrimento ao cuidado,
mesmo que em seu negocio estejam envolvidas vidas humanas. Para Abraham (2002)
como as Industrias Farmacéuticas sdo atores politicos que atuam na aprovacao de seus
proprios interesses, € preciso que os sistemas de saide sejam robustos o suficiente para
mitigar a sua influéncia sobre a saude publica.

Se por um lado ha o dominio das agdes das industrias farmacéuticas sobre o
campo da saude, de outro, as associagdes civis para a saude sdo aquelas que servem
como anteparo ou mediador de suas influéncias. Como pode ser visto em diferentes
trabalhos que abordam os movimentos para saude, em especial da SIDA, (Epstein,
1996);(Barbot, 2006), o envolvimento dos pacientes na formagdo dos movimentos
sociais para saude em Landzelius (2006a), ou, ainda, a influéncia das associacdes na
(re)configuragdo da propria governabilidade da satide e na forma de se entender o
individuo (Rose, 1996; 1999). Nesses trabalhos percebemos que hé a indicagdo direta
ou indireta do envolvimento de pessoas vinculadas a um determinado estrato de nossa
sociedade nas lutas no campo da satde, nomeadamente a Classe Média. Novas (2006),
ao perscrutar a criacdo de duas Associagdes voltadas para doengas consideradas raras,
desvenda que grande parte das pessoas que se engajam nos desafios da biomedicina, sdo
brancos, da classe média, escolarizados e com grande capacidade de mobiliza¢do nas
redes sociais. A constatacdo do autor foi percebida na minha propria experiéncia
empirica, dado que me enquadro nas caracteristicas das pessoas que se engajam nas

associacdes civis para doengas raras e encontrei em outras associagdes 0s meus pares

' Como exemplo podemos citar a sua participagio no Young Scientists Summit em Singaura, no
ano de 2014.(Lord, 2014)
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sociais. Apesar da constata¢do do envolvimento da Classe Média, ¢ importante destacar
que, para este trabalho, ndo ha intengdo em pormenorizar o conceito de Classe Média ou
buscar um conceito regidificado de classe. Seja pela dindmica social que apresenta reais
dificuldades para os estudiosos sobre o assunto conseguirem os seus conceitos ou pelas
proprias definicdes, muitas vezes, contraditorias que encontramos, assume-se€ cOmo
classe média a visdo de uma mancha nebulosa e diversificada que se situa entre a classe

dominante e os trabalhadores manuais.

Assim, a classe média refere-se a camadas socioprofissionais muito
diversas, como os empregados de escritorio, os funcionarios, burocratas e
tecnocratas dos sectores publico e privado, professores, médicos,
profissdes técnicas, quadros intermédios, trabalhadores qualificados, etc.
Trata-se ndo de uma classe em sentido rigoroso, mas tdo-s6 de uma
mancha, algo nebulosa e internamente diversificada, que se situa algures
entre as elites e o povo ou, se preferirmos, entre a classe dominante e os
trabalhadores manuais. (Estanque, 2012:35).

A diferenga social entre as pessoas que atuam no campo ¢ facilmente percebida nos
encontros que sdo realizados para a tematica das doencas raras. O desconforto das
pessoas oriundas de um ambiente social menos abastado financeiramente ¢
proporcional a total liberdade que os representantes das farmacéuticas circulam nos
ambientes dos evento que, nao ¢ dificil, acontecer em hotéis ou centros comerciais
de luxo. A presenga de pessoas que possuem o diagnodstico de alguma doenga
genética, principalmente se existir alguma medicacdo envolvida, ¢ viabilizada pelo
envolvimento das industrias.

A identificagdo da Classe Média ajuda-nos a identificar o habitus presente no
campo que tem como objeto as doengas raras e diversos temas adjacentes, entre eles, as
drogas 6rfas e os biobancos.

Como explorei em Barbosa (2015), as Associagdes que lidam com as ditas
Doengas Raras possuem uma linguagem empresarial. Isso se justifica ndo somente pela
presenca da Industria como, também, pelo seu incentivo ao campo. Inclusive, a
designacdo de drogas orfas foi uma criacdo do mercado (Rabeharisoa et al., 2012).
Desta maneira, as associa¢des utilizam os jargdes empresariais, como os seus Relatorios
Financeiros, de Projetos, Financeiro e a presenga do CEO e dos quadros de
colaboradores. A semelhanca das associagdes que lidam com o advocacy para doengas
raras com as estruturas corporativas faz com que Rabeharisoa (2006), Rabeharisoa et al
(2013; 2014) as nomeiem como Organizacdes de Pacientes - OP. Tanto a Eurordis
como a AFM sao entendidas como OPs. A Eurordis ¢ uma das associa¢des mais citadas

nos trabalhos que lidam sobre as doengas raras, inclusive, foi a que dei maior atengdo no
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meu mestrado. Como a AFM'? é uma das mantenedoras da Eurordis, centramos um
pouco de nossa atengdo sobre ela.

A AFM ¢ a associagdo francesa responsavel pela maratona televisiva que ocorre
em Dezembro — Telethon. Um dos objetivos desta maratona ¢ angariar recursos
financeiros para o desenvolvimento de pesquisas sobre a Distrofia Muscular. Mesmo
que a cura ndo seja uma realidade possivel, a AFM desenvolve diversas atividades que
auxiliam no cuidado com a pessoa que tem o seu diagnostico. Também, por meio do
Instituto de Bioterapias, ela se envolve nas pesquisas genéticas para as doengas raras.
Em 2012, por meio de uma de suas representantes, a AFM-Genethon, a associagao
tornou-se a primeira organizacdo ndo-governamental a receber a autorizagdo para ser
fabricante de produtos farmacéuticos. De acordo com o site da AFM"*: Com a Généthon
BioProd, o laboratorio AFM-Telethon tem a maior capacidade de medicamentos para a
terapia génica no mundo.

Com a implantacdo deste laboratério de comercializagdo, a AFM passa a ter
actua¢do em todo o ciclo de produgdo de medicamentos, semelhante as Industrias
Farmacéuticas. Tal ciclo comeca na angariacdo dos recursos financeiros, perpassa o
desenvolvimento de pesquisas genéticas, o desenvolvimento de medicagdes e, por fim, a
venda dos remédios. Ela tornou-se, portanto, o primeiro laboratério de uma associagio
civil sem fins lucrativos que obtém o status de estabelecimento farmacéutico. Assim
pode-se afirmar que o volume do montante financeiro levantado pela maratona
televisiva'®, faz parte de seu reconhecimento junto ao publico. O reconhecimento de
suas atividades de pesquisa e profissionais surgiu, em 2012, pelo prémio Prix Galien
France. Esse prémio visa reconhecer a contribuicdo de entidades para o
desenvolvimento de produtos inovadores para a satide. E um prémio voltado para area
farmacéutica e tem como ganhadores as empresas Actelion, Amgem, Bayer, Novartis,
Pfizer, Sanofi, Shire e outras. Portanto, esse prémio colocou a AFM no patamar das
maiores industrias farmacéuticas do mundo, conhecidas como Big Pharmas, e
fortaleceu a sua posi¢do como lider mundial no dominio das bioterapias para doencas

raras.

2 Associagio de Distrofia Muscular em Franga. http://www.afm-telethon.com/

" http://www.afm-telethon.com/news/genethon-the-french-afim-telethon-laboratory-becomes-
the-first-not-for-profit-to-obtain-authorization-from-ansm-to-be-a-pharmaceutical-manufacturer.html:

'* Com doagdes que variam de $30, $60, $100 e $150 euros, em 2016 a organizagdo alcangou 92
milhdes de euros. (AFM, 2016b)
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A linguagem empresarial e a influéncia das Big Pharmas no campo das doencas
raras ¢ facilmente observavel nos sites das Associagdes. Como um ativista,
presenciei esta influéncia em diversos momentos ¢ quase como uma constante que ¢
muito sentida mas pouco percebida. No trabalho de Novas (2006), uma das
associagdes era dirigida por um pai que trabalhava como gerente de projetos. Eu
estava nesta mesma ocupa¢do quando iniciei a associa¢do e, por isso, foi facil
realizar a leitura do campo e utilizar os traquejos corporativos desenvolvidos durante
a experiéncia profissional nesta fung¢do. Para mim, a participagdo em reunides, a
forma de estar e de comunicar exigidos pelo campo era uma coisa natural. E, devido
a experiéncia que adquiri, fui convidado para participar do processo de estruturagao
de uma associagdo civil. O ponto positivo daquele trabalho era o de poder utiliza-lo
como um exemplo da linguagem empresarial do campo das doengas raras. A
experiéncia com esse trabalho foi instigante. Primeiro, eu pude ver a necessidade das
associ¢des assumirem uma linguagem que pode ser estranha para elas mas ¢ a forma
de comunicar no campo. Lembrando as palavras da representante de uma das firmas
que contratou os meus servicos: “Vocé precisa ver as meninas que estdo na
associagdo. Agora elas tém uma pastinha e andam todas arrumadas, com vestido de
“tubinho” e tudo.” O vestido mencionado ¢ a conhecida saia ¢ blusa pretas e salto
que ¢ tdo comum ver no ambiente corporativo. A necessidade desta nova vestimenta
e da estruturaco da associagdo configura-se como um requisito para ser reconhecido
no campo mesmo que a cidade onde se encontravam ficasse no meio do sertdo do
nordeste, onde o caminho mais facil era por uma viagem de 7h de carro até uma
proxima cidade grande. Para realizar este trabalho, passei trés dias em contacto
direto com os funcionarios de uma big pharma. Foram dias com experiéncias bem
ricas. A mais reveladora, contudo, foi a conversa que eu tive com uma das pessoas
que me foram apresentadas pelos individuos da pharma. No encontro com uma
senhora de olhar cativante e fala ligeira, eu ouvi o seguinte: “Meu filho, olha so...
esse pessoal fica falando para gente tomar esses remédios. E eu nem gosto muito,
sabe?! Mas quando eu vi vocé 14 na Camara com aquele pessoal todo, ai pensei:
Esse pessoal deve ter razdo!” Acredito que a minha frustragdo ndo pode ser escrita
porque eu nunca realizei alguma atividade vinculada a medicamento ou drogas
orfas. Mas posso ilustrar a minha frustragdo. Ao ouvir aquilo, em minha
imagingacao surgiu aquelas nuves de didlogo ao lado de minha cabega, com a minha
foto ao centro e eu com dois dentes um tanto grande e duas grande orelhas. Foi, no
minimo, frustrante.

A AFM se coloca como mais um interessado no campo das doengas raras,
juntamente com o Estado, o mercado, os/as pessoas, seus familiares e a academia. A sua
evolugdo as pesquisas genéticas evidencia a tomada de uma posi¢do que antes ndo era
dela. Neste sentido, ao considerar Bourdieu, vemos a presenca das Big Pharmas e da
AFM e outras OPs como participantes legitimos do campo. Como agentes do campo, a
relacdo de poder entre eles ¢ variavel e depende da maneira como as associagdes
percebem a assimetria que existe na relacdo de forcas entre as associagdes e as
industrias (Akrich et al, 2008). Essas forgas estruturam o proprio campo.

De acordo com Bourdieu (1983b), a estrutura do campo ¢ o estado de relacao de
forcas na luta pelo capital especifico do campo. E a luta se d4 pelas configuracdes
possiveis de capital. Sabe-se que Bourdieu utiliza o conceito de capital com “enorme
ambiguidade e abrangéncia” (Silva, 1995), e, de maneira geral, identifica trés tipos de

capital: Econémico, Cultural e Social ou Simboélico. Destes, o Capital Econémico e o
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Capital Cultural assumem os extremos opostos da relagdo de forgas do campo. E,
enquanto o Capital Econémico é bem percetivel e alinhado com a posse financeira, o
capital cultural, assenta-se nas formas de conhecimento e habilidades reconhecidas
socialmente e emerge para ser a oposicdo ao Capital Econdmico, mesmo que parcial.
Neste contexto, assumimos a ciéncia e seus representantes como o oposto dos
empresarios e industria farmacéutica. No entanto, ¢ preciso notar que ndo ha uma linha
limitrofe dentro do campo. Desta maneira, € possivel ver os representantes das ciéncias
ao lado do pensamento de mercado. Por isso, ndo ¢ aceite qualquer ideia de “pureza”
que um ou outro lado pode ter, ainda mais, quando os intelectuais possuem um caracter
ambiguo quando precisam assumir alguma posi¢cdo no campo (Catani, 2011). Se os
extremos sdo localizados pela Industria e pelas Ciéncias, ¢ o Capital Social,
caracterizado como um capital baseado nas relagdes sociais e que encontra
representacao nas Associagdes Civis, que mais movimenta o campo das doengas raras.
Assim como o trabalho de Novas citado anteriormente, no campo das doencas
raras, sdo as familias que assumem a responsabilidade de iniciarem uma associacdo
civi. Um dos motivos elencados por diversos autores, ¢ a falta de informacdo que
encontram no campo que motiva a criacdo de uma associagdo. Callon & Rabeharisoa
(2003) ao observarem os esfor¢os de pais/maes e pacientes em prol da busca de
informacdes sobre determinada condicdo genética, concluem que essas buscas se
constituem em uma verdadeira “pesquisa na selva”. Os termos, nomenclaturas e jargdes
que passam a conhecer os fazem a assumirem uma posi¢do de paciente especialista na
propria condi¢do. Como parte destas pesquisas, surge o desenvolvimento de atividades
quem envolvem mecanismos de persuasdo do interesse social para a causa das
condigdes genéticas, (Rabeharisoa et al.,, 2014). Tais mecanismos estdo relacionados
tanto com a elaboragdo de pesquisas para uma determinada condi¢do quanto a
participagdo em testes experimentais para o desenvolvimento e aprovacdo das drogas
orfas. Desta forma, mais uma vez, as associacdes tentam alcangar um espago que
querem apropriar, principalmente, no concernente ao papel mediador entre o mercado, o
governo, a academia e os familiares para o desenvolvimento de medicamentos 6rfaos.
Pelo papel de mediador, os pais/maes, familiares e pacientes, organizados em
Associagdes  Nacionais, conseguiram regulamentar o desenvolvimento e

comercializa¢do das drogas 6rfas nos EUA, no inicio dos anos 80, e na Europa, nos
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anos 90'°. Foi, portanto, pela intervencdo das Organizagdes de Pacientes que foram
criadas proposi¢cdes que afetaram a populacdo dos EUA e da Europa. Portanto, pela
movimentagdo do Capital Social, que influenciou o Econdmico e o Cultural, que foi
possivel implantar proposi¢des de interesse da populacdo com alguma doenga rara. De
acordo com Kerr & Shakespeare (2002), a intermediagdo das OPs contou com a
participagdo de cientistas que estavam envolvidos ou no desenvolvimento de
medicagdes voltadas para alguma doenca rara ou no entendimento dos mecanismos
destas doengas. Assim a parceria entre aqueles que dominam o Capital Social e os que
faz 0 mesmo no Capital Cultural, interfere no Capital Econdmico para incentivar a
criagdo das companhias de biotecnologia que fardo parte da cadeia de producdo da
medicacdo. Ainda conforme os autores, a Genzyme, uma das maiores empresas de
biotecnologia que, posteriormente, foi comprada pelo grupo Sanofi, foi incentivada pela
parceria entre os seus fundadores, pesquisadores e cientistas, ¢ os representantes das
associacdes. Ou seja, a empresa surgiu pela oportunidade encontrada pelos
pesquisadores envolvidos com a Distrofia Muscular que, também, tinham a cesso aos
familiares das pessoas com esse diagnostico, e as possibilidades que surgiam com a
regulamentagio das Drogas Orfas. A regulamentagio para a produgdo e comercializagio
das drogas oOrfas incentivou a criagdo de novas companhias. Como alertado por
Bourdieu, o capital econémico suplanta tanto o capital social quanto o capital cultural.
Por isso, desde a primeira configuracdo do campo das doengas raras até hoje, onde ainda
se encontra a centralidade do medicamente e a busca da cura, o capital especifico e em
disputa no campo das doencas raras ¢ 0 econémico.

De acordo com Bourdieu (2004), independentemente da configuragdo de um
campo e do capital envolvido, ¢ impossivel a sua completa manipulagdo. Como uma
demonstragdo desta proposta, teremos em conta o trabalho de Rabeharisoa et al. (2012).
Neste artigo, vemos um trabalho comparativo entre as Organiza¢cdes de Pacientes
ativistas no campo das doengas raras presentes em Franca e em Portugal. Ao observar as
formas de atuagdo destas organizagdes, principalmente no espago francés, os/as

pesquisadores/as nomeiam a forma de ativismo colaborativo entre pacientes e

15 . . . . . .o, .

A National Organization for Rare Disease (NORD) esteve envolvida desde o inicio das
moviementagdes da aprovacdo do regulamento nos EUA e a sua congénere em Franga, Eurordis, fez o
mesmo Nno espago europeu.
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especialistas, realizados pelas associag¢des, como “Modelo Hibrido Coletivo™'® (MHC).
Eles labutam portanto, no entrelagamento entre o capital social e cultural para poderem
aumentar a participacdo dos interesses das Associacdes no espago dominado pelo
Capital Econdmico, nomeadamente, o desenvolvimento de pesquisas sobre as doencas
raras. Esse modelo tem duas caracteristicas principais: a constitui¢do de comunidades
que alinham pacientes e especialistas na “guerra contra a doenga”, portanto em busca da
cura, e a combinacdo de interesses entre os especialistas e as Organizagdes de Pacientes
na produgdo de conhecimento. De acordo com os autores, 0 MHC ¢ um enfrentamento
direto do poder biomédico e muito diferente daquele em que os pacientes deixam as
questdes de satde como uma area exclusiva do saber médico — Modelo por Delegacdo
(MD)"". O conceito do MHC, portanto, caracteriza-se pela formagio de comunidades
que promovem a cooperacao entre os pacientes e os especialistas para a “‘guerra contra a
doenga” e a cooperacdo entre especialistas e associagdes de pacientes para a producgdo
de conhecimento. E, portanto, a configuragdo de uma relagio entre pesquisadores e
pacientes'®, na qual estes se confirmam como “experts pela experiéncia” ou “pacientes
especialistas” com o poder de influenciar os mecanismos para o melhor tratamento e

melhoria da qualidade de vida.

Na Franga, por exemplo, a AFM, criada em 1958, participou ativamente
na investigagdo para por fim ao que chamou de "o circulo vicioso da
ignorancia e indiferenga" (Paterson & Barral 1994; Rabeharisoa & Callon
1999; Rabeharisoa & Callon 2004 ). Ele foi fundamental para a invengao
do MHC, que se consolidou ao longo dos anos 1980 ¢ 1990, e na criagdo
da Alianca Francesa Maladies Rares e de EURORDIS. Ele contribuiu
para o desenvolvimento de lagos fortes, tanto em Franga como noutros
paises europeus, entre a causa de doengas raras e a criagio do MHC.
(Rabeharisoa et al, 2012: 5)

Ao vermos a formulagdo do MHC ¢ possivel identificar algumas das
caracteristicas do campo bourdiesiano como, por exemplo, a relagdo entre os agentes
(pesquisadores, industria farmacéutica, governo e organizacdes de pacientes) e a
maneira como se relacionam para conseguirem alcangar os seus interesses. Segundo
Bourdieu (2004), o campo somente pode existir quando os seus agentes possuem
interesses em comum. Mas, também, o autor ndo deixa escapar que apesar do interesse

comum, 0s agentes possuem os seus proprios interesses. O que equivale a dizer,

' Tradugdo livre de Hybrid Collective Model. Apesar de acreditar que o termo mais adequado ¢
Modelo Hibrido de Ativismo, por dar um maior entendimento para o leitor, a opgdo do uso literal da
traducdo pretende mitigar qualquer viés que possa existir em seu uso.

7 Delegation Model.

'8 £ necessério esclarecer que no contexto das Pos, “pacientes” nio se restringe as pessoas que
possuem o diagnéstico uma vez que as organizag¢des de pacientes possuem a caracteristica de ter o grande
envolvimento de pais e maes, (Rabeharisoa et al., 2014).
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portanto, que pelos interesses comuns € possivel alcangar os individuais. Se a realizagdo
de pesquisas ¢ um dos interesses presentes no campo das doengas raras, o entendimento
sobre as doengas raras € o ponto de partida para essas pesquisas..

A definicdo de doengas raras ¢ um problema ainda a ser resolvido e o uso do
critério estatistico divulgado pela Eurordis ¢ uma ferramenta para conseguir,
principalmente, sensibilizar o Estado para a necessidade de desenvolver politicas
publicas de incentivo as pesquisas (Rabeharisoa et al., 2014). Neste trabalho, os autores
argumentam que somente pela definicdo “objetiva” da prevaléncia ¢ possivel criar
critérios estatisticos sobre a populacdo, que podem ser usados em dois sentidos. O da
singularidade, para demonstrar que a doenga ndo ¢ comum e faz com que a realidade
vivida pelo doente e seus familiares seja de dificil conhecimento uma vez que impacta 1
em cada 2000 nascidos, e o da generalidade:, quando ha a partilha da doenga com
outros individuos - no mesmo dado estatistico, 2000 pessoas vive a mesma situacao de
exclusdo, discriminagdo e falta de tratamento. Conhecendo, portanto, o tamanho da
populagdo ¢ facil chegar ao total de pessoas afetadas. No caso brasileiro, de acordo com
o informativo MDR n.° 9'°, “[sd0] mais de 15 milhdes de familias brasileiras que
convivem com alguma doenga rara”. Para o MHC a necessidade de realizagdo de
pesquisas ¢ um ponto aglutinador entre os agentes do campo.

Desta maneira, € preciso percebermos quais pesquisas que estdo envolvidas com
o MHC, uma vez que somente indicar a realizacdo de pesquisas para doengas raras ¢
algo muito vago. Para tanto podemos recorrer a informagdes disponibilizadas pela
Eurordis, pela NORD e trabalhos cientificos, que indicam que 80% das doengas raras
possuem causa genética. Desta maneira, ¢ correto afirmar que o gene é o componente
que contém a informacdo sobre aquilo que se chama de doenga rara. Desta maneira,
vemos que as pesquisas que o MHC promove referem-se, portanto, as pesquisas
genéticas.

Assim, e para as pesquisas genéticas que as industrias farmacéuticas e as
associacdes civis direcionam seus esforcos. E ao lembrarmos que os eventos voltados
para as drogas oOrfids sempre possuem as doencas raras em sua tematica € ao ja
conhecido imbricamento entre a criagdo das industrias de biotecnologia com as

pesquisas genéticas, as drogas orfas sdo ligadas as doengas raras.

" Disponivel em http://www.amavi.org/site/arquivos/Ed09_MOVIMENTO_DR_JanFev.pdf
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Diferente do que se divulga em alguns espacos, inclusive académicos, o mercado
das drogas 6rfas ¢ um mercado atrativo e com potencial de crescimento a ser alardeado
desde o inicio desta década®. Segundo o Relatorio para Doengas Raras de 2017,
(EvaluatePharma, 2017), este mercado, crescera 11,1% ao ano entre 2017 ¢ 2022, com
previsao de chegar a US $ 209 bilhdes no valor de vendas. O que significa um
crescimento mais que o dobro do mercado global de medicamentos prescritos, que
deveré crescer 5,3% no mesmo periodo. Em 2022, a comercializagdo dos medicamentos
orfaos vao representar 21,4% das receitas globais, ante a 6% em 2000. O avango dos
ganhos da industria farmacéutica com as drogas 6rfas, desde o inicio dos anos 2000,
somente ndo foi maior que os ganhos referentes aos medicamentos genéricos. Ainda, o
crescimento desta fatia da industria foi superior que as receitas das industrias da
telecomunica¢io ¢ de armamentos’'. Nesse quadro extremamente promissor para as
doengas raras, especificamente o vinculado as drogas orfids, o MHC, ¢ a forma de
interagdo entre os agentes que estdo presentes no grande palco das doengas raras.

Para Lahire (2002) apud Catani, 2011 e Pereira (2016) a concegdo bourdieusiana
de campo ¢ muito proveitosa para identificar os grandes palcos de disputa. Por isso, a
sua concecao foi essencial para identificarmos os agentes presentes na configuracdo do
palco da venda de medicamentos 6rfios. No entanto, conforme os autores, a concep¢ao
de Bourdieu falha no reconhecimento daqueles que montam e estdo por tras das
cortinas. Se no campo das doencas raras conseguimos identificar os agentes, o habitus,
os capitais envolvidos e a especificidade do capital social, ndo conseguimos, por
exemplo, perceber a transformacgdo da procura do cuidado realizado por pais/maes em
um negodcio altamente lucrativo dentro dos ganhos propostos pela regulamentacio das
drogas 6rfads e o mercado mais promissor para os proximos anos.

O olhar para o campo localiza as suas tensdes de maneira pontual e possibilita a
criagdo de mecanismos de disputa, como o MHC. A identificagdo de um modelo
encontrado no “grande palco”, sem sombra de duvidas, ¢ uma importante ferramenta de
analise uma vez que identifica os agentes e os seus interesses. Mas, por ndo ser possivel

identificar as diferengas que existem no interior, como no caso dos diferentes formatos

* Em 11 novembro de 2013 uma das gigantes do setor farmacéutico, anunciou a compra de uma
produtora de medicamentos para doencas raras como um alinhamento com a estratégia de aumentar o seu
portfolio para doencas raras e sinaliza que o investimento nesta linha tende a continuar
Hiperlink:http://www.businessweek.com/news/2013-11-11/shire-agrees-to-buy-viropharma-for-about4-
dot2-billionl . De acordo com SANOFI (2012: 52) a linha de venda para medicagdes de doengas raras foi
a que apresentou o maior crescimentoem 2012, 16,7%.

1 “Noticia margo de 2015, da Federagdo de Associagdes para a Defesa da Saude Publica do
Estado Espanhol pelo documento “Reflexiones e propuestas sobre la politica farmacéutica”
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das associagdes civis para as doengas raras, ou, por outro lado, ter que fazer tal
identificacdo por meio da formatagdo de subcampos, € preciso procurar possiveis
complementos que apoiem o melhor entendimento do campo que escolhemos para este
trabalho. A possibilidade de tal complemento ¢ sinalizada pelo proprio Bourdieu e suas
alusdes constantes a algum jogo pois, para ele, “o campo € um jogo onde as regras do
jogo estdo elas proprias postas em jogo,” (Bourdieu, 2004: 29). Como referencial
teorico para o entendimento das relagdes sociais a partir de um jogo temos Elias (1980).

De acordo com Paulle et al (2012), o francé€s Bourdieu e o alemao Elias sdo dois
“irmados intelectuais” que imaginam o social de maneira relacional e se afastam das
concegdes estruturalistas e dicotomicas da sociedade. E mesmo que o espago de pouco
mais de 25 anos entre a producdo académica, as referéncias intelectuais, a atuagdo
biografica e social de ambos foram muito semelhantes. Ambos foram profundos
conhecedores do pensamento Durkheimiano, demonstraram tremenda energia na busca

3

pela exceléncia académica e ‘“quando chegou o momento de coletar as maiores
recompensas oferecidas pela comunidade académica, ambos descobriram que tais
elogios ndo aliviam a dor de cicatrizes para as quais ndo ha processo de cura” (Paulle et
al, 2012: 70). Para esses, ambos, também, tiveram a triade habitus, campo e poder,
como elementos principais do corpo tedrico que desenvolveram, mesmo que o conceito
de Figuracdo em Elias se refira a Campo de Bourdieu e, neste, as diferentes formas de
Capital sejam referentes a Poder em Elias. Para Guerra Manzo (2010), mesmo que os

poucos trabalhos que abordam as obras de Bourdieu e Elias darem maior importancia

para compreender qual delas ¢ a mais robusta,

Suas principais divergéncias, em grande parte derivadas de suas
categorias residuais, sdo as seguintes: enquanto o pensamento de Elias
recupera, em maior medida que Bourdieu, o caracter processual do social
(que se expressa, entre outros aspetos, no conceito de evolucao e o uso da
historia), Bourdieu apresenta mais problemas para se abrir a historia. Nao
obstante, Bourdieu oferece uma fundamentagdo mais clara que Elias
sobre a relagdo entre os campos sociais e a luta de classes. (Guerra
Manzo, 2010: 384)

Se, por um lado, encontramos os detalhes do campo com Bourdieu, ao
seguirmos os processos que o formaram, a partir do componente histérico enfatizado

por Elias, chegamos a outros elementos que complexificam o préprio campo.
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2.1.1. A configuracio de um outro modelo

Para Elias (1980), a interdependéncia que existe entre os individuos ¢ a razdo
para encontrarmos diferentes tipos de configuragdes dentro da sociedade. Desta
maneira, sdo essas configuracdes que delineiam regras, o modo ¢ o nome do jogo. A
razao do jogo ¢ a disputa pelo poder. A organizacdo em configuragdes, cria diferentes
modelos de jogo. E, esse, serd, no minimo, polar, mas na grande maioria das vezes ¢
multipolar. A ideia do jogo multipolar refresca a ideia de campo de Bourdieu. Porque
fornece recursos que podem nos apoiar a ver os interesses que estdo em campo que vao
além do entendimento sobre a luta de classes. Ao contrario da existéncia de um campo
onde a disputa acontece a todo momento ou, pelo contrario, desenrola-se em subcampos
que se prolongam no tempo, a proposi¢do de Elias ndo somente da forca a proposta do
Campo como, também, nos ajuda a identificar que nesse campo ha véarios jogos
acontecendo ao mesmo tempo e de maneiras subsequentes. Também, melhora a nossa
compreensdo para entender que, como em todo o jogo, ha um objetivo especifico e os
agentes lancam mao de suas habilidades para conquista-lo. Portanto, para evitar que a
caracterizacdo do Campo e seus agentes fiquem dispersas na grande aba de Doencgas
Raras, a interdependéncia entre os agentes do campo ajuda-nos na compreensdo dos
interesses que estdo em disputa, o que quer dizer, portanto, que nos ajuda a identificar o
nome do jogo. Que para o nosso caso ¢ o Orphan Drug Act.

Assim como a organizacdo NORD, apoiou a aprovacao do Orphan Drug Act nos
EUA, na Europa a sua aprovag@o contou com a intervenc¢ao da Eurordis (Rabeharisoa et
al., 2012); (Rabeharisoa & Donovan, 2014); (Filipe et al, 2014). Ao recorrer a utilizacdo
dos dados estatisticos como a definicdo de doenca rara ¢ aquela que afeta 1/2000
pessoas™, a Eurordis alinha-se a0 Orphan Drug Act estadunidense, mesmo que nio
estivessem claras as vantagens advindas as inovagdes farmacéuticas (Rohde, 2000).
Independente do que estava em proposi¢do, apds a aprovacao do regulamento, houve
um aumento de produtos voltados para as doengas raras (Lichtenberg & Waldfogel,
2003). No entanto, somente a constatagdo do envolvimento das associagdes na
elaborac¢do do regulamento ndo basta. Isso porque além de existir uma Associag¢do Civil
como comercializadora de medicamentos, a AFM Teléthon, ha o envolvimento direto
das associagdes no processo de comercializacdo das drogas 6rfas. Por isso, o passo que

pode nos apoiar na compreensdo deste processo € para tras.

** Esta definigdo foi a mesma utilizada pelo Orphan Drug Act, em 1983, nos EUA.
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A origem da associa¢cdo Eurordis tem as suas bases, conforme Rabeharisoa et a/
(2012), na influéncia da AFM. E o inicio Orphan Drug Act™ tem na NORD um dos
seus principais agentes incentivadores. O escrutinio historico da NORD e da Eurordis,
ajudam a perceber se ha algum entrelagamento entre as suas historias.

Para procedermos a andlise das historias das entidades, faremos uso das
informagdes disponiveis nos sites das associagdes®. Por elas é possivel tragar, de
maneira resumida e até a aprovacdo da lei dos medicamentos oOrfaos em 1999, na
Europa, uma linha historica que pode ajudar a perceber as ligacdes evidentes entre as
duas entidades.

e 1951: Pela primeira vez, com o ator Jerry Lewis, surge numa rede
televisiva nos EUA, a NBC, o apelo para o apoio as pesquisas sobre a
Distrofia Muscular®;

e 1958: Fundagdo da AFM, em Franca, por pais de criangas com diagnostico
de distrofia muscular, contra a impoténcia da medicina e da ciéncia de
lidarem com a Distrofia Muscular;

e 1966: Primeira transmissdo nos EUA do MDA Jerry Lewis Labor Day
Telethon. Uma maratona televisiva com o objetivo de levantar fundos para
a Associa¢do de Distrofia Muscular (MDA) dos EUA;

e 1975: a industria farmacéutica criou o termo Orphan Drug para os produtos
que ndo tinham viabilidade econdmica (Lyle apud Raberisoa et al,2012);

e 1979 —1980:

- Relatorio do FDA/NIH, EUA, sobre a necessidade de disposi¢ao de
mais recursos para desenvolvimento de drogas para populacdes

pequenas de pacientes;

» Apesar da NORD ser constituida quatro meses apos a aprovagio do Orphan Drug Act,
conforme a informagdo da linha do tempo em seu site, os seus fundadores estavam ja envolvidos na
aprovacdo do Orphan Drug Act em dezembro de 1982, assinado pelo Presidente Ronald Reagan em 4 de
janeiro de 1983. Esses mesmos lideres de pacientes criaram a NORD para continuar a sua colaboragdo,
sob o lema “Sozinhos somos raros. Juntos somos fortes.”

2 AFM: http://www.afm-telethon. fr/association/notre-histoire632

NORD: http://rarediseases.org/30th-timeline#1 1

% Esse evento foi o resultado de um encontro de alguns individuos que tinham relagdes pessoais
com a Distrofia Muscular. Em 1950, conseguem sensibilizar Paul Cohen, um importante empresario da
cidade de Nova York, diagnosticado com a Facioscapulohumeral Muscular Dystroph e que se tornou o
primeiro presidente da MDA. O empresario, que era paciente de distrofia muscular, foi a ponte para levar
a MDA ao contato com o ator Jerry Lewis. E o precursor do MDA Jerry Lewis Labor Day Telethon.
http://mda.org/about/telethon-history
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- Coalizao, nos EUA, entre os lideres das associagoes de doencgas raras
para promover o desenvolvimento de pesquisas e tratamento para as
pessoas com doengas raras;

e 1983:

- Pela influéncia das associagdes civis e sob o slogan "Sozinhos somos
raros. Juntos somos fortes", o presidente americano Ronald Reagan
aprova o Orphan Drug Act. Fica definido que doengas raras sdo aquelas
que afetam menos que 200.000 americanos’;

- Fundagdo da National Organization for Rare Disorders — NORD.
Assume a presidéncia a mae de uma crianga com sindrome de Tourette;

e 1986: Identificado o gene da Distrofia Muscular, empurrando o foco de
atuacdo da AFM para a pesquisa genética;

e 1987: Nos mesmos moldes do que acontece nos EUA, a AFM realiza uma
maratona televisiva, conduzido pelo ator Jerry Lewis, para arrecadacdo de
fundos em Franga — AFMTelethon;

e 1987 em diante: Com os recursos do AFMTelethon, a associagdo de
distrofia realiza concursos para o desenvolvimento de pesquisas genéticas e
estruturacdo de laboratoérios. Assim a AFM envolve-se, definitivamente,
nas pesquisas genéticas, tornando-se referéncia nesta drea com o maior
laboratério do mundo para producdo de medicamentos para terapia

genética, Genethon Bioprod.*’;

%% A pagina 5 de (Vololona Rabeharisoa et al, 2012) informa que a regulamentagdo aprovada em
1983 define como doenga rara “a doenca que afeta menos de uma pessoa em 2000 em uma particular area
ou pais”, portanto, conforme a definicdo da EURORDIS. Contudo, de acordo com a informacao do site da
Food and Drug Administration Americano — FDA —na se¢do 526 “(2) Para os objetivos do paragrafo (1),
o termo “doenga rara ou condigdo” refere-se a qualquer doenca ou condigdo a qual: (A) afeta menos que
200.000 pessoas nos Estados Unidos ou (B) afetam mais de 200.000 nos EUA ¢ para as quais ndo ha
expectativas razodveis de que os custos para desenvolvimento e viabilidade da droga para essas doengas
ou condi¢des  nos EUA serdo  recobertas  por suas  vendas  nos EUA.”
Hiperlink:http://www.fda.gov/regulatoryinformation/legislation/federalfooddrugandcosmeticactfdcact/sig
nificantamendmentstothefdcact/orphandrugact/default.htm

> Em 2012 a Genethon torna-se a primeira organizagio nio governamental a receber autorizagdo
para ser fabricante de produtos farmacéuticos. De acordo com o site da AFM: Com a Généthon BioProd,
o laboratério AFM-Telethon tem a maior capacidade de medicamentos para a terapia génica no mundo.
Da prova de conceito de desenvolvimento clinico e em conformidade com as Boas Praticas de Fabricagao
(BPF), que recebeu o Prix Galien France 2012, fortalece sua posi¢do como lider mundial no dominio das
bioterapias para doencas raras. E o primeiro laboratério de uma associagdo civil sem fins lucrativos que
obtém esse status de estabelecimento farmacéutico de acordo com a lei de 22 de Margo de
201 1.http://www.afm-telethon.com/news/genethon-the-french-afm-telethon-laboratory-becomes-the-first-
not-for-profit-to-obtain-authorization-from-ansm-to-be-a-pharmaceutical-manufacturer.html
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e 1993: Comunicado da Comissdo Europeia que reconhece as doengas raras
como um problema prioritdrio na Europa. A definicdo de doencas raras
restringe-se a baixa incidéncia na populagdo e baixa mortalidade;

e 1997:

- Realizagdo, em julho, do 1st AFM/MDA Myotonic Dystrophy
International Consortium Conference, patrocinado pelas MDA de
Franga e Estados Unidos;

- Criagdo da Europe Organization for Rare Disease — “by four patient
groups from different therapeutic fields: the Association Frangaise
contre les Mpyopathies (AFM), Vaincre la Mucoviscidose, Ligue
nationale contre le Cancer (LNCC), and AIDES Fédération.”*®

e 1999:

- Adogdo, no més de Abril, pela UE, do programa de acdo comunitaria
em doengas raras. Pela primeira vez a prevaléncia de 5/10000 nascidos
vivos ¢ sinalizada, porém, como uma informagdo complementar a
definicao de doencas raras e a titulo indicativo;
- No més de Dezembro, com a participagio da EURORDIS, ¢
divulgado o Orphan Drug Act, para a Europa, que define como um dos
critérios objetivos o uso da prevaléncia para doengas raras de 5 para
cada 10000 nascidos e vinculam diretamente as doengas raras aos
medicamentos Orfaos.
O breve historico apresenta os passos que levaram a criagdo do Orphan Drug
Act. Tanto nos EUA, como na UE a sequéncia de acdes foi a mesma: criagdo de uma
entidade “guarda-chuva” para Distrofia Muscular (MDA-EUA e AFM-Francga),
sensibilizagdo da rede de contactos para acesso aos meios de comunicacdo social e
realizagio de campanhas para rececio de donativos®, incentivo a criagdo das
associacdes de doengas raras (NORD — Estados Unidos e EURORDIS — Franga) e, por
fim, articulacdo com o Estado para aprovagdo do Orphan Drug Act.
Considerando a ordem cronologica dos eventos, e a grande repercussdo que a
MDA-EUA conseguiu promover, seguramente, ndo ¢ leviano afirmar que a MDA-

Franca, pelo menos, viu a primeira como inspiragcdo. O caminho desde a sua fundacdo

28 http://www.idmc.org/documents/idmc1/IDMC1-report.pdf ;

http://www.EURORDIS.org/sites/default/files/activity-report2012.pdf Com os recursos disponiveis para
pesquisa, ndo foi possivel identificar o més de criagdo da EURORDIS.
** Destaca-se o papel pioneiro do Telethon. Cf, abaixo, uma analise da sua importincia.
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até¢ a influéncia na aprovacdo da regulamentacdo das drogas 6rfas na Europa ja havia
sido tracado pela sua congénere nos EUA.

O modelo utilizado pelas associa¢des de distrofia muscular, que se assemelha ao
de organizagdes empresariais, possui como ponto de partida o contacto que os pais da
MDA-EUA conseguiram realizar, em 1950, com um proeminente empresario que
também era paciente de distrofia muscular. Como paciente, o empresario possuia
informacdes e apreensdes muito proximas daqueles que chegaram até ele. Como
executivo possuia a inclinagcdo, natural ou por necessidade, para encontrar
oportunidades para o negdcio. Nessa interacdo entre paciente e empresario, de acordo
com o site da Pacific Northwest Friends of FSH Research, a decisdo do Sr. Paul Cohen
em fundar a MDA e tornar-se o seu primeiro presidente ¢ porque acreditava que as
pessoas que eram pacientes de FSH ou doengas neuromusculares ndo tinham
organizagdo suficiente para conseguir uma representagdo. Com esta premissa, o Sr.
Cohen antecipou a forma de organizacdo dos pacientes como um coletivo de interesses
coordenados e defendidos pela representatividade. Ao mesmo tempo, a associacdo das
pessoas se constituiu como a forma mais eficaz de ampliar a visibilidade da realidade
dos pacientes como, também, capacitar as associagdes civis como atores politicos
(Filipe, 2010). Como homem de negdcios, o futuro presidente da MDA-EUA, entendia
a importancia do capital para a realiza¢do de qualquer projeto e o perfil corporativo que
imprimiu na MDA-EUA foi tomado como base pelas associagdes que, mais de 30 anos
apos a sua fundacgdo, assumiram a responsabilidade de lidarem com as doengas raras
(NORD e EURORDIS).

A visdo da necessidade do cuidado como um negbcio que precisa de recursos
financeiros para desenvolver pesquisas e chegar até a medicacdo, fez com que no curto
periodo de 1,5 anos (Junho/1950 a Dezembro/51), desde o primeiro contacto dos
pacientes com o homem de negodcios, ocorra o primeiro apelo publico para o
levantamento de recursos para a associacdo. Essa escolha foi estruturada na realizacio
de uma campanha televisiva para a doagdo de recursos a associacdo. Essa escolha
passou a moldar a maneira de atua¢do das associagdes futuras e formalizou a relacao
entre a doenga e a medicagdo como uma forma de concertagdo do ser humano para, de
acordo com Portugal et al (2010), se enquadrar na “hegemonia da normalidade” onde
qualquer aspeto desviante do ser humano deve ser eliminado.

Outro importante desdobramento das ac¢des criadas pelo paciente/empresario ¢ a

sedimentacdo da existéncia das associacdes por meio de fundos pela doagdo de recursos
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financeiros. Essa vinculagdo pode criar uma armadilha em que a eliminacdo dos seus
efeitos €, no minimo, bastante dificil. Como as associa¢des devem alcangar os interesses
de seus stakeholders, sendo a maioria deles composto pelo mercado, as suas acdes,
portanto, devem enquadrar-se naquilo que o mercado considera como vantajoso. Essa
armadilha ¢ cristalizada pela relagdo entre o avango do mercado para as drogas para
doencas raras e o esforco, das associacdes, para a aprovacdo do regulamento para
drogas orfds. Um outro exemplo na conjugacdo de interesses pode ser observado pelo
interesse que grandes industrias farmacéuticas, como a Genzyme e a Shire, além de
investirem na maioria das associagdes que trabalham com advocacy, entre elas, a
EURORDIS e a Nord, desenvolvem cursos e capacitacdes para o desenvolvimento dos
dirigentes das associagdes®” O interesse na capacitagio das pessoas envolvidas com as
doengas raras pode ser observado pelo espaco “educacional” online de uma dessas
empresas, disponivel em inglés, portugués e espanhol, com um nome inspirador para a

~ ., 31
acao: Brave Community” .

A Brave Community ¢ um recurso educacional direcionado para
pacientes/cuidadores que prestam assisténcia a pacientes e profissionais
de saude que buscam informacgdes a respeito de certas doengas raras. A
Brave Community oferece panoramas gerais abrangentes, noticias, links
para sites relevantes e uma série de recursos educacionais, como fichas
técnicas, estudo de casos e apresentagdes sobre doengas raras. Nossa meta
¢ fornecer informagdes cientificas e de alta qualidade sobre doengas raras.
Péagina em http://www.bravecommunity.com/?set=pt-BR

Desta feita, ao percebermos a dependéncia financeira das associagdes civis do
mercado, ndo ¢ possivel entender essa relagdo como de cooperagdo, fundamentada
numa logica onde o poder estd perto de algo equidistante entre os agentes como a
proposta do MHC sugere. O que nos leva a concluir que sugestdo do MHC se enquadra
na concecdo de uma relacdo do Tipo Ideal, como utilizada nos trabalhos de Weber.

Contudo ao abandonar o tipo ideal, e utilizarmos as concegdes bourdiesianas,
temos que a proposta do habitus é transformador. E por meio de seu conhecimento que
as regras do campo podem ser alteradas. Neste sentido, ¢ que o Sr. Cohen, como
empresario e doente, conseguiu organizar as associagdes em torno da Distrofia
Muscular, influenciar o meio que trabalhava e impulsionar o desenvolvimento das
drogas orfas a partir do Orphan Drug Act. Se a mudanga no campo, no espaco

americano, COme¢ou com um empresario, € 0 mesmo aconteceu na Europa, quando uma

3 Os cursos de capacitagio sio uma pratica comum entre as industrias farmacéuticas e sdo
direcionados ndo somente para as associagdes civis como, também, para os profissionais de saude,
sobretudo os voltados para a identificagdo da doenga.

3! Corajosa comunidade
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Associagdo se configurou como mais uma agente de mercado, a necessaria luta de
classes do campo precisa de uma melhor focalizagdo para conseguirmos analisa-la. Se
houver a necessidade de alcancar a luta de classes, a perce¢ao do campo deve sair de
uma visdo em que olha as industrias e as POs como oponentes, para entendé-las como
representantes de uma mesma classe. E essa classe dominante, utiliza todas as outras
associacdes civis para conseguirem alcancar os seus objetivos que estdo concentrados
na venda da medicacgao.

J4 na visdo Elisiana, vimos que a configuracdo de poder entre os agentes do
campo estava mais proxima de um modelo de jogo onde as industrias farmacéuticas
jogavam de maneira independente com cada uma das associacdes. A partir da
intervengdo do Sr. Cohen, a organizacao das associagdes de Distrofia Muscular diminui
o poder e o controle da industria farmacéutica e altera a configuragao do jogo, para um
jogo de dois niveis. Nessa configuracdo, o nivel primario, ¢ representado pelas
associagdes e, no nivel secundario, por “profissionais especiais”. Ainda que os niveis
sejam dependentes um do outro, ¢ no segundo que os agentes jogam uns com e contra
os outros. Sdo os agentes do nivel secundario, formado pelas pessoas ligadas ao
governo, as grandes industrias farmacéuticas e as Organizagdes de Pacientes, que criam
e coordenam as regras do jogo para o Orphan Drug Act. E mesmo que o poder da
indtstria farmacéutica tenha sido modificado, ao passar do didlogo com muitos e
dispersos oponentes para um centrado nas OPs ele ainda “desproporcionado, rigido e
estavel”.

Se, por um lado, o Orphan Drug Act foi uma oportunidade para uma
reconfiguracdo do campo, por outro, ndo ¢ claro se houve uma distribuicdo de capital no
seu interior. O fato da NORD influenciar a AFM e, esta, se tornar uma induastria do
proprio sector que criticava, pode ser visto como um avango sobre as pesquisas pois
essas também passam a ter a intervengdo das Organizacdes de Pacientes. No entanto,
como as Organizagdes de Pacientes sdo muito diferentes da maioria das Associagdes
Civis que lidam com as chamadas doencas raras mas, também, somente existem por
causa delas, tal reconfiguracdo ao invés de alterar a exploragdo do homem pelo homem,

acentuou tal exploragao para ser realizada sob o manto associativista.

Num jogo de dois niveis de um género mais antigo e oligarquico, o
equilibrio de poder a favor do nivel mais elevado ¢ muito
desproporcionado, rigido e estavel. O circulo mais pequeno de jogadores,
a nivel mais alto, ¢ muito superior em forga ao circulo maior no nivel
mais baixo. [...] Enquanto as diferencas de poder forem grandes, parecera
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as pessoas de nivel superior que todo o jogo e, particularmente, os
jogadores de nivel inferior estdo 14 para os beneficiarem. (Elias, 1980: 97)

O levantamento dos passos que levaram a aprovagdo do Orphan Drug Act nos
EUA serviu para relativizar o modelo que foi proposto para o campo das doengas raras,
sob o jogo intitulado producdo de drogas 6rfas. O modelo que é posto em cheque
simplesmente reconhece o controlo do Capital Econémico sobre o campo das Doencgas
Raras e a incapacidade de uma reconfigura¢do do Capital Social para alterar a propria
estrutura do campo. Essa impossibilidade deve-se a pertinéncia de fazer do Capital
Social um mecanismo de troca de interesses individuais ou de grupos, em detrimento do
interesse coletivo e a capacidade de refracdo bourdieusiana em transformar as
influéncias externas ao ponto de se tornarem “perfeitamente irreconheciveis”. Uma
destas influéncias € o que a énfase nas “Doengas Raras” esconde. Que pode ser desde a
real necessidade de constru¢ao de biobancos (Smith et al., 2005), até a reproducdo de
mecanismos de exclusdo que fazem as pessoas se sentirem a parte ou objeto indesejado
de uma sociedade (Barnes, 1997). Assim, as sombras sob o titulo das “Doengas Raras”
fazem com que o modelo do MHC seja um modelo a ser atingido, do tipo ideal. Por
agora, se pensarmos em algum modelo, conforme o que ja foi visto, vemos um Modelo
Utilitario do Cuidado — MUC. O qual pode ser entendido como o campo da saude que,
em nome do cuidado e da pessoa, faz da configuragdo entre os seus agentes uma

maneira de refor¢ar o dominio do Capital Econdomico sobre o Capital Social.

2.1.2. A Linha Abissal

O termo linha abissal, sugerido por Boaventura de Sousa Santos (2007), baseia-
se na metafora de uma linha separatdria. O autor argumenta que a Linha Abissal separa
a realidade social entre os deste lado, representando a “verdade” construida pela ciéncia
e pelo direito, e os do outro lado. O pensamento abissal argumenta que ndo ha
possibilidade de existéncia concomitante dos dois lados da linha, existindo a construgdo
de um pensamento homogéneo que invisibiliza, ainda mais, o outro lado. A partir da
caracterizacdo dos dois mundos, separados pela linha abissal, o autor alega que essa
divisdo representa a separacdo entre o Humano e o Sub-humano, o direito e o ndo
direito. O pensamento de Boaventura Sousa Santos desde a obra Um discurso sobre as
Ciéncias, possui um forte embasamento na tentativa de trazer a tona a voz dos
oprimidos. Sua obra circunda este assunto de maneira consistente, servindo de
referéncia para os argumentos daqueles que militam nos movimentos sociais,
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representantes de minorias e pesquisadores que tencionam compreender as correntes
que unem/distanciam as pessoas sobre um tema especifico. E, portanto, a voz do outro
que ¢ possivel observar a realidade que nos circunda. Porque é 6bvio que uma das
tarefas essenciais de toda a ciéncia da vida humana consiste em revelar & compreensao
do espirito as ideias pelas quais, real ou supostamente, os homens lutaram ou lutam
(Weber, 2013a).

Num contexto onde o Estado cede o seu lugar de governacdo ao Mercado, as
pessoas que convivem com alguma enfermidade rara que possui medicacao disponivel,
que sdo 3% dos pacientes, necessitam de todo o restante para terem as suas demandas
ouvidas. Constituem, assim, este lado da linha, abrangida pela industria farmacéutica,
Organizagdes de Paciente e Associagdes Civis que atuam na comercializacdo dos
medicamentos. O outro lado pertence as pessoas que estdo ao largo das conquistas
sociais e associacdes que possuem como foco a melhoria da qualidade de vida das
pessoas, sem demasiado foco nas medicagcdes. A Neurofibromatose e as Associacdes
Civis voltadas para esta condi¢cdo sdo algumas de suas representantes.

Ao saber que tanto um lado quanto o outro sdo necessarios para a articulagao
com o Estado, as pessoas que convivem com as doengas raras sdo tomadas como
numeros. Assim, a partir da argumentagdo que as doencgas raras atingem 6% a 8% da
populagdo, o Estado pode ndo somente se sentir sensivel a causa como também
conseguir a justificativa para as suas acdes. Este movimento cria uma dindmica um
tanto perversa. O uso dos numeros pelas associacdes e a atuagdo das pessoas que lidam
com alguma doenca rara, atingem os interesses do Mercado, pela venda do
medicamento, e do Estado, quando consegue criar politicas. Contudo 97% das pessoas
que possuem interesse no assunto ndo sao atendidas porque ndo possuem medicamentos
atrelados a “doenca”. Elas sdo usadas, portanto, como valias de troca. Em troca da
atuagdo social, 0 Mercado e o Estado alcangam seus proprios lucros® mas as pessoas
ainda continuam com a esperanga na cura ¢ sem atendimento. Na visdo desta troca, as
pessoas podem ser percebidas como mercadorias. Essa ideia ¢ reforcada por outros
argumentos. Um deles, ¢ assente na propria produgdo do medicamento. Esse ¢

produzido a partir do material bioldgico (cabelo, sangue, pele etc.) dos/as proprios/as

32 0 entendimento do lucro, neste caso, possui a base nos debates sobre o capital social onde o
lucro ndo ¢ restrito aos conceitos monetarios ou financeiros uma vez que o capital apreendido nas
relagdes sociais envolve constrangimentos e oportunidades que impactam nas escolhas dos envolvidos e,
portanto, “o capital é visto como um bem social em virtude das conexdes dos atores e do acesso aos
recursos da rede ou grupo de que eles fazem parte” (Portugal, 2007: 16).
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pacientes. Portanto, a pessoa acaba por se tornar a base para a geracdo do lucro. Nestes
termos, ela chega ao patamar da matéria-prima do biovalor que “considera em como o
sangue, tecido ou ADN podem produzir valor em termos do seu potencial para aumentar
a saude humana e para estimular os mecanismos para criacdo de riqueza econdmica.”

(Waldby (2000 e 2002) apud Novas, 2006).

2.2. O CUIDADOE OS SEUS ITINERARIOS

Para Rabeharisoa (2006) o inicio das Associagdes voltadas para as Doengas
Raras tem, entre outras motivagdes, a busca pela cura. A autora enumera os seguintes

problemas para as doengas raras:

i. as doencas raras sdo complexas e frequentemente sdo acompanhadas
por multiplas e severas deficiéncias que impactam na qualidade de vida
do paciente e familiares; ii. o diagnodstico ¢ frequentemente dificil de
estabelecer, o que resulta que o paciente ¢ os familiares realizam uma
busca pelo diagnoéstico; iii. ndo ha cura para muitas doencas raras; iv.
ha muito poucos especialistas, se houver um, o que faz que a informagao
sobre a doenca nado seja acessivel para toda a gente, em todos lugares e
em todo o tempo; v. devido a sua complexidade, muitas doengas raras
possuem questdes cientificas que ainda ndo foram resolvidas.
(sublinhado nosso) (Rabeharisoa ef al., 2012: 8)

Num campo de multiplos interesses, como o das doengas raras e, em especifico,
da NF, ha uma aparente dualidade entre o acolhimento para a cura e o acolhimento pelo
cuidado. O acolhimento para a cura ¢ uma ansiedade da familia e do proprio paciente e
remonta as ideias que motivaram os pais e as maes de criancas com Distrofias
Musculares para a criagdo de uma associagdo para fomentar as pesquisas sobre essas
doengas®™. E também sobre o pretexto da cura, que as inddstrias farmacéuticas
desenvolvem os medicamentos para as doengas raras e participam das agdes de
incentivos para aprova¢do do Orphan Drug Act. Podemos inferir, portanto, que a busca
pela cura, no fundo, esté relacionada com a busca pela medica¢do. Contudo, a cura para

uma doenca genética ndo ¢ a opcao de hoje e ndo o sera durante algum tempo.

Mas vocé imagina, todas as células do corpo daquela pessoa tem
deficiéncia de NF, ndo ¢ verdade? Como ¢ que vocé vai curar isso?
Substituindo todas as células? Implantando novo ADN em todas as
células? E isso que nos vamos fazer? Entdo, eu acho a perspetiva de cura
para a doenca muito remota, mas a perspetiva de tratamento eu acho que
esta progressivamente melhor. (Entrevistado apud Barbosa, 2015).

> AFM-Telethon: http://www.afm-telethon.com/about-afim.html
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Ao contrario da busca da cura que desencadeia todo o processo de um modelo de
producdo do lucro, ou realizar a “associagdo de “raro” a doenga [termina por] levantar
problemas especificos, que se constituem em obstaculos ao cuidado e a plena integragdo
social dos/as doentes e das suas familias” (Portugal, 2013). Em relacdo ao cuidado,
assumimos que ele ndo ¢ uma atividade restrita a melhoria da vida didria do paciente,
mas sim uma atividade alinhada a tecnologia e a vida moderna (Mol, 2008). Mol, ao
realizar uma pesquisa com os pacientes de diabetes, percebe que a tecnologia faz parte
da rotina diaria da pessoa em manter a sua propria saide como, por exemplo, o controle
dos niveis de insulina em seu corpo. Essa tecnologia, originada no inicio dos anos 20,
déa melhores condi¢des de vida as pessoas. O uso da tecnologia na satde ¢ amplamente
encontrado e se alarga desde a possibilidade de garantir a vida de criancas de
nascimento prematuro até a reabilitacdo dos individuos que se envolvem em acidentes
que lhes ferem o corpo fisico e/ou mental. No caso das condicdes genéticas, as
tecnologias estdo na vanguarda do desenvolvimento cientifico, principalmente, na area
dos estudos dos genes, mesmo que cada condi¢do tenha suas particularidades de
sintomas. No caso da NF, o avanco tecnolégico esta envolvido nas pesquisas sobre o
cancro, no uso de técnicas cirirgicas que podem ser feitas para a remocdo dos
neurofibromas cutineos, a remocdo parcial ou total de 6rgdos comprometidos por
neurofibromas plexiformes, a intervengdo para remodelar estruturas Osseas
comprometidas®®. O argumento de Mol ¢é centralizado na produgdo do cuidado em sua
completude, inclusive, se utilizando dos avangos tecnoldgicos. A pessoa assume um
papel ativo na producdo de tal cuidado. Para o campo das Doengas Raras, onde a NF se
encontra, essa proposi¢do ¢ totalmente valida. Nao somente porque a tecnologia esta
associada ao avango das pesquisas sobre o0s genes e processos terapéuticos,
especialmente o medicamentoso, como, também, por agora, a cura do gene ainda ¢ algo
irreal. Diante disso, € por entender que a cura, encapsula os interesses que
instrumentalizam as pessoas para o alcance de um lucro individual, assim como Mol,
esse projeto abandona o uso da cura e assume ndo somente o termo mas a ideia do
cuidado. O cuidado exige a execug¢do de tarefas como a procura de diferentes

especialistas para conseguir o diagndstico, o estudo para entender a condi¢do e os seus

** Por esta inser¢io delimito o entendimento sobre os avangos tecnoldgicos e me abstenho de
realizar comentarios sobre as Tecnologias Sociais uma vez que nao existe essa referéncia no texto de Mol
e ¢ um assunto quase de total auséncia no campo das condi¢oes genéticas. De acordo com (Odeh, 2013),
as Tecnologias Sociais aliam saber popular, organizagdo social e conhecimento técnico-cientifico de uma
maneria que possam ter resultados efetivos e reaplicaveis, propiciando desenvolvimento social em escala.
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efeitos, o contacto com diferentes pessoas para entender os avangos clinicos, o apoio
psicolégico para enfrentar a exclusdo social, que contribuem de maneira direta ou
indireta para cuidar dos paciente “mas ndo sdo facilmente reconhecidos” (Strauss et al.,
1982). Além do trabalho que a familia executa para cuidar da pessoa marcada pelo
diagnodstico ndo ser reconhecido, ndo ha a certeza de o ver como uma op¢ao. Assim,
como as pessoas tém que reagir de acordo com a realidade que se apresenta pela frente,
¢ possivel questionar se ¢ uma opcdo para o paciente ndo tomar medicagdo para
controlar a sua ansiedade e agitacdo, como a Ritalina ou se ele/a pode escolher ndo
realizar a cirurgia de retirada de neurofibromas da pele, uma vez que pode ser
considerada como estética. Serd que essas questdes levantam opg¢des verdadeiras?
Voltando a Mol (2008), também penso a sociedade moderna ndo possui a autonomia e
as opgdes que pensa possuir. As opgdes aparentemente individuais, ndo sdo isoladas. As
suas escolhas estdo permeadas pela experiéncia do dia-a-dia e a troca que existe nas
relagdes sociais. Se o ambiente social indica para a pessoa que ela tem um problema ao
mesmo tempo que aponta para a solucdo daquele problema, seja um medicamento, uma
cirurgia ou o proprio isolamento, ¢ seguro que as pessoas tomardo como suas a decisao
de buscar tratamentos terapéuticos que favorecam a sua aceitagdo no meio em que
vive®”. Desta maneira e a partir destas consideragdes, optamos por ter como base as
acoes e as atividades em que as pessoas estdo envolvidas porque “a logica do cuidado
ndo esta preocupada com a nossa doenga e com o que podemos optar, mas concentra-se
sobre o que nds fazemos” (Mol, 2008: 7).

Na prética, o cuidado que o paciente de NF exige envolve recursos que estdo
disponiveis na familia, nas associagdes, no mercado e nos servigcos de saude do Estado.
Sao cuidados ofertados por diferentes atores e “o apoio envolve sempre cuidados dos
dois tipos [formais e informais], mas também, porque a “raridade” das doengas torna
mais especificas, constantes e diversificadas as necessidades de cuidado, o que pode
obrigar a um maior numero de intervengdes dos dois tipos € a que essas acontecam com
maior frequéncia” (Portugal e Alves, 2015).

A raridade das “doencas” que despoletam a necessidade de se colocar os

cuidados formais e informais em curso enquadra-se no entendimento das condi¢cdes em

3 Um exemplo das “opgdes” das pessoas com o gene da NF se relaciona com os problemas
causados pela baixa vitamina E. A relagdo deste sintoma ndo tem qualquer ligagdo bioldgica com a NF.
Como a vitamina E desdobra-se pelos efeitos do sol, a sua vinculagdo a quem tem o diagndstico ¢ causada
pelo isolamento social que muitas pessoas vivem. Portanto, ¢ porque a pessoa nao sai de casa e evita o
contato social que os indices de vitamina E no organismo sio baixos. E uma ligagio direta com o
problema social e ndo com alguma questao biologica.
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especifico. O que quer dizer que as propostas para as “doencas raras” realizadas de
maneira geral e sem qualquer identificacdo, podem ser transpostas para a NF. Desta
maneira, de uma maneira dedutiva, ajustamos as nossas possibilidades de reflexdo sobre
uma realidade conhecida e identificavel. Desta feita, assumimos que o espago da NF
estd e sofre as influéncias do que foi descarnado pelo MUC. E, neste modelo, diante de
uma instrumentalizacdo do cuidado pelos agentes do campo, “a familia surge como um
lugar de prote¢do, como um escudo contra a violéncia da adversidade contemporanea”
(Martin, 1995: 70). A familia ¢ quem assume o papel do cuidado quando o profissional
de satde exime-se da responsabilidade em fornecer o maior nimero de informagdes ao
paciente e ndo encara essa atividade como “parte do trabalho médico” (Nunes et al,
2014). De acordo com a pesquisa de Ablon (2000), a qualidade e conteido da
informacdo repassada aos pais/mdes de criancas com NF sdo decisivos para uma
resposta positiva e a aceitacdo da condi¢cdo da sua crianca. A importancia da informacao
para as familias e doentes foi comprovada de maneira empirica aquando participava da
militdncia em associagdo. Entre o periodo de 2010 e 2013, no site da AMAVI —

www.amavi.org — ficou disponivel a seguinte questdo: Em sua opinido o que possui

maior impacto negativo: a falta de informagdo ou a falta de tratamento para doengas
raras? A média das respostas foi de 60% para a falta de informacgdo. Apesar da
possibilidade da oferta do cuidado estar estruturada nos servicos de saude, sejam
formais ou informais, sdo as familias que se tornam os mais proximos dos pacientes
porque nao somente entendem mas, também, vivenciam as experiéncias daqueles que
cuidam. Desta maneira, ao conhecer os itinerarios diagnosticos e terapéuticos, tanto na
visdo do utente, como do familiar, pretende-se apresentar informac¢des que podem
apoiar o planeamento dos cuidados dentro de uma realidade sociocultural dos utentes e
de suas familias (Visentin e Lenardt, 2010).

Por meio da observacdo desses itinerarios serd possivel identificar a trajetoria
percorrida pela familia até ao atendimento, a forma de apoio encontrada nas redes
formais e informais, a possivel reestruturagdo das redes sociais e da propria
configuragdo familiar para conseguir o suporte as demandas de satide que tanto podem
ser do proprio utente como da sua familia. Assim os itinerarios podem ter origem em
duas situagdes: 1. o entrevistado e/ou sua familia possuem historico familiar com a NF;
2. o entrevistado e/ou sua familia ndo possuem historico familiar.

Ao possuir o histdrico familiar com alguma pessoa diagnosticada com a NF, os

itinerarios serdo moldados a partir do que foi realizado no passado. Desta maneira, tanto

65



o diagndstico como as formas de tratamento poderdo fazer parte do conhecimento
familiar. Isso ndo quer dizer que a apreensdo e os impactos psicoldgicos da doenga ja
foram assimilados pela familia. De acordo com o trabalho de Carrieri (2011), Tom, um
jovem filho de um paciente com NF e também afetado pela doenga, estava muito
apreensivo com a espera dos resultados do teste positivo para NF de sua filha. Nesses
casos, os membros de uma mesma familia ndo somente aguardam o resultado da NF de
maneira diferente como também assimilam o diagnostico de outra forma.

As familias que passam a conviver com a NF pela primeira vez possuem
itinerarios completamente diferentes. Além de lidarem com algo que ndo é conhecido da
grande maioria das pessoas, ndo possuem qualquer ideia sobre o acompanhamento dos
sintomas da doenca. Quando o diagndstico ¢ com a crianga, os pais/maes sofrem pelo
diagnostico, pela necessidade de reconfigurar os anseios para o futuro da crianga e com
as informacgdes que encontram na internet. A situagdo do primeiro diagndstico ¢ muito
delicada. Durante a militancia, passei pela situagdo de ter que apoiar uma mae que, em
seu desespero, via no suicidio uma alternativa para superar a realidade que lhe foi
escancarada.

A (re)construcdo do itinerdrio terapéutico ajudard a perceber como ¢ a
(re)construcao do sujeito perante as situagdes que vivencia na sua rotina. O itinerdrio
pode impactar tanto o paciente como os membros da familia. A doen¢a instaura um
novo modo de vida que precisa ser respeitado pela terapéutica, e esta ndo deve ter como
objetivo primeiro o retorno a um estado ‘normal’ previamente estabelecido (Souza e

Lima, 2007).

O itinerario terapéutico (IT) ¢ o desenho de busca de cuidados que
emerge das narrativas contadas pelos sujeitos que, quando relatadas
oralmente nem sempre tém uma ordem crono- ldgica, visto que as pessoas
tém o seu tempo para contar as historias, valorizando os momentos de
acordo com seu ponto de vista. (Ferreira e Silva 2012: 3089)

Como referido no Capitulo I, para a construgdo dos itinerarios, a pesquisa fara

uso dos Genogramas e Ecomapas, uma vez, que

Tais ferramentas permitem sistematizar, sintetizar e conferir visibilidade
aos modos como se organizam as redes para o cuidado a satude tecidas por
essas pessoas, mostrando quem as compode, a qualidade de suas relagdes e
os significados produzidos na sua contextura(3); auxiliam também na
avaliagdo da composic¢ao e organizacdo familiar, sendo uma rica fonte de
informacao apresentada de forma clara e sucinta.(Musquim et al., 2013)
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2.3. REFLEXOES GENOMICAS

Se o trabalho dedicado para entender o trajeto e o envolvimento das associagdes
de doengas raras para a aprovacdo Orphan Drug Act ajudaram a perceber um modelo
que transforma o cuidado em negocio, Kerr & Shakespeare (2002) utilizaram os
mesmos passos para perceberem a relacdo entre a eugenia e a era gendémica de nossos
dias uma vez que, mesmo sob a ridicularizagdo de outras ciéncias, os eugenistas
produziram importantes conhecimentos sobre a hereditariedade e a genética. Para eles a
regulamentacdo do Orphan Drug Act e as agdes que o antecederam sdo resultados da
aproximacao intencional dos profissionais da genética que na impossibilidade de ver os
seus estudos avangarem, aproximam-se das associacdes de doengas raras para
conseguirem apoio para os mesmos. Essa aproximacdo ndo somente culminou na
legitimagdo de politicas publicas como na criagdo de industrias de biotecnologia, como
a Genzyme, iniciadas a partir do envolvimento dos proprios cientistas. O trabalho dos
autores traca uma evolugdo histdrica para demonstrar como o pensamento eugenista de
produzir o “bebé perfeito” ¢ o propulsor do discurso genético. Para tal, os autores
argumentam que o pensamento eugenista faz parte da ideia de se evitar a anormalidade.
E, essa, ¢ uma questao construida de maneira normativa onde a ciéncia € parte intrinseca
da defini¢do do que ¢ normal. Como a ciéncia e a sociedade sdo partes que influenciam,
para que esta possa entender aquela ¢ preciso que seja educada e treinada. Desta
maneira, toda a Europa, o Canadd e o Japdo tiveram seus proprios programas
eugenistas, que eram mais influenciados pelo programa EUA (baseado na esterilizagdo e
isolamento) que pelo germanico (esterilizagdo, isolamento e eutandsia). Neste sentido,
ao contrario do discurso que alinha a eugenia a Alemanha e, mais precisamente, a
segunda guerra mundial, ela ndo somente existia antes como depois da grande guerra.
Se antes as pessoas ndo desejadas, consideradas anormais e principalmente criangas,
eram excluidas da sociedade pelos proprios pais/maes, ao saberem que seus/suas
filhos/as tinham alguma doen¢a incuravel ou eram “idiotas”, entregavam as suas
criancas a instituicdes com programas de isolamento ou eutandsia, hoje, acontece a
mesma, porém, ao nivel fetal e por utilizagao de técnicas de aborto. A linha que percorre
os dois percursos ¢ delimitada pelos cientistas e o Estado porque para que se opte por
tais recursos ¢ preciso que ndo somente eles estejam disponiveis como, também, tenha
um programa de conscientizagdo para validar e desculpabilizar tal op¢do. Para revelar
que essas opgdes nao funcionam sem uma estrutura que as valide, para um periodo antes
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da guerra, os autores relembram as instituigdes de asilo Alemao regidas sob o programa
T-4. Esse programa alemdo existiu de uma forma ndo oficial durante o governo de
Hitler e foi descontinuado no ano de 1941. Ele consistia em retirar das institui¢des
asilares as pessoas que poderiam ser consideradas incapazes ou de baixa produtividade
para o trabalho. Para realizar a identificacdo dessas pessoas, os médicos preenchiam um
formulario com todos os dados pessoais, de satde e capacidade para o trabalho do
individuo que vivia em asilo, com a justificativa que o procedimento era para um
suposto programa de reabilitacdo. Dependendo do resultado, a familia era informada
que a pessoa havia sido encaminhada para uma outra clinica, onde as visitas eram
proibidas. Posteriormente, a familia recebia um comunicado com a informagao que a
pessoa falecera e por medidas de higiene cremaram o corpo. O programa T-4, portanto,
era um programa de eutanisia que foi idealizado e executado por proeminentes
académicos, professores e cientistas reconhecidos internacionalmente que poderiam ou
ndo integrar o partido nazi. Mesmo que o programa tenha sido descontinuado por
influéncia da pressdo da igreja, pais e familiares, isso ndo ocorreu pela descrenca dos
profissionais médicos ou cientistas. Uma vez que esses estavam ocupados com a rotina
de trabalho, muitos dos formularios eram preenchidos por estudantes de medicina e,
portanto, uma série de erros e anotagdes frageis contribuiram para o desfecho do
programa. Pelo contrdrio, para terror de cientistas contrarios a Eutanasia, 73% dos
pais/maes afirmaram que concordavam com o ‘“encurtamento indolor” da vida de seus
filhos/as se o especialista indicasse a presen¢a de alguma “idiotice incurdvel” na
crianca. As técnicas de eutanidsia do programa T-4, utilizadas para pessoas
“indesejadas”, foram transferidas para os programas dos campos de concentragdo, a
partir de 1941, para “matar judeus”. No periodo pds-guerra a Eugenia sofre um grande
descrédito e fica “moribunda” por alguns anos até que tem inicio as pesquisas com
algumas doengas raras € o cenario eugénico comeca a reformar-se. O marco desta
mudanga ocorre em 1954 quando a revista “Annals of Eugenic” transforma-se em
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“Annals of Human Genetics””". De acordo com Kevles (2011) além do professor Lionel

*%Para (Ramsden, 2008) o crescimento do interesse pela genética, nas décadas anteriores a 1950,
deriva de uma mediagdo realizada pelos entusiastas da eugenia entre os estudos da genética e da
demografia. Segundo ele, tal entusiasmo ndo era restrito aos circulos ligados a biologia mas, também ou
em maior medida, os pesquisadores das Ciéncias Sociais também foram ativos patrocinadores, por meio
das associagdes profissionais, das potencialidades que a eugenia poderia trazer a populagdo. Portanto,
pela participacdo ativa dos eugenistas, os/as pesquisadores/as ligadas aos estudos demograficos passaram
a ver a biologia como uma aliada na validagdo de suas pesquisas e os geneticistas encontraram nestes
estudos uma forma de contribuir de maneira efetiva para o desenvolvimento humano. Desta maneira, a
mudanca dos “Annals of Eugenics” foi uma consequéncia da estreita ligacdo entre eugenistas e
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Penrose estar envolvido na mudanga do nome da revista, em 1961 ele convenceu a
diretoria da Universidade de Londres a mudar o nome de sua cadeira para Professor
Galton de Genética Humana. Galton ¢ responsavel pelo entendimento moderno sobre a
eugenia. Influenciado pelas ideias do seu primo Darwin, ele entendia que o
melhoramento da raca humana estava vinculado a necessidade de multiplicar os
“capazes” em detrimento dos “incapazes”. A eugenia comega a florescer com a
descoberta, em 1900, da teoria Mendeliana sobre o entendimento que a constituicao
biologica dos organismos era definida pelos genes (Kevles, 1999; 2011). Assim como
outros autores (Kerr & Shakespeare, 2002), (Kevles, 1999; 2011), (Rose, 2007) refutam
a localizacdo da eugenia a um lugar especifico e indicam que ela esteve presente na
época Nazi e em “todos os lugares”. A reforma da eugenia em termos gendmicos, faz,
ainda hoje, que alguns lembrem que os avangos genéticos podem tanto produzir novos
génios e grandes atletas, a partir da valorizagcdo de caracteristicas genéticas e educagao
sexual, a eugenia positiva, quanto, a interven¢ao do Estado na reprodu¢do e como forma
de evitar a transmissio dos “Genes maus”, a eugenia negativa’ . Voltando a Kerr e
Shakespeare, eles avalisam o que foi expresso por outros autores acerca das mudancas
realizadas na década de 50 que foram muito mais na forma do que no conteudo e
durante toda esta década as clinicas de geneticistas multiplicaram-se. E como nessas
clinicas trabalhavam profissionais de diferentes areas, uma vez que ainda ndo estava
regulada, o que os mantinham ligados era a conexdo com a Eugenia, sob a ideia de
eliminar os “genes maus”. O cendrio destas pesquisas mudou rapidamente e, ja nos anos
80, iniciam-se as preocupacdes com a biopirataria, incluindo as manipulagdes
envolvidas com as pessoas com o diagndstico de Canavam. No entanto, se a
preocupagdo em patentear os genes sofreu avango, o cuidado com as pessoas ndo mudou
e continuou relegado. Ao mesmo tempo, se as opgdes de terapia em adultos se
mostraram ineficazes, esta voltou-se para os genes e mais precisamente para o periodo
fetal. O que resultou na possibilidade de eliminar a anormalidade antes da nascenga. E
mesmo que as pessoas consideradas deficientes tenham uma vida “normal” e alcancem

os mesmos objetivos de pessoas ndo-deficientes, como o discurso ¢ basicamente

geneticistas que participavam de grupos tanto de um quanto de outro cariz nas décadas anteriores. Essas
ligagdes operavam alteracdes de maneira pratica como a que aconteceu na revista e, também, em
programas do governo como a alteragdo do “Eugenic Research Office”, criado em 1910, para “Genetic
Research Office”, em 1939. Adicionalmente aos argumentos de Ramsden e seguindo a historiografia da
Eugenia, (Paul, 2016) estressa a vinculagdo da eugenia com o periodo da segunda grande guerra ¢ indica
que a grande era da eugenia ocorreu a partir de 1960 com o desenvolvimento do planeamento familiar.

7 (V. S. de Sousa, 2006) e (Santana & Santos, 2016) labutam na seara da participa¢do do
movimento eugenista na formagao do Estado Brasileiro.
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médico, essa informagdo ndo chega até ao paciente e seus familiares. As pessoas sdo
treinadas para tomar medicamentos para suas enfermidades e quando isso nao ¢ possivel
ou a cura ndo ¢ uma op¢ao, elas utilizam mecanismos que podem evita-las. E no caso
das doengas congénitas, o mecanismo ¢ o de eliminar a pessoa. A identificacdo da
“anomalia” do gene na idade fetal, realizado por meio do Teste Pré-natal (TPN), faz

com que 90% dos casais interrompam a gravidez quando se deteta a sindrome de Down.

A genética também ¢ influenciada pela cultura, que formata as prioridades
e meios de entender a doenga e o comportamento [...] quando os média
reportam as pesquisas do gene do alcoolismo, obesidade ou
homossexualidade, eles estdo passando a ideia que os genes determinam
ndo somente a doenca mas, também, uma séric de comportamentos.
Como Nelkin and Lindde argumentam: “Ha o gene do egoismo, o gene da
busca pelo prazer, do génio, o gene da poupanga e até mesmo o gene do
pecado. Essas imagens populares se transformam em imagens marcantes,
fortes, deterministicas e centrais dos genes para o entendimento tanto do
comportamento diario como os “segredos da vida.”(Kerr & Shakespeare,
2002: 101)

De acordo com Léwy (2014) no caminho dos TPN além da mulher gravida e do
feto, a familia, os profissionais do servigo de satde e os politicos sempre estiveram
envolvidos na conducdo de alternativas para garantir o nascimento de um bebé
saudavel. Se, a origem dos testes tem bases na inten¢do de captar as mas formagdes
fetais, o seu desenvolvimento técnico-cientifico e ampliacdo andam a passo com a
legalizagdo do aborto e a transformacdo da Sindrome de Down em um problema de
saude publica. Desta maneira, assim como o0s propdsitos eugénicos buscavam ndo
somente aliviar o sofrimento das pessoas com alguma “deficiéncia” e das suas familias,
também, acreditavam que poderiam aliviar as sociedades do fardo de cuidar destas
pessoas. E, atualmente, essa visdo ndo muda a promogao dos testes pré-natais, uma vez
que a expansdo dos testes genéticos aumenta as opc¢des de reproducdo da mulher, reduz
a possibilidade de ocorréncia de doengas genéticas, o que resulta um alivio no
sofrimento individual e orcamento publico (Paul, 1995 apud (lowy, 2014), ndo obstante,
a esterilizacdo foi um meio valido para garantia do Estado de Bem-Estar social, (Kerr &
Shakespeare, 2002). Apesar de perceber a ideia inalterada de encontrar o “feto visivel” e
a influéncia dos cientistas e profissionais médicos em determinar se aquele tem ou ndo o
direto de nascer, Lowy afasta-se de uma posi¢do incisiva sobre a era gendmica e
defende que a evolugdo dos testes pré-natais foi resultado de uma complexa mistura
entre interesses pessoais e profissionais, enquadrados em um contexto sociocultural
determinado por motivagdes econdmicas e politicas. Em Lowy (2015), a autora retoma

o argumento que o desenvolvimento dos TPN esté associado a dete¢do da Sindrome de
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Down e acrescenta que a propria funcdo do geneticista acompanhou essa evolugdo.
Esses surgem como uma alternativa necessdria para apoiar as maes ¢ familiares que
decidissem pela interrupcdo de uma gravidez por malformagdo fetal. Tal alternativa
acontece pelo reconhecimento que a interrupgdo da gravidez ¢, antes de tudo, um evento
traumatico. Desta maneira, os profissionais da genética sdo acionados para explicar e
aliviar o sofrimento das pessoas que podem ter algum feto, considerado “anormal”. De
acordo com essa autora, por volta da década de 1970, alguns movimentos feministas e
movimentos contra o aborto, eram contra os TPN porque eram a materializagdo da ideia
eugénica de eliminar as criangas “malformadas”. No entanto, os geneticistas
argumentavam que ao contrario da ideia em que o bem-estar da populacdo estava a
frente dos interesses individuais, o que direcionava as agdes de eugenia para os
incapazes, os TPN proporcionavam a mulher e a familia a escolha da continuidade de
uma gravidez e, portanto, invertiam a ideia eugénica. Outro ponto que defendiam era
que os TPN eram uma oportunidade, para casais que tinham alguma crianca com
condigdes de deficiéncia, planejarem uma nova gravidez. Portanto, o TPN era uma agdo
“disgénica” na qual o medo de ter uma segunda crianca com deficiéncia era substituido
pela esperanca em ter uma crianca “normal”. Mesmo que os geneticistas refor¢assem o
caracter de serem apenas conselheiros para que a made e a familia tomassem a melhor
decisdo, Lowy sinaliza o erro de argumento que utilizavam. Segundo ela, em defesa do
TPN, os geneticistas evocaram o caracter sistémico e macro que as ideias eugenistas
tomaram forma, principalmente, durante a segunda grande guerra. Mas, novamente,
afirma que as pretensdes genéticas ndo diferem da ideia original da eugenia de reduzir o

numero de individuos com “baixa qualidade” na populagao.

O aconselhamento genético e os geneticistas que realizam o trabalho de
aconselhamento com as mulheres gravidas, pode-se assumir que
acreditam sinceramente que respeitam a autonomia da mulher e o seu
direito de escolha, mas ao mesmo tempo, eles replicam o objetivo
eugénico de prevenir o nascimento de criangas deficientes. (Lowy, 2012:
158)

Os dois trabalhos sobre o TPN complexificam os nossos tempos porque fica
evidente a impossibilidade de termos escolhas completamente antagdnicas. Porque, se
por um lado, hd resquicios eugenistas no discurso genético, por outro, a autora nio
abandona as contradi¢des vividas pelas mulheres e familias que possuem a opg¢do de
interromper uma gravidez. No mesmo sentido, Roberts & Franklin (2004) realizam um
trabalho etnografico com casais do Reino Unido que experimentam o aconselhamento

genético e possuem a op¢do de utilizar o Diagnostico Genético Pré-implantacional
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(DGPI). O artigo demonstra a complexidade ao redor da decisdo em utilizar este
diagndstico e serve como uma oposi¢do ao pensamento sobre a criacdo do “bebé
perfeito”, onde as familias abastadas conseguem produzi-lo. De partida, os
regulamentos em volta deste diagndstico sdo especificos e objetivos para evitar a sua
transformacdo em um processo por demanda. Nado somente ele, mas outros
regulamentos, que abordam as politicas publicas para genética e prevengdes
individualizadas, refletem a complexidade e os desafios que emergem de questdes
éticas, legais e sociais (Pashayan et al., 2013). Desta maneira, somente casais que
possuem riscos relacionados com alguma doenga genética severa e aqueles que sdo
incapazes de sustentar uma gravidez por alguma translocacdo cromossdmica. Ao
marcarem as alternativas em que se podem usar o DGPI, refuta-se a figura do “bebé
perfeito” explorado pelos média. Inclusive, os recortes das entrevistas demonstram
como essa visdo perturba a escolha de pais e maes. E junto com a complexidade ética
que os casais devem lidar, soma-se o peso moral e social que tal “alternativa” acarreta.
Portanto, dentro da complexidade em que a “alternativa de reprodugdo” dos casais ¢
uma realidade pratica, técnica e social, uma realidade viva, ela nunca sera tomada
sozinha e estard em constante mudanga. Por isso, as autoras sugerem que assim como a
atualizacdo das normas que regulam o DGPI tentam acompanhar essas mudangas, a
analise social também se mantenha “sob constante revisdao”. O livro Born and Made
(Roberts & Franklin, 2006) retoma as questdes sobre o DGPI de maneira detalhada e
com diferentes perspetivas. Logo na introdugdo, as autoras indicam que a DGPI pode
ser vista como uma opc¢ao Obvia para os casais que necessitam evitar a ocorréncia de
alguma condicdo genética grave, ou como uma op¢ao eugénica e imoral ou, ainda, ¢ um
procedimento dispendioso, tanto financeiro quanto pessoal, que possui poucas hipdteses
de sucesso. Desta feita, as autoras afirmam que o DGPI ¢ uma éarea “bastante cinzenta”.
Para Mauron (2015), que se situa no espago suico, onde o DGPI ndo ¢
autorizado, a recusa da autorizacdo do diagnostico tem bases morais e relaciona-se com
o “espectro da eugenia”. O autor sinaliza que ndo somente a DGPI, mas toda a
tecnologia que alcanga as opgdes reprodutivas sdo nomeadas como “‘eugenia liberal”. Os
criticos as tecnologias de reproducdo utilizam o termo para sinalizarem aquilo que os
seus entusiastas defendem. Essas tecnologias tém por principio a opcao de escolha que
esta disponivel no sector privado e ndo por orientagcdo explicita para a sua utilizacdo.
Afastando-se da possibilidade de utilizar as técnicas reprodutivas, em especial o DGPI,

como possiveis técnicas de “manufatura” para a producao de bebés sob demanda,
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Mauron indica que as bases contrarias ao uso destas técnicas possuem suporte nas
questdes morais sobre 1. Intervencdo tecnologica em embrides humanos, 2. A eugenia
liberal e 3. A mensagem negativa que o DGPI envia as pessoas com alguma deficiéncia.
Em relagdo a intervengdo tecnologica, o autor chama atencdo que selecionar um
embrido ndo ¢ o mesmo que selecionar uma pessoa pois a crenga na existéncia de uma
“pessoa em potencial’ ou a “possibilidade futura de uma pessoa” pode ser
potencialmente enganosa. Para o autor, as reflexdes a partir destas questdes traz a
ilusdo de existir uma reserva de identidades pessoais que aguardam, como em um
portao de embarque, a sua personificagdo no mundo em um corpo fisico. Em relagdo a
segunda critica, o autor recorre a Habermas e a sua distingdo entre escolher o
determinismo genético e o destino de uma crianca florescer sob a influéncia de
determinada cultura e sistema educacional que, invariavelmente, ¢ de escolha dos pais.
Nessa visdo, para Mouron, a “eugenia liberal” torna-se imoral por pré-determinar o
plano de vida de uma pessoa e utilizar o DGPI como uma forma de contornar tal plano.
O primeiro argumento para refutar tal critica ¢ a limitacdo do uso do DGPI, nos mesmos
moldes de Roberts & Franklin (2006). Portanto, ele ¢ uma alternativa que ndo exclui por
completo o risco dos casais que anseiam limitar as consequéncias de alguma condicao
genética existente. O segundo refere que a imposi¢do normativa na sociedade tende a
ser mais impositiva e discriminatdria que qualquer sele¢do genética advinda do DGPI.
Para a terceira critica ao DGPI, o autor reconhece que ¢ necessario uma maior
dedicagdo para refutd-la diante da argumentagdo que a deficiéncia ¢ muito mais uma
constru¢do social do que uma determinagdo biolégica, amplamente defendida pelos
autores sobre os Estudos Sociais da Deficiéncia. O autor deixa em aberto essa resposta e
confidencia que “¢ dificil ver porque a autonomia reprodutiva deve ser incompativel
com o esforco de abordar seriamente os danos concretos da discriminagdo contra as
pessoas com deficiéncia” (Mouron, 2015: 569). Na tradicional desqualificacdo da
Eugenia, Rabinow & Rose (2006) propdem que enquanto uma (pseudo)ciéncia, a
eugenia tomava para si as medidas totalitarias e compulsoérias envolvidas no
aprimoramento genético ou de raca. Enquanto essa proposta teve o seu auge no século
passado, a era gendmica caracteriza-se pelo aprimoramento a partir de uma opg¢ao
individual diante das alternativas do mercado. Essa diferenca para a nossa era faz parte
de uma cultura liberal, capitalista e vinculada a uma “légica de vitalidade” e, portanto,
muito distante da logica da mortalidade ou qualquer vinculagdo com a eugenia,

(Rabinow & Rose, 2006).
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Os novos termos ligados a genética e “genoma” foram criados para
dissociar as recentes pesquisas sobre genética dos projetos eugenistas
desenvolvidos sob regimes totalitarios. “Enquanto a velha eugenia
operava de forma repressiva via Estados autoritarios, a era gendmica
moderna atua por meio de mecanismos do mercado ¢ usa a linguagem do
empoderamento individual e a liberdade de escolha do consumidor.”
Castiel et al (2006:194) apud (Aureliano, 2015)

Para Le Breton (2004) vivemos em uma época de “Culto do Gene” onde a
influéncia das relagdes sociais a que qualquer individuo estd exposto esta a ser
substituido por uma forma de encontrar nos genes as respostas para qualquer indagacao
social. Ele radicaliza ao indicar que a agudizacdo do “Fundamentalismo Genético” faz
com que pais € mdes ndo me¢am esforcos para dar as suas criangas as melhores
condi¢des de vida em uma sociedade capitalista e movida pela perfei¢do do corpo. E
mais, afirma que chegamos a um momento em que os seres vivos ndo passam de um

“balde com informagdes genéticas” a serem escrutinadas, testadas e melhoradas.

E claro que os pais fazem tudo o que podem para os seus filhos, mas o
resultado inevitavel é que se trata de comercializagdo de matéria. A
crianga nao sera nada mais que o resultado de intervengdes corretivas. A
grande desigualdade entre ricos e pobres serd maior e deixard as
“sociedades em desenvolvimento” ainda mais atrasadas. A lacuna entre
“os que tem” e “os que ndo tem” serd ainda maior e, enquanto alguns vao
construir a maquiagem genética de seus filhos, outros, muito longe ou
talvez na proxima rua, tentardo evitar que um recém-nascido morra de
diarreia. (Le Breton, 2004: 19)

Longe de tal radicalizagdo, Sequeiros et al (2015) relembram que mesmo que os
estudos do gene tenham trazido um enorme conhecimento sobre a variedade humana e
contribuido inclusive para a defesa de direitos humanos, a discriminagdo e a viola¢ao
dos direitos individuais ou de uma populagdo ainda prevalecem e estdo presentes em
nossas sociedades. Apesar da promulgacdo da Declaracdo Universal do Genoma
Humano e Direitos Humanos em 1997 (Motoc, 2009) ou, de normas especificas como a
regulamentacdo do “Genetic Information Nondiscrimination Act - GINA”, nos EUA, em
2008, que busca evitar o uso de informagdes genéticas como meio de discriminacdo por
parte de empregadores e seguradoras, a dificuldade que esses documentos possuem em
definir o que se entende pela manifestagdo das doencas genéticas Prince & Berkman
(2012) faz com que a discriminagdo e a violagdo dos direitos civis sejam mais de
caracter implicito, indireto e subtil, do que explicito, direto e aberto. E, desta forma,
aumenta a dificuldade de prova-los (Klitzman, 2010). Kevles (1999) defende que os
desafios dos Direitos Humanos, na era Gendémica, ndo estdo relacionados com alguma
forma de melhoramento genético privado ou com algum programa eugénico de governo.

Eles estdao vinculados com o inevitavel debate sobre a utilidade da abundincia de
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informagdes genéticas e tecnoldgicas que foram criadas até ao momento e vao impactar
no planeamento de nosso futuro. Por isso, para um melhor entendimento sobre as
questdes genéticas, o debate deve ir para além do uso da informagdo genética por
empregadores e seguradoras, dentro do campo juridico, e deve assumir, como primeiro
passo, a identificacdo das ramificagdes da discriminacdo genética na sociedade, (Eltis,
2007).

Certamente ndo ha davidas sobre a linha temporal que avanga a partir de 1960 e
separa a Eugenia e o periodo Gendmico. Enquanto a primeira ¢ tomada como uma acao
totalitaria, coerciva e compulsoéria do Estado, a segunda tem como principio a liberdade
de escolha das mulheres e/ou casais para realizarem o planeamento familiar. Na revisao
da literatura ¢ possivel perceber a tensdo que existe na possibilidade dos principios
eugénicos ‘“‘contaminarem” a era gendmica € o avanco das pesquisas genéticas.
Primeiramente, a eugenia foi entendida como simbolo da modernidade e, por isso,
ganhou vasta notoriedade e rapido crescimento no circulo progressista e das reformas
politicas. Na década de 1930, com a implanta¢do de medidas da eugenia negativa, como
a esterilizacdo compulsoria dos “incapazes”, os geneticistas foram avidos criticos de tais
medidas (Levine & Bashford, 2012). Contudo, a intermediacdo de eugenistas entre as
associagdes de geneticistas e dos estudos demograficos fazem com que a perspetiva e as
medidas eugénicas sejam tomadas em “todo e qualquer lugar”, mesmo que, no discurso
comum, o grande mal eugenista seja identificado durante o periodo Nazi. A partir de
1960, apds alguns anos no “limbo” cientifico, para se livrar da pecha destrutiva, erguida
durante o periodo da Grande Guerra, e revitalizar os estudos sobre a eugenia, os 6rgaos,
associagdes e revistas representantes eugenistas realizam algumas reformas que, em
alguns casos, se restringiam a simples substituicdo da palavra Eugenia por Genética.
Assim como aconteceu durante a fase da eugenia, a genética possui o aprimoramento da
literacia da populacdo e o avango tecnoldégico como motes principais. A identificacdao da
continuidade entre a eugenia e a genética pode ser vista, no minimo, em parte. Nesta
clara identificagdo que se reflete na propria sociedade, talvez, ¢ o que mais perturba
aqueles que buscam realizar a distingdo entre uma e outra. Se por um lado, temos
aqueles que rejeitam por completo essa comparabilidade como os trabalhos de Rose e
Novas, outros, sdo diametralmente opostos como vimos nas palavras de Le Breton.
Mesmo que aparentemente seja um ponto negativo, os polos, pelo menos, dao sinais
para abrirmos um didlogo. E, portanto, parece ser uma posi¢do mais ativa do que

aquelas que apenas reconhecem esse debate como uma “area muito cinzenta”. Esse tipo
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de debate pode ser até interessante, mas ao misturar os principios da Eugenia com a
Macro-Eugenia, como uma maneira de melhoria da populagdo, ocorre um “curto-
circuito”, se seguirmos os termos bourdiesianos. Nao ha duvidas, e como ja exposto,
que o campo ¢ influenciado e influencia as politicas Macro. Ndo ¢ surpresa que os
trabalhos que refutam ou evitam reconhecer a eugenia nos dias de hoje partem de
estudos etnograficos com familias que possuem alguma “doenca” genética sendo os
mais comuns a Doenga de Huntington, Fibrose Cistica e Nanismo>*. Em nome da
protecdo da familia e alivio do sofrimento pessoal e familiar a op¢do pelo mercado ¢ a
via de alivio para essas pessoas. Assim, ao misturar o Micro com o Macro em um
mesmo discurso ha grande potencial de encobrir informag¢des que podem ser uteis tanto
para um quanto para o outro lado. Para tanto ¢ preciso estarmos abertos tanto para
atingir as potencialidades quanto evitarmos os riscos de uso de terapias génicas, porque
a possibilidade de deixar disponiveis estas terapias aos consumidores de servicos de
saide e a opcdo de maes/pais evitarem a ocorréncias de doengas genéticas envolvem
questdes morais totalmente diferentes (Powell, 2015). Portanto, para Powell, o nosso
entendimento sobre as terapias genéticas deve ser reformulado. Se, para os
“bioliberais”, ¢ uma ferramenta de melhoria humana, para os “bioconservadores”, ¢ a
possibilidade de preservar a natureza e biologia humana para as geragdes futuras.
Reconheco que ¢ dificil a tomada de posi¢do. Pois a0 mesmo tempo que reconheco a
relacdo da Ciéncia, inclusive das Ciéncias Sociais, com a eugenia e¢ a subtileza do
discurso que encobre as agdes eugénicas em um campo onde o lucro com as pesquisas
genéticas ¢ como o “Santo Graal” das industrias (Kerr & Shakespeare, 2002), que as
politicas para as doencas raras e pesquisas genéticas existentes foram amplamente
voltadas para o mercado (Wiest et al, 2014) e, mesmo assim, a euforia em torno da
revolucdo da produgdo de “drogas o6rfas” ha 40 anos ndo resultou em ganhos para as
pessoas que precisam destes medicamentos (Gittelman, 2016), também reconhego a
complexidade em torno da opressdo que restringe as opgdes das pessoas (Shakespeare,
1996), (Barnes et al., 1999) e (Oliver, 2013) e ndo s6 as criminalizam como, também, as
fazem sentir a cometerem um crime. A opcao pela escolha da Eugenia, faria sentir-me
um tanto demagogo ou incapaz de somente reconhecé-la e ndo fornecer qualquer outro
recurso para aliviar um pouco os sentimentos de pais/mdes que se vém diante da

necessidade de tal escolha. Ao mesmo tempo ndo tenho qualquer disposi¢do de me

% Essas “doengas” possuem alternativa para a utilizagio de “drogas 6rfis” ou procedimentos
especificos como o alongamento dos 0ssos para o caso do nanismo.
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aproximar de um discurso que parece corroborar o avango indiscriminado do mercado
sobre o corpo. Nao somente porque muitos topicos da biomedicina, como biopoder,
biocidadania, biosocialidade precisam de maior investigacao (Lowy, 2011), como esses
termos, para algumas condi¢des como a NF1, ndo encontram ressonancia (Carrieri et al,
2016). Desta maneira, ainda sem qualquer intencdo de manter-me em cima do muro, me
aproximo do termo “Eugenia Flexivel”, para sublinhar a complexidade de viver numa
sociedade orientada pelo mercado que coloca a escolha individual como um prémio, ao
mesmo tempo que aceita abertamente os padrdes estabelecidos pela normalizacio
genética (Taussig et al, 2008). Desta maneira, seguindo esse ultimo trabalho, desloco a
opc¢do de escolha das pessoas de uma alternativa onde o dinheiro resolve tudo, para o
reconhecimento que, a partir da consciéncia das intrincadas questdes eugénicas
presentes em nossa sociedade e na vida didria, a pessoa pode optar, em igual medida,
tanto pelo seu enfrentamento, como a continuidade da gravidez de uma crianga com
nanismo ou sindrome de Down, quanto pela evitabilidade e descontinuidade da
gravidez. Com certeza, ndo ¢ uma decisdo facil, ainda mais para quem sofre as
diferentes formas de opressdo. Mas, qualquer das alternativas, ndo deixa de, em si
mesma, ser favoravel a consciencializag¢do, pelo menos, da comunidade mais proxima
de quem tem essa op¢ao que a fragilidade ou a anormalidade ¢ muitos mais uma questao
coletiva que individual. Contudo, se a Eugenia Flexivel cabe em um espago em que a
opc¢do da pessoa ¢ garantida, no Brasil, como ndo ha regulamentagdo sobre a gravidez
assistida, vivemos o ditame da Eugenia que antes era do Estado e, hoje, ¢ insuflada pelo
Mercado das escolhas uma vez que ndo hd qualquer garantia para que as pessoas com
menor condicdo tenham os mesmos recursos que estdo a disposi¢do daqueles que

possuem mais condig¢des, sejam ele a interrupgdo da gravidez ou a gravidez assistida.

Qualquer decisdo sobre os destinos da gravidez esta longe de ser facil. Por um erro
de laboratério, eu e a minha esposa fomos confrontados com a indicagdo de uma
possivel interrup¢ao de gravidez. Segundo a informag@o do laboratério, o nosso
bebé tinha tido contacto com o citomegalovirus e isso poderia deixa-lo incapacitado,
inclusive acéfalo. O pediatra que nos acompanhava na época nos informou que
aquela situagdo era a Uinica em que o aborto era autorizado. Por nossa sorte, a nossa
angustia e desespero sobre o que aquela informacao representava, sem contar toda a
angustia com questionamentos morais e religiosos durou o tempo necessario para
termos o resultado de outro laboratorio a refutar o resultado do primeiro. E
perfeitamente compreensivel quando se argumenta que as pessoas que optavam pelo
isolamento ou eutanasia de suas criancas no auge da eugenia, além de basearem a
sua decisdo no conhecimento médico também sofriam a influéncia do meio que
viviam. Durante o trajeto da militincia e da realiza¢@o desta pesquisa conheci muitas
historias familiares. E por participar activamente do campo associativo, as
informagdes que eu conseguia durante algumas das entrevistas eram
complementadas, confirmadas ou relativizadas pelas conversas que se seguiam
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antes/pds entrevistas. Em uma dessas situagdes soube de uma familia conhecida,
onde um dos casais tinha um dos tipos da NF, haviam optado por realizarem o
diagnostico pré-implantacional e evitarem que o bebé nascesse com a condigdo. Por
outro lado, também conheci outra familia que mesmo sob a op¢do de realizar o tal
diagnostico, decidiram continuar ndo somente uma mas duas gravidez em que as
criangas tinham o diagnoéstico da NF do tipo 1. Enquanto na primeira situagdo a
familia utilizou os recursos que estavam a sua disposi¢do para procurarem a
intervenc¢do que garantisse que o futuro bebé ndo tivesse a condi¢do, na segundo,
mesmo diante da oferta destes recursos a familia refuta a op¢do ndo somente uma
mas duas vezes. Esse posicionamento assemelha-se com o das familias que
convivem com o gene do nanismo e, ao contrario dos olhares que esforcam em vé-
los como aberragdes, os casais ndo somente optam mas incentivam outros a terem
filhos com a mesma condig¢do. Esse posicionamento de encorajar uma identidade em
face da discriminag¢@o, de acordo com (Taussig et al, 2008) ¢ uma forma de
resisténcia aquilo que se entende por biosocialidade.
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3. OS SISTEMAS DE SAUDE

Foto 3: Pesquisa de campo — Locais de entrevista

“Em alguma medida, todos os brasileiros sdo usudrios do SUS, ja que todos se

beneficiam das campanhas de vacinacdo, das agdes de prevencdo e de vigilancia
sanitaria (registro de medicamentos, fiscalizacdo de alimentos etc.); ou de eventuais

atendimentos de alta complexidade, quando estes sdo negados pelos planos de saude.

(Brasil, 2009)”

INTRODUCAO

Os sistemas de satde e os determinantes de sua evolugdo sdo de uma grande
complexidade (Sousa, 2009). Um sistema de saude organiza os diferentes recursos
dispersos no Estado para coordenar os cuidados na doenca e a protecdo da saude, €
naturalmente complexo e transpassado por interesses que podem ser antagénicos
(Baganha et al, 2002) . Assim para abordéa-los de maneira detalhada e a partir de suas
complexidades internas, ¢ necessario que seja realizado um trabalho minucioso e sob a
sombra das investidas para transformar os servigos de saide em negocio (Santos, 2008).
Esse ¢ um trabalho que ultrapassa o foco desta pesquisa. Porém, ao mesmo tempo, por
se tratar de uma investigacdo a partir dos relatos de pessoas que experimentam 0s
servicos de saude disponiveis, € necessario apresentar, pelo menos, a estrutura a qual
essas pessoas recorrem. Assim, neste capitulo, serdo apresentados brevemente os

servicos de saude do Brasil, Portugal e Inglaterra. Para tanto, serdo tomadas como
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fontes de informagao essencialmente fontes documentais (sobretudo sites institucionais)
e secundarias. O enfoque especifico serd a identificagdo da possivel existéncia de um
plano voltado para as condigdes genéticas, nomeadamente, planos para as doengas raras.
Em particular o Brasil, tendo em vista o envolvimento pessoal e associativo na
elaboracdo da primeira politica publica voltada, especificamente, as pessoas com o
diagnostico de alguma condi¢do genética rara — Politica Nacional de Atengdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras — e a quase impossibilidade de abordar o SUS sem

mencionar a Reforma Sanitaria Brasileira, o sistema brasileiro tomard um maior espago.

3.1. O SIsTEMA UNICO DE SAUDE NO BRASIL

O Sistema Unico de Satde (SUS) é um dos maiores sistemas publicos do
mundo, foi criado pela Constituicdo de 1988 para ser o sistema de saude para toda a
populagio brasileira. E uma conquista social que estd diretamente ligada com a Reforma
Sanitéria Brasileira (RSB). Por isso, o seu entendimento transpassa o campo técnico e
politico (Noronha et al 2012). O entrelacamento entre esses dois campos ¢ visto em
qualquer pesquisa que se realiza sobre o sistema e a legitimacao constitucional que, no
Brasil, a Saude ¢ um direito de todos e um dever do Estado, expresso no artigo 196 da
Constituicdo. Assim, independentemente da inten¢do do/a pesquisador/a, ao procurar
informagdes sobre o SUS encontrard, como sua parte inseparavel, a RSB. O mesmo
ocorre se realizarmos a pesquisa de maneira inversa. Portanto, o material que se
encontra sobre a estruturagdo do campo da satde no Brasil pode possuir tanto uma
énfase sobre a RSB, que assume o lado politico do sistema, como sobre a estruturagdo e
funcionamento do proprio SUS.

Essa conjun¢do de abordagens faz com que o volume da produgdo cientifica e
técnica sobre o SUS seja consideravel. Além das produgdes divulgadas em revistas
nacionais e internacionais, ha uma gama de material de comunicagdo que vai desde o

espaco especifico sobre o SUS até a produgdo técnica do Ministério da Saude®. Um

% As tematicas do SUS possuem abordagens veiculadas em diferentes canais de divulgagio de
meio impresso, médias eletronica e televisiva. Além de encontrar os trabalhos realizados pelo CEBES e
ABRASCO, hé o espagos PenseSUS, ligado a Fiocruz, e iniciativas ligadas ao Ministério da Saude,
www.portalsaude.saude.gov.br No programa do canal TVT, EspaSUS, de 24/07/2014, ha a indicagdo para
as seguintes organizagdes: Associacdo Paulista de Satide Publica (APSP), Instituto de Direito Sanitario
Aplicado (IDISA), Rede Unida, Associagdo Nacional do Ministério Publico de Defesa da Saude
(AMPASA), Associagdo Brasileira de Economia da Saade (ABRESBRASIL) e Sociedade Brasileira de
Bioética (SBB).
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componente constante nas comunicagdes ¢ a participagio de investigadores/as. E essa
parte da “academia” que foi a base de consolidacdo da RSB, responsavel pelo suporte
tedrico das propostas transformadoras para a saude (Escorel, 2008). De acordo com
Paim (2012), essa “academia” era formada por diferentes pesquisadores que se
expressavam, principalmente, por meio do Centro Brasileiro de Estudos de Satde
(CEBES) e Associagdo Brasileira de Pds-Graduagdo em Saude Coletiva (ABRASCO).
O primeiro, inclusive, ¢ percebido como “uma pedra fundamental, embora nio a Unica,
do movimento sanitdrio como movimento social organizado.” (Escorel 1999; 78).

Se, por um lado, o envolvimento académico para a formulagdo da RSB e,
posteriormente, a formac¢ao do SUS ¢ um ponto de destaque, por outro, segundo Batalha
(2013) o dominio que exercem dificulta a “luta coletiva pelo direito a saude”. No
trabalho de Batalha, a entrevistada Maria do Socorro, representante do Conselho
Nacional de Satde, afirma que o Controle Social que existe no SUS ¢ realizado por
pessoas que conhecem a importancia deste mecanismo e acabam fazendo um trabalho
de convencer quem ja estad convencido, sdo os “conselheiros de carteirinha”. Desta
maneira, reconhecidamente como um campo dominado pela academia e seu impacto no
proprio fundamento do SUS, que o diferencia de todos os seus sistemas anteriores, da
participacdo social, de minha parte, assumo a perspetiva da pessoa que busca entender
um sistema que estd a sua disposicdo. Mas o volume de debates sobre o SUS, muitas
vezes acalorados, faz com que o entendimento sobre o seu funcionamento seja um tanto
dificil. Por isso distancio-me dos estudiosos sobre o SUS para chegar ao lado do
usuario, “seja ele o cidaddo com o direito basico de ingresso digno nos sistemas de
saude”(Saude, 2006). Assumo, portanto, esta posicdo para 1. Reafirmar o lugar que me
langou na pesquisa académica; 2. distanciar-me de um debate que ja possui intensa
producdo académica e posicionamentos marcados; 3. Reconhecer a propria limitacio
das ideias que apresento e, por fim, 4. assumir como ponto de partida o senso-comum
de que o SUS sdo os hospitais publicos e os servigos gratuitos, portanto, o sistema dos
pobres (Backes et al., 2009). A liberdade em escolher essa abordagem, como usuario, €
ndo como um académico que conhece todas as suas intrincadas construgdes,
desconstrugdes, continuidades e descontinuidades, di-me, também, o prazer de
(re)descobrir o SUS sem deixar que as experiéncias € o conhecer aprisionem a
satisfacdo de “vé-lo” pela primeira vez (Gaarder, 2013). Para tanto, utilizarei trabalhos,
de preferéncia, com caracter de revisdo para apresentar as linhas gerais do SUS.

Também, para uma perspetiva do usuario, farei um resgate pessoal para abordar o
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processo de construgdo da Portaria 199 de 2014 do Ministério da Satde, conhecida

como a Portaria das Raras.
3.1.1. Um pouco da Reforma Sanitaria

A alusdo ao movimento sanitdrio ou a reforma sanitaria, principalmente no
momento historico das décadas de 60 e 70, sdo partes inseparaveis de qualquer pesquisa
sobre o SUS e a formacao do sector de saude no Brasil. As questdes relativas a saude
como uma conquista de direitos sociais estdo presentes desde a criagdo do Estado
Nacional Brasileiro (Lima et al 2005) até a sua alocagdo como dentro do processo
democratico e de principios universalistas (Santos & Ferreira, 2003); (Nunes, 2006);
(Portugal, 2008); (Serapioni, 2009).

No Brasil, em sua primeira experiéncia republicana, logo apds a abolicao da
escravatura®’, por volta da década de 1920, o campo da satde ¢ “balangado” com um
movimento sanitarista, nacionalista e que encontra nos ‘“sertdes” o caminho para
influenciar a propria formacdo da nacionalidade brasileira (Castro Santos, 1985). De
acordo com Hochman (1998), o movimento era preenchido por intelectuais e
pesquisadores que encontraram na metafora do Brasil como um “grande hospital e um
vasto sertdo” a formula politica para a constru¢do da unidade nacional. Organizados no
seio da Liga Pro-Saneamento do Brasil, os sanitaristas desta época direcionaram suas
acOes para atingir a classe dirigente do pais com a ideia sobre a necessidade de
concentrar esfor¢os no combate das doencas “do Brasil” por meio de politicas de satde
que estariam sob a coordenagdo do Governo Federal.

Com grande repercussao na imprensa, nos meios intelectuais e no Congresso
Nacional, o movimento, formalmente organizado na Liga Pré-Saneamento do Brasil
(criada em 1918 e dirigida por Belisario Penna), conduziria a uma ampla reforma dos
servigos sanitarios, com a criacdo, em Janeiro de 1920, do Departamento Nacional de
Saude Publica (DNSP), do qual Chagas foi o primeiro diretor (Hochman, 1998); (Ponte
et al. 2007)

A importancia do movimento sanitdrio para o contexto da saide no Brasil esta
localizada no tecido ideologico que consegue formar do que propriamente em agdes
praticas, haja vista que o movimento sanitario ndo conseguiu erradicar as endemias

rurais que combatia. As elites da classe politica conscientizaram-se que as questdes de

0 A aboligio no Brasil foi realizada em 13/05/1888 pela Lei Aurea.
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saude sdo da esfera do Estado nacional e laboraram no alicerce para a edificagdo de um
sistema nacional de saide que ¢ caracterizado até hoje pela concentragdo e
verticalizacdo das agdes do governo federal (Lima, 2006). O trabalho dos sanitaristas,
em 1920, era trazer os problemas de saude vividos pela populagdo do interior para a
consciéncia da populacdo urbana. Era, portanto, unir os dois Brasis (do interior e do
litoral) em algum ponto onde a fatalidade da nossa mistura étnica e inferioridade da raca
j& ndo explicava os brasileiros e, muito menos, justificava a visdo, que vigorava nos
paises “civilizados”, de serem pessoas atrasadas e preguicosas por natureza. A
identifica¢do da doenga como uma caracteristica brasileira libertou-nos da nossa natural
fatalidade e indicou os trilhos que poderiamos seguir para sair de nosso atraso. Trilhos
que, obrigatoriamente, deveriam passar pelas acdes do Governo Federal para a area da
saude e levavam os sertdes para além da regido geografica, cheios de significado
politico e social. Faziam-no identificavel na existéncia do bindmio abandono-doenga,
que podia ser encontrado em qualquer esquina do Brasil, independente se era no interior
de Minas Gerais, em Lassance, ou nos portos da Capital Federal. (Hochman, 1993);
(Lima & Hochman 1996); (Lima, 1998); (Lima & Hochman 2000); (Kropf, 2001) e
(Lima et al., 2005).

Este periodo também presencia o crescimento do sector de assisténcia médica
individual que o Estado Novo de Vargas, trata de cimentar a sua separagdo da saude
publica. Além de ser, portanto, o periodo em que surge o primeiro Orgao para
coordenagdo das agdes de saude a nivel federal, o DNSP, a verticalizacdo dos seus
servigos, a separacao entre a assisténcia médica individual e a saude publica, e o foco na
medicina de laboratério para combater a doenca, serdo frontalmente confrontadas pela
RSB anos mais tarde, ele também nos lega os alicerces para o envolvimento da opinido
publica nas questdes de protecdo estatal que “viabilizaram a prépria constru¢ao da
proposta do Sistema Unico de Satde.”(Gerschman & Santos, 2006).

O encontro do SUS com a RSB nos trabalhos sobre a satde no Brasil ndo pode
gerar a confusdo que ambos s3o a mesma coisa, uma vez que a RSB ¢ mais ampla que o
SUS (Paim, 2012) e o SUS ¢ um produto da Reforma Sanitaria Brasileira, originada no
movimento sanitario, processo politico que mobilizou a sociedade brasileira, para
propor novas politicas e novos modelos de organizagdo de sistema, servigos e praticas
de saude (Vasconcelos & Pasche, 2006; 532). A RSB ocorre na época da ditadura
militar no Brasil e “[..] confunde-se com o proprio processo de luta contra a ditadura e

abertura democratica. Dadas as suas complexidade e extensdo, bem como as suas
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diferentes orientagdes e abordagens que o tomam em perspetiva” (Paiva & Teixeira
2014: 16).

A partir da revisdo de trabalhos de autores que também foram atores durante a
RSB, os “autores-atores”, os pesquisadores Paiva e Teixeira labutam para conseguir
captar as perce¢des sobre a qualificacdo da RSB como movimento politico social; suas
origens e estrutura e o seu legado. No primeiro titulo do trabalho, Sob as amarras da
Ditadura, alinham os acontecimentos nacionais ao cenario mundial da guerra fria, e
destacam a retomada do poder pelos militares, em 1964, menos de 20 anos apds a
redemocratizacdo do pais. Marcam os anos de 1960 como um periodo de abertura ao
capital estrangeiro e desenvolvimento econdmico baseado na concentragdo de riquezas.
Onde as agdes do governo miravam o favorecimento de medidas privatizante para a
saude previdenciaria, de responsabilidade dos institutos de pensdo e com condutas
voltadas a classe trabalhadora e populacdo das zonas urbanas, em detrimento da satde
publica, concentrada na medicina preventiva, sob o arco do Ministério da Saude e
atividades direcionadas para habitantes mais pobres e das zonas rurais. Ainda chamam a
atengdo para o esfor¢co do governo militar em esvaziar os espagos de participagdo
popular, nomeadamente, o recém-criado Instituto Nacional de Previdéncia Social
(INPS). A seguir, abordam as politicas de saude dos anos 70. A interrup¢do do ciclo
economico mundial e a emergéncia das ideias neoliberais impactam diretamente na
criagdo e manutengdo das politicas sociais. Ao tempo era necessario desenvolver
mecanismos que pudessem responder as determinac¢des de agéncias externas (OPAS e
OEA), crescia a insatisfagdo sobre as “intervencdes verticalizadas, orientadas para a
doenca e a medicina curativa centrada na institui¢do hospitalar” que dali surgiam. Foi
apontado, neste periodo, a criagdo do Sistema Nacional de Satide que se estruturou de
forma a aprofundar a cisdo entre os campos da satide publica, que continuava a cargo do
Ministério da Satide com atuagdo nacional e desenvolvimento de agdes com corte
coletivo, e da assisténcia médica previdenciaria, de competéncia do Ministério da
Previdéncia e Acdo Social que assumiu os servigos assistenciais e voltadas a saude
individual. Em Novas ideias e praticas para a saude, os autores iniciam a narrativa com
o entendimento que o movimento para a reforma se origina na segunda metade dos anos
setenta. Nesse tempo houve o envolvimento da elite intelectual, principalmente os
profissionais dos departamentos de medicina preventiva, em torno da criagdo da CEBES
e da ABRASCO. Esses foram o “coracdo pulsante” da RSB e “pecas-chave” na

edificacdo da personalidade de uma nova area do saber em saude, a Saude Coletiva,
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como um campo de critica as velhas formas de se praticar a saude publica e permeado
de praticas democraticas em saude. A saide coletiva possui como triedro o
conhecimento, a consciéncia sanitaria € a organizacdo do movimento; que, a0 mesmo
tempo, se refletem na constru¢do do saber, com uma ideologia e pratica politica, como
as trés faces da luta contra-hegemonica (Teixeira 1987).

A Saude no processo de abertura discorre sobre o contexto das agdes
governamentais que viriam a evidenciar a impossibilidade da continuidade de “dois
sistemas” em um. Além da ocupagdo dos cargos publicos do MPAS por liderangas do
Movimento Sanitario, durante a década de 1980, também houve uma distensdo do
aparelho estatal que propiciou o fortalecimento dos movimentos sociais ligados a area
da satde. Em especial, os movimentos populares de saude, que focalizavam a melhoria
das condigdes de satde nas periferias e subtrbios urbanos, e 0 movimento dos médicos,
que reivindicavam melhores condi¢gdes de trabalho e mudangas no sistema de saude,
fortaleceram a ampliacdo do debate sobre a saude que culminou na 8* Conferéncia
Nacional de Saude (CNS), realizada em 1986. Em consondncia com as agéncias
internacionais (OPAS e OMS) aumenta o sentimento sobre a necessidade de alargar a
saude por meio do alargamento do direito a cidadania e democratizacdo da sociedade.

Saude e redemocratizagdo € o item que encerra a parte de contextualizagdo do
trabalho dos autores. Com o processo de redemocratizagdo do pais em curso, a 8§ CNS
aprova as principais demandas do movimento sanitarista: fortalecer o sector publico de
saude, expandir a cobertura a todos os cidaddos e integrar a medicina previdencidria a
satde publica, constituindo assim um sistema unico (Paiva & Teixeira 2014: 25). Esse
encontro configura-se como uma conferéncia histérica e produziu os subsidios para a
elaboracdo do artigo 196 da Constituicdo Federal — “Da Saude”(NESP, 2015), (Saude),
e conforma-se como “a “Constituinte da Satde”, demarcando um novo periodo na
historia da saude no pais” (Faleiros et al. 2006: 47).

Ao buscar as informagdes para qualificar a RSB (Paiva & Teixeira, 2014),
recorrem aos trabalhos dos “autores-atores”, que foram redigidos no “calor do
momento” de 1988. Se, por um lado (Oliveira, 1988) afirmava o caracter inovador para
a luta da democratizacao do Estado pelo aumento do direito a satde, de outro, (Campos,
1988), apresenta uma visdo menos otimista. Esse autor acredita que a reforma ndo
favoreceu a alianca entre diferentes classes sociais e foi apoiada por uma elite
intelectual que deu continuidade ao modelo de prestacdo de servigcos sem alteracdo da

estrutura vigente. Para Paim (2008) e Fleury & Lobato (2009) apesar do movimento
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sanitarista ter conseguido difundir a ideia do direito a satde, esta ainda ndo se
transformou em um bem publico. E, por isso, a reforma ainda estd em curso. Desta
maneira Paiva & Teixeira (2014) “requalificam o movimento a partir da distingdo entre
seu caracter de proposta (projeto) e sua institucionalidade”. Em relacao a instituicdo do
movimento esses autores recorrem aos trabalhos de Escorel (1999) para sinalizar que a
reforma surgiu a partir do encontro das acdes dos movimentos sociais e de instituicdes
voltados para promocao da satde e a decadéncia do regime militar. Rodriguez (2003)
sem contradizer os argumentos de Escorel, marca a criagdo do CEBES como o inicio do
movimento sanitario. Por fim, resgatam a pesquisa de Gerschman (2004). Nesta
pesquisa, a autora chama a atengdo para a participagdo dos movimentos populares de
satide e movimento médico que influenciaram os resultados da 8* CNS. Para ela as
poucas maturidades sobre a conce¢do de direitos sociais na época da CNS restringiram
o alcance da reforma e, por isso, ela se caracteriza como um processo inconcluso de
construcdo democratica. Em relacdo ao legado da RSB, Paiva & Teixeira (2014) ao
considerarem que o SUS ndo era a totalidade da agenda da RSB, destoam dos discursos
“bastante positivos” da reforma. Argumentam que a reforma exigiria uma vigilancia e
militdncia continuas, cujo propdsito, a partir dos anos 1990, seria ndo s6 a implantacdo
do SUS constitucional, mas também, a conformac¢ao de uma sociedade renovada. Nesta
perspetiva, “a reforma, quase de “forma mitica”, seria o divisor de dguas que, pela sua
forga, engendraria novo capitulo na histéria das politicas sociais no pais” (Paiva &

Teixeira, 2014: 30).

3.1.2. O que é o SUS?

Para buscarmos a resposta a pergunta o que ¢ o SUS?, partimos da obra de Paim
(2015) que possui o mesmo titulo. O trabalho do professor Paim possui a versdo
impressa e online, o que facilita muito as indicagdes que a obra propde para noticias,
filmes, dudios e outras Midias. Em cada abertura de capitulo hé o dudio de algum trecho

do discurso que Sérgio Arouca proferiu durante a 8 CNS.

Caminhar pra qué? Para a constru¢do de um grande projeto nacional na
area da satde. Um projeto nacional que ganhando uma grande
consciéncia, que podendo inclusive ser suprapartidario, que podendo
fazer um grande gesto de desejo e for¢a que se tornando em uma vontade
tdo grande que se torne irreversivel. (Arouca, 1986 apud Paim, 2015)

O SUS ¢ criado pela Constitui¢ao de 1988, a “Constituicao Cidada”. Além da lei
constitucional, o SUS foi regulamentado pelas leis 8.080 e 8.142 de 1990. O artigo 4° da
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lei 8.080/90 o define como “O conjunto de ac¢des e servicos de saude, prestados por
orgaos e instituicdes publicas federais, estaduais e municipais, da Administracdo direta
e indireta e das fundagdes mantidas pelo Poder Publico, constitui o Sistema Unico de
Satde (SUS)”. Para além “da lei” que o regulamenta, encontramos definigdes que
podem tanto refutar a reunido dos significados Sistema, Unico e Saiide, porque o
entendimento sobre o que ¢ o SUS significa “uma tomada de consciéncia sobre as
necessidades das pessoas e das comunidades, bem como sobre a questdo do direito a
saude” (Paim 2015; 12), como, também, encontramos pesquisadores/as que discutem a
expressdo “Sistema Unico de Satide” e dos seus termos em separado.

A expressdo ‘Sistema Unico de Saude’ (SUS) alude em termos conceituais ao
formato e aos processos juridico-institucionais e administrativos compativeis com a
universalizacdo do direito a saude e em termos pragmaticos a rede de instituigdes —
servigos e acdes — responsavel pela garantia do acesso aos cuidados e atencdo a saude.
Os termos que compdem a expressao ‘SUS’, espelham positivamente criticas a
organizagdo pretérita da assisténcia médico-hospitalar brasileira. ‘Sistema’, entendido
como o conjunto de agdes e instituigdes, que de forma ordenada e articulada contribuem
para uma finalidade comum, qual seja, a perspetiva de rutura com os esquemas
assistenciais direcionados a segmentos populacionais especificos, quer recortados
segundo critérios socioecondmicos, quer definidos a partir de fundamentos nosologicos.
“Unico’ referido & unificagdo de dois sistemas: o previdenciario e o do Ministério da
Saude e secretarias estaduais e municipais de satde, consubstanciada na incorporacao
do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (Inamps) pelo
Ministério da Satde e na universalizacdo do acesso a todas acoes e cuidados da rede
assistencial publica e privada contratada e ao comando Unico em cada esfera de
governo. ‘Saude’ compreendida como resultante e condicionante de condi¢des de
vida, trabalho e acesso a bens e servigos e, portanto, componente essencial da cidadania
e democracia e ndo apenas como auséncia de doenca e objeto de intervencdo da
medicina; a satde, tomada como medida de determinagdes sociais e perspetiva de
conquista da igualdade, contrapde-se ao estatuto de mercadoria assistencial que lhe ¢
conferido pela dtica economicista, tal como definida na VIII Conferéncia Nacional de
Saude ¢ “a resultante das condi¢des de alimentacao, habitacdao, renda, meio ambiente,
trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos

servicos de saude” (Bahia, n.d.).
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De acordo com Vasconcelos & Pasche (2006), o SUS ¢ o arranjo organizacional
do Estado brasileiro que da suporte para a efetivacdo da politica de saude no Brasil, e
traduz em acdo os principios e diretrizes desta politica. Esses principios e diretrizes sdo
validos para todo o territorio nacional e assumem um entendimento alargado sobre a
saude e a responsabilidade do Estado para garanti-la como um direito social, o que faz
do SUS um sistema composto ndo somente por servicos publicos como, também, uma
ampla rede de servigos privados que sdo remunerados com recursos publicos destinados

a saude, (Noronha et al., 2012). De acordo com esses autores, as principais diretrizes e

principios do SUS podem ser organizados da forma que segue.

Tabela 1: Sintese dos principais principios e diretrizes do SUS

Principios e

Direitos dos Cidadaos

Deveres do Estado

Universalidade no
acesso e direito a
assisténcia

Igualdade de todos as agdes e aos servigos
necessarios para promogao, protegdo e
recuperagdo da saude;

Garantia de agdes servigos necessarios a toda a populagdo, sem
preconceitos ou privilégios de qualquer espécie,
independentemente da natureza das acdes envolvidas, da
complexidade e do custo de atendimento

Integralidade na
assisténcia

Acesso a um conjunto articulado e continuo de
acgoes e servigos resolutivos, preventivos e
curativos, individuais e coletivos, de diferentes
complexidades e custos, que reduzam o risco de
doencgas e agravos e proporcionem o cuidado a
saude.

Garantia de condi¢fes de atendimento adequados ao individuo
e a coletividade, de acordo com as necessidades de saude,
tendo em vista a integracdo das agdes de promogdo da saude, a
prevencgdo de doengas e agravos, o diagndstico, o tratamento e
a reabilitacdo;

A articulagdo das politicas de saide com outras politicas
publicas, como forma de assegurar uma atuagdo intersetorial
entre as diferentes areas cujas agdes tenham repercussdo na
saude e na qualidade de vida das pessoas.

Participagdo da
comunidade

Participagdo na formulagdo, fiscalizagdo e no
acompanhamento da implantagdo de politicas de
saude nos diferentes nives de governo.

Garantia de espagos que permitam a participagdo da sociedade
no processo de formulagdo e implantagdo da politica de saude.

Transparéncia no planejamento e na prestagdo de contas das
acgoes publicas desenvolvidas.

Descentralizagao,
regionalizagdo e
hierarquizagao das
acoes e servigos de
saude

Acesso ao um conjunto de ag¢des e servigos,
localizados em seu municipio e préximos a sua
residéncia ou local de trabalho, condizentes com
as necessidades de saude.

Garantia de um conjunto de agdes e servigos que supram as
necessidades de saude da populagdo e apresentem elevada
capacidade de resposta aos problemas apresentados,
organizados e geridos pelos diversos estados brasileiros.

Atendimento em unidades de saude mais
distantes, situadas em outros municipios ou
estados, caso isso seja necessario para o cuidado
asaude

Articulagdo e integracdao de um conjunto de agdes e servigos de
saude, de distintas natureza, complexidades e custos, situados
em diferentes territérios politico-administrativos.

Fonte: (Noronha et al, 2012 : 442) (adaptado)

A iniciativa privada participa do SUS em carédcter complementar e sob a égide

do direito publico (Paim, 2015: 36). De acordo com Paim et al (2011) o SUS comporta
trés subsectores: o publico, o privado e o de saide complementar. Esses dois
subsectores que recebem financiamento por recursos privados, publicos ou, ainda, no
caso da saude complementar, subsidios fiscais, conformam o subsistema privado.
Presente na letra constitucional para ser um servico complementar ao SUS, o que se

percebe ¢ um avango do subsidio do Estado sobre esse subsistema, acarretando um
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subfinanciamento dos servigos publicos de satide e consequente impossibilidade de
garantir a qualidade do cuidado e o acesso da populacdo aos servigos da saude,
enquanto o Estado promove a privatizagdo da aten¢do da saude ‘“seja por meio de
credenciamento de consultérios médicos, seja pela remuneracdo e criagdo de clinicas
diagnosticas e terapéuticas especializadas, hospitais, ou ainda mediante incentivos as
empresas de planos e seguros de satde” (Paim et al, 2011: 20). Na outra ponta dos
interesses das politicas de saiude, encontra-se o subsector publico, que também ¢
chamado por esses autores de subsistema publico, e inclui os servicos de saude para os
militares sendo financiado pelo Estado em todos os niveis (Federal, estadual e
municipal). Para Santos (2013), desde a criagdo do SUS, independente do governo, a
Politica de Estado do Brasil secundarizou esse subsistema e priorizou a cria¢do € a
expansao do mercado dos planos privados de saude para os direitos do consumidor,
afastando, assim, as diretrizes constitucionais da saide para os direitos humanos de
cidadania.

Como um projeto inacabado e originalmente contracorrente, o SUS possui varios
desafios para a sua efetiva implantagdo. (Batalha, 2013) fornece-nos uma boa sintese
dos problemas enfrentados pelo sistema. Em uma coletanea, a autora agrupa o
depoimento de varias pessoas envolvidas com o SUS, sejam da area do governo, das
ciéncias ou representantes dos usudrios. Para o professor Jairnilson Paim, a prevaléncia
de uma ideologia centrada no mercado e na competicdo ¢ uma antitese a proposta do
SUS contida na legislagdo. Como essa tem por base a solidariedade, os objetivos do
sistema sdo dificeis de serem alcangados € o SUS termina por ser visto como um
resseguro aos planos de previdéncia privada, os Planos de Saude. Para ele, as forcas de
influéncia sobre o SUS somente poderdo ser alteradas pela “mobilizagdo, articulacao,
organizacdo e pressdo das classes subalternas” para uma efetiva implantacdo das
propostas do sistema. Na mesma linha Luiz Odorico Andrade, representante do
Ministério da Saude, destaca a tensdo existente entre um sistema universal inico ¢ a
forte presenca do sistema privado. De uma maneira mais especifica, o professor Gastao
Wagner destaca que os desafios para o SUS estdo relacionados com o problema do
subfinanciamento, a necessidade de ampliar o acesso a atencdo basica, a estruturagdo
das redes que garantam a integralidade da oferta dos servigos, o desenvolvimento de
uma politica de pessoal especifica para o SUS e, por fim, a propria vontade politica de
fazer a proposta do SUS uma realidade para todo/a brasileiro/a. Ja para a ativista Maria

Bravo, que ¢ integrante da frente contra a privatizacdo da satde, a retomada do conceito
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ampliado de saude ¢ fundamental para a promocao de politicas sociais integradas. Ainda
alerta para a falsidade contida na necessidade de um maior financiamento do SUS.
Segundo ela, o problema ndo ¢ o financiamento mas o seu “escoamento para o setor
privado”. Assim como Gastdo, portanto, aponta o problema de gestdo dos recursos do
SUS uma vez que, segundo Arlindo de Souza, a gestdo publica do pais ¢ para que os
seus servigos nao funcionem. Fora da linha do problema ligado a gestdo dos recursos do
sistema a professora Sonia Fleury, toca na responsabilidade dos médias na construgao
de uma ideologia privatizante e anti-SUS. E, por fim, a conselheira do CNS Maria do
Socorro, chama a atengdo para aquilo que ¢é percetivel para qualquer um que se
embrenhe no entendimento do SUS, o dominio académico sobre o SUS e a sua
incapacidade de as demandas sociais fazem com que os espagos destinados os usudrios
ou fiquem esvaziados ou preenchidos por “conselheiros de carteirinha”.

Diante dos depoimentos sobre os problemas do SUS, percebemos que tanto ha
enclaves entre a maneira como o Sistema foi pensado e como ele se estruturou, quanto
entre os/as participantes dos movimentos sociais € os/as pesquisadores/as que assumem
o campo como seu. No entanto, os problemas do SUS vinculam-se a necessidade de
uma mudanca ideoldgica do Brasil e, por conseguinte, o grande problema do sistema ¢

politico (Paim et al., 2011).

A consolidagio do Sistema Unico de Saude, envolve uma série de
complexos desafios, exigindo mudangas profundas e estratégicas a longo
prazo. A luta pela garantia da satide como um direito a cidadania ¢ uma
luta para um novo modelo de desenvolvimento para o pais e para um
novo espago para a protegdo social e a politica de satde nesse modelo.
Tal inflexdo requer politicas estatais abrangentes e responsaveis € uma
solida base de apoio ao sistema publico, tendo por base o fortalecimento
dos lagos de solidariedade social no Brasil. (Noronha et al., 2012: 470)

A politica privatizante dos servigos de saude também faz com que exista um
SUS que nao se vé (Lavor et al 2011) mesmo em um espago territorial onde até mesmo
na compra de um simples pao, “compramos na padaria do SUS, porque a vigilancia
sanitaria (ANVISA) cuida da fiscalizacdo daquele estabelecimento”. Todos/as os/as
brasileiros/as utilizam o Sistema Unico de Saude (SUS) e, inclusive, o0 SUS — por meio
da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), fiscaliza, regulamenta, qualifica e
habilita os planos de satde brasileiros, bem como as unidades de saude
privadas*'. Considerando o que foi exposto, ndo h4, uma Gnica causa para nio se ver o

SUS. Porque essa invisibilidade pode acontecer desde a dificuldade em reconhecer o

1 Afirmagiio do Ministério da Saude a pergunta Se eu pago consulta médica particular ou tenho
plano de saude, uso o SUS? Disponivel em: http://www.saude.mg.gov.br/sus
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trabalho das agéncias reguladoras que fazem parte do Ministério da Saitde, como a
ANVISA e a ANS, até ao descumprimento de leis do préprio MS como a
obrigatoriedade de exibicdo da logomarca do SUS em institui¢cdes e entidades publicas
de satide. Além da incapacidade interna do MS para a sua propria promoc¢ao, os autores
também argumentam que os médias atuam como propagadores de um pensamento
privatista de que os servigos publicos sdo ruins. De acordo com (Souza, 2015) esse
pensamento faz parte do ideario brasileiro desde as primeiras décadas de 1900, e
constitui-se em uma ideia-for¢a em que localiza no mercado o oasis daquilo que ¢ bom,
enquanto o publico vira sindnimo de servicos e produtos de qualidade ruim.

A volumosa produ¢do académica sobre o SUS e a dificuldade de conseguir
captar a sua parte mais técnica, faz com que usudrios iguais a mim e minha familia, ndo
veja o atendimento dentro do Sistema que nos forneceu as informagdes que
procurdvamos, mesmo tendo percorrido estabelecimentos publicos, privados, de estudo
ou associativo. A impressdo, como usuario, ¢ que a maioria das producdes académicas e
discursos sobre o SUS descambam para uma produ¢ado interna e entre pares cientificos
(Mills, 1969). Ha uma retorica e duplicagdo de trabalhos que ndo ajuda o usuario,
aquele que deve ser convencido, a ver o SUS a usar toda a capacidade contida no
desejo-forca destacado por Arouca no inicio deste capitulo, que a saude ¢ um direito
social. Apesar da marcada posi¢do politica de pesquisadores/as do SUS, a preocupacao
de Barnes et al (1999) com o cuidado do uso dos significados na disputa politica, ¢
deixado de lado. Assim como no senso-comum, o uso do SUS para significar
servicos/estabelecimentos publicos ¢ facil de ver nos trabalhos académicos. Poucos
afirmam que o SUS ¢ um 6timo sistema e sera melhor quando as prestacdes do servigo
de saude nos hospitais publicos conseguirem os recursos necessarios para o atendimento
que a populacdo espera. Ele ¢ tdo bom que “ninguém diz de cara lima que ¢ contra o
SUS” (Triqueiro apud Lavor et al., 2011). Apesar do professor Arouca ser amplamente
citado e a sua figura ser sindbnimo da RSB, o seu sonho de fazer da saude o grande
desejo-forca da sociedade ainda ndo conseguiu superar ou formar a barreira, com todo o

seu potencial, contra a ideia-forga brasileira que suga a energia de seu povo.

Nos fizemos a reforma sanitaria que criou o SUS, mas o nucleo dele,
desumanizado, medicalizado, esta errado. Temos que entrar no coragdo
desse modelo e mudar. (Arouca apud Fiocruz, 2013)

A figura de Sérgio Arouca ¢ emblematica para o movimento sanitario. Além de

ser uma citagdo classica, Arouca (1975) ¢ um dos trabalhos basilares para a reforma
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sanitaria, assim como, “o documento Pelo Direito Universal a Saude (Abrasco, 1985)
tem sido considerado a ‘bibliazinha’ da 8* CNS” (Fleury et al , 2007 apud Paim, 2012:
11). Em relagdo ao protagonismo de Sérgio Arouca, tanto durante a 8 CNS, da qual foi
presidente, quanto na reforma do campo da satude, o video O SUS no Brasil (Fiocruz,
2013), possui a participacdo dos ‘“‘autores-atores”, e tem o objetivo de ndo somente
apresentar a forte ligagdo entre o movimento sanitdrio com o a criacdo do SUS como,
também, destacar a figura de Arouca como “uma lideranca natural”, nas palavras de
José Gomes Tempordo, para aquele momento. O destaque de seu discurso realizado
acima, tem por propdsito chamar a atengdo para o seu comprometimento em criar um
desejo-for¢a capaz de mudar a sociedade brasileira, por meio da satide. E imbuido por
esse desejo-forca em defender um servigo gratuito e universal da saude, que o “SUS
nasce na contramido de outras reformas sectoriais nas décadas de 1980 e 19907,
(Gerschman & Santos, 2006). A época da promulga¢do da “Constituicdo Cidada”, que
da vida ao SUS em 1988, ¢ marcada pelo avango do pensamento neoliberal que,
simbolizado pela derrubada do muro de Berlim, defende a “reducdo da presenca do
Estado na condu¢do das politicas sociais e a consequente transformacdo destas em
politicas residuais compensatdrias, promovidas por um Estado minimo e dito regulador
de um mercado soberano e liberalizado. O Brasil de Collor foi tributario de primeira
hora dessas condigdes internacionais” (Faleiros et al, 2006: 110). Além da
contracorrente historica que o SUS se ergue, também emerge uma nova reestruturagao
dos Conselhos de Satude, onde a participacdo dos usudrios passa a ser de 50% da
quantidade das vagas (Saude), e ocorre a unificagdio da assisténcia médica
previdencidria ao Ministério da Satde (Escorel, 2008), encerrando, assim, a sua
separacdo sexagenaria com a saude publica. O SUS, portanto, arvora-se durante o
processo de redemocratizacdo do pais, como um projeto socialista que possui como
pilares a universalidade, a integralidade e a equidade (Batalha 2013). A universalidade
supde o acesso igualitdrio aos servicos e agdes de satde, a equidade possibilita a
concretizagdo da justica e a integralidade requer agdes intersectoriais € uma nova
governanga na gestio de politicas publicas (Paim & Silva 2010). E um dos poucos
sistemas de acesso universal a saude no mundo e ainda ndo chegou a sua completude,

(Strauss apud (Lavor et al 2011).
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3.1.3. A Politica Nacional de Atenciao Integral as Pessoas com Doencgas

Raras

Em 30 de Janeiro de 2014 o Ministério da Satude assina a Portaria 199/2014 — A
politica nacional de atengdo integral as pessoas com doencgas raras. Para mim foi algo
que me passou ao longe porque, apesar de participar de sua construcido desde o inicio,
estava focado na minha mudanga para Coimbra, junto com a familia.

O inicio da etapa do doutoramento em Coimbra e a preocupa¢dao em promover o
melhor ambiente possivel para a familia fizeram-me distanciar bastante das atividades
associativas de Brasilia. Outro motivo para o meu distanciamento foi o de entender que
a associagdo que tinha iniciado em Brasilia, AMAVI, tinha que seguir com outras
pessoas. Assim, distanciei-me fisicamente e associativamente nas atividades do
movimento que participava. Logicamente, ndo houve uma rutura por completo porque
ainda conversava com as pessoas que tencionavam dar continuidade com as atividades
da associacdo e ficava sempre a pensar sobre o procedimento de me afastar das minhas
atividades. O trabalho na AMAVI foi muito enriquecedor e consegui criar lacos de
amizade que ainda continuam. Ao mesmo tempo, conheci pessoas que me deixam
duvidas sobre a propria eficacia do movimento associativo. O volume de atividades que
me envolvi e a explosdo de contactos realizados por meio delas, deram-me a percegdo
que além de ser pai e ativista, passei a fazer parte do proprio objeto de estudo nos
artigos que eu lia. Tanto que, j& em Portugal, essa impressdo se concretiza ao ser
entrevistado para duas pesquisas diferentes. Ndo somente os artigos que utilizei como
inspiracdo como, também, as tais entrevistas que realizaram comigo sinalizam que uma
das inspiragdes dos trabalhos ¢, seguramente, o entendimento da acdo social sobre a
criacdo da politica das raras.

A época que eu estava na AMAVI, associacdo civil originada em 2011, trabalhei
na organizagdo do I Dia das Doengas Raras a ser realizado na Camara dos Deputados,
em Fevereiro de 2012. O evento que aconteceu em 2012, contou com a participagdo do
Ministro da Saude da época Sr. Alexandre Padilha. Neste dia, apds ler um manifesto
que as associagdes haviam preparado, entreguei uma camisa do evento que o Ministro
vestiu prontamente. Simbolicamente, para um movimento social que se encontrava a
primeira vez naquele espaco, com a diversidade de atores caracteristica do campo das
condi¢des genéticas raras, foi a maior aproximagdo do poder que, naquele momento,

estava personificado do Ministro da Satide com a camisa do Dia das Doencas Raras. O
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ministério da saude, apds o evento UM DIA RARO, realizado na cdmara dos deputados,
no dia 29/02, deu um suspiro de interesse sobre o tema. A fala do ministro deixou todos
muito empolgados e esperangosos que, finalmente, os problemas das doengas raras
seriam encarados de maneira séria e comprometida (Barbosa, 2012)*. Neste dia,
portanto, o Ministro langou a semente da Portaria 199 (Aguiar, 2015).

A proposta que deveria ser iniciada no prazo de alguns meses, somente foi
levada a cabo apds alguns meses e pela movimentagao das associagdes envolvidas com
a tematica. Assim, no dia 29/12/2012, o Ministério, por meio da SAS (Secretaria de
Atencdo a Saude), coordenado pela Professora Doutora Alzira Jorge, sinalizou o inicio
de um Grupo de Trabalho para criagdo de uma politica para doencas raras (GT).
Certamente, o tempo de menos de trés anos entre o lancamento da proposta da criagdo
de uma Politica e a sua promulgacdo, mais a intrincada relacdo entre os interessados no
campo das doencas raras (Associacdes Civis, Industrias Farmacéuticas, Academia e
Governo) chamam a aten¢do dos/as pesquisadores/as. Das entrevistas em que participei,
até a escrita deste trabalho, ndo foi encontrada publicacdo nas bases de pesquisa do
indexador SciElo ou outro buscador do género®. Porém, dos artigos que possuem a
Portaria 199 em seu foco, dois a discutem sob o aspeto dos principios de universalidade
e integralidade do SUS, (Aith et al, 2014) e (Aith, 2014). Esses trabalhos possuem o
olhar do direito sanitario e preocupam-se em pontuar o avango € as limitagdes das
politicas de satde do Brasil para o atendimento as pessoas com doengas raras. No
primeiro, os autores realizam uma incursdo sobre os principios da Universalidade e
Integralidade do SUS a partir de uma andlise dos processos de judicializagdo que
envolvem as condi¢cdes genéticas raras. Antes de concluirem a legitimidade sobre a
eterna criagdo de demandas judiciais para a garantia de vida e qualidade de vida do
cidaddo, reconhecem que a “complexidade” do campo das doengas raras requer uma
“ampliacdo da governanga” e da participacdo social porque a formulagdo das politicas
“Intramuros” ¢ impossivel uma vez que “os atores sociais € econdomicos
costumeiramente sdo internacionais, ou transnacionais”. O segundo artigo ¢ uma
continuagdo do trabalho anterior, mas sob a luz da portaria. A criacdo de uma politica

enseja ao poder executivo a organizagdo de “planos e metas” para a sua implantacdo e

*2 Sobre a importancia da participagio do Ministro a época do evento, ver o artigo Por onde
comegar? Em http://associacaomariavitoria.blogspot.pt/2012/04/por-onde-comecar.html

* Os arquivos sobre algumas das edi¢des do periodico Movimento para conscientizagio sobre as
doengas raras — Movimento DR e reportagens, continuam disponiveis e estdo concentradas entre os anos
de 2010 e 2014. http://associacaomariavitoria.blogspot.pt/ ¢ www.amaviraras.com
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oferece mais um mecanismo para que a sociedade monitore as agdes do governo.
Reconhecendo a atengdo da politica ao cumprimento dos principios da universalidade e
integralidade do SUS, & sombra do principio da descentralizagdo, questionam se as
exigéncias impostas pela politica fardo com que os Estados e Municipios adiram em sua
completude. E, por fim, respeitando o principio da participagdo da comunidade,

concluem:

Resta agora acompanhar a execucdo da politica preconizada pela Portaria
para que esta seja feita de forma eficiente e responsavel, bem como
desenvolver constantemente a avaliagdo ¢ o monitoramento da Politica
Nacional de Atengdo Integral & Satde dos Portadores de Doencas Raras
no Brasil, para que as suas eventuais imperfei¢des sejam corrigidas com
rapidez, e para que os seus acertos sejam reforcados e implementados
com ainda maior determinacdo. (Aith, 2014: 11)

De acordo com Saude (2010) a Portaria ¢ um ato normativo utilizado pelo
Ministério para, na figura de seus ministros e secretarios, “‘estabelecer regras, baixar
instrucdes para aplicacdo das leis ou tratar da organizagdo e funcionamento de servigos
de acordo com a sua natureza administrativa.” O fluxo para elaboragdo de portaria ¢
especifico, com inicio na elaboragdo do texto pela area técnica (que no caso da Portaria
199 foi a Alta e Média Complexidade) e posterior envio do texto para a Comissao
Intergestores Tripartite (CIT) para analise e posterior aprovacdo pelo CNS. A minuta,
elaborada apos aprovagdo no CNS, segue para o gabinete do Ministro que o envia a
Conjur, entdo a Consultoria Juridica (Conjur) pode solicitar adequacdes a minuta. Por
fim, apds a concordancia da area técnica e a Conjur, a portaria segue para o gabinete do
ministro para assinatura e posterior publicacdo no Diario Oficial da Unido. Assim, a
elaboracdo da Portaria ¢ um processo muito menos complexo que o rito para a
elaboracdo das leis de satde. No fluxo abaixo, ¢ destacado em um quadro mostarda o

processo relativo a elaboragdo da portaria.
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Fluxograma 1: SUS formulagio de politicas e participagdo no processo social

Organismos executivos Participagao social Comitds intergestones

Conferéncia nacional de sadde
f I i
|.p|  Conselho nacional de sadde ]

¥ L 4 k 4
Ministério da Sadde (MS)
r Y

Mivel
federal

Representantes do
COMASS,

L . CONASEMS

e M5

» Comité tripartite

Conferénclas estaduais de sadde

T Consehoestadualdesade  [L ] |
YYVY| v | v

Mivel ) TR e Secretaria Fstadual de
Sec | ple 1 L 2 Comitd it
estadual Feburia Estackinl de Su gt Saude, COSEMS
F | - T

Conferéncias municipais de sagde Decistes de conferéncias

die sadide

|

|

| Dl de consethios de

Conselhos municipals de sadde | saude
| Propostas do MS
L A L

|

|

|

= Proy tas das sacretarias
Nivel e

municipal Secretaria Municipal de Sande

estaduals ou ﬂ'l'!lﬂl\'lp..lﬁ
de salde

Decistes de comites
Ry S P S YRy A WP 41 | intergestores

Fonte: (Paim et al., 2011: 18)
CONASS=Conselho Nacional de Secretarios de Satide. CONASEMS=Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Satde.
MS=Ministério da Saude.

De acordo com Passos (2015), durante a sua participagdo no I Congresso
Iberoamericano de Doengas Raras*, a portaria foi um processo indutivo das associagdes
que conseguiram sensibilizar o MS e constituir um Grupo de Trabalho “que tinha
especialista, tinha gestor, mas o que realmente fez a diferenca foi a participagdo de
associagdes e usuarios. [...]E se o Sistema Unico de Saude traz que a representatividade
faz parte da politica, esta foi e sera a primeira politica realizada, construida
participativamente” (Passos, 2015: 87). Para o momento, o representante do MS
destacou a importancia da participagdo dos usudrios tanto na concecdo da politica
quanto no monitoramento de sua implantagdo e funcionamento. Também destacou o
caracter integral da politica uma vez que estad voltada para todas as pessoas que

convivem com alguma condi¢cdo genética rara e ndo somente para aquelas 100 das 7900

* 0 autor foi o coordenador do GT que criou a Politica. As informagdes sobre o Congresso
podem ser encontradas em http://congressoiberoamericanodedrs.blogspot.pt/.
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doengas raras que possuem tratamento medicamentoso (1,3%). Ciente da contribui¢do
que o convivio com as associagdes e os usudrios lhe deram para olhar para além das
linhas da portaria, reconheceu que “a doenga rara modifica ndo apenas uma pessoa, mas
o modo como a gente observa a necessidade das politicas publicas”. A Portaria,
portanto, ndo ¢ centrada no tratamento medicamentoso e buscou ampliar a conce¢do do
cuidado para o acolhimento, a informacdo e a orientagdo. Com isso, pode ser um
instrumento de mudanga do proprio entendimento que se tem sobre as condigdes
genéticas raras e “mais do que isso, a politica tem um poder de inducao, ja que ela induz
todo um processo, desde a formacdo, que ¢ fundamental, ¢ ndo ¢ a formacdo do
especialista, do geneticista, mas de pessoas e profissionais vinculados ao cuidado, tanto
da area médica como ndo médica” (Passos, 2015: 91).

A partir de sua experiéncia como militante do SUS, (Aguiar, 2015), no mesmo
Congresso citado acima™®, alinhou-se as falas de Passos para enfatizar a importancia do
envolvimento social no processo de construcdo da portaria e, principalmente, para a sua
efetivagdo nos estados e municipios. Também enfatizou a busca por estruturar uma
portaria que considerasse os servigos ja existentes para, entdo, poder integra-los. Com
isso, o professor conseguiu resgatar a historia da participacdo das associagdes que
fizeram aquele momento acontecer uma vez que foi muito diferente da Portaria 81, a
“Portaria da genética”, que foi uma demanda dos profissionais da area. A sua reflexdo
sobre a Portaria 199 levou-o a perceber que, apesar de focar a atencdo basica, definiram-
se portas de entrada nas ofertas de servicos do SUS que perpassam a atencdo béasica em
si, a secundaria e a terciaria.

Para Paim et al (2011), a especificagdo dos servigos € a necessaria manutengao
de contratos com os servicos privados sdo um dos diferenciais dos niveis da oferta de
servicos. Neste sentido, a atencdo basica engloba o acesso universal aos servicos e sua
oferta abrangente que, considerando o principio da integralidade, acolhe e encaminha a
pessoa para servigos mais especializados, quando for o caso (Ex. Programa de Agentes
Comunitarios da Saude e Programa Satde na Familia), a aten¢do secundéria, apesar do
crescente aumento das ofertas ambulatoriais especializadas ainda possui grande
dependéncia dos contratos privados e destina-se aos procedimentos de média

complexidade e, por fim, a atencdo terciaria “inclui alguns procedimentos de alto custo,

* 0 professor da Universidade Federal de Minas Gerais, Marcos Burle Aguiar, participou do GT
de criagdod a Portaria 199 como consultor do MS.
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realizados predominantemente por prestadores privados contratados e hospitais publicos

de ensino, pagos com recursos publicos a pregos proximos ao valor de mercado™.

O que a gente constata depois disso? Que a gente propés uma politica
integral, criou-se uma politica nova no SUS. [...] Ela estara centrada no
acolhimento do paciente, ¢ no atendimento integral a esse paciente,
incluindo a prevengdo da doenga, o tratamento e etc., Ela deve estar
ligada também ao conhecimento, a pesquisa e¢ a divulgagdo dos
atendimentos especializados e terciarios que dependem dos contractos [e
da] oferta de servigos de maneira universal[...] Mas é necessario o qué?
A adesdo dos varios municipios. E esclarecer aos gestores, porque é
preciso que o gestor saiba que nds ndo criamos doentes novos ¢ nem
doengas novas, nés estamos abordando e organizando doencas que ja
existem, que estdo no SUS o tempo inteiro de um lado para o outro,
gastando tempo, sofrendo e muitas vezes tendo o dinheiro gasto de
uma forma desorganizada, certo? Entdo para essa politica vingar, o
papel fundamental ¢ de vocés, isso porqué? Porque o SUS tem base no
municipio e nio adianta o Ministério da Saude aprovar a politica,
porque se ela nio tiver um apoio, um financiamento e o municipio
nao aderir, ndo vai haver politica. Isso ja aconteceu com a politica de
genética no SUS. (Aguiar, 2015: 133; grifo nosso)

De acordo com os representantes do MS, ainda que a efetivacdo da Portaria
dependesse do empenho das associagcdes e do movimento social para a vigéncia da
politica nos municipios, pois a politica ao nivel federal era apenas um ponto de partida,
durante as apresentagdes no Congresso, como indicado por Passos (2015), até parecia
facil fazer uma politica de satide. Mas os esfor¢os que antecederam a propria criagdo do
GT ndo sdo possiveis de colocar em papel. E recorrendo aos argumentos de (Paim,
2015; 31) aquando da busca de uma resposta para entender o porqué das propostas da
Reforma Sanitaria Brasileira ndo terem sido aceitas em sua completude e, na
promulgacdo do SUS, ndo se conseguir barrar a participa¢cdo da iniciativa privada no
campo da saude, respeitadas as devidas proporcdes, a Portaria 199/2014 “foi o resultado

possivel, naquele momento.”

3.1.4. Pelos caminhos do SUS — o relato de uma experiéncia

Apods trés anos circulando pelas emergéncias dos hospitais particulares de
Brasilia, uma emergéncia atendida no Hospital Materno Infantil de Brasilia, que ¢ um
hospital publico, recebemos o diagndstico, inconclusivo, de NF no Hospital Sarah
Kubitschek, uma entidade de servigo social autonomo, de direito privado e sem fins
lucrativos, mantido pela Associacdo das Pioneiras Sociais com repasses do Governo
Federal. Se hd um ponto de partida para o nosso processo em busca do cuidado, ele ¢

localizado nesse hospital. A maneira como a equipe médica comunicou o diagnostico
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para a minha esposa, apos quase um més de realizagdo de exames, foi muito distante do
acolhimento ou dentro do principio da integralidade. Além de basearem o diagndstico
em “80% de probabilidade” em ser positivo, a minha esposa saiu da consulta sem saber
o que tinha que fazer com aquela informagao. A partir daquele momento, a nossa busca
pelo cuidado, levou-nos por lugares um tanto assustadores mas, também, fez
encontrarmos o Centro Nacional de Neurofibromatose (CNNF), no Rio de Janeiro, uma
organizacdo civil sem fins lucrativos, que contava com a participagao de profissionais
ligados a Universidade. A sua presidente a época, talvez sem saber, foi a pessoa que
mais ajudou a mim e a minha familia a encontrarmos um equilibrio. Por meio do
CNNF, fomos ao Rio para a consulta com o doutor Mauro Geller, um dos mais
respeitados especialistas em NF. Somente com o exame clinico e sem ver todos os
resultados do Sarah, o nosso amigo declara que, sem qualquer divida, a nossa crianga
tinha o diagndstico de NF. Foi a sua calma no atendimento e a atengdo da presidente,
que me incentivaram a criar uma associacao.

O nosso percurso até o diagndstico ndo ¢ diferente de muitas pessoas. Fomos
atendidos em quase todas as opg¢des do sistema. Ao utilizar os servigos privados, pelo
plano de saude ou clinicas, usufrui do subsistema privado, e pelo subsistema publico,
percorri os demais hospitais, até chegar no atendimento com as organizagdes civis da
saude. Do meu ponto de vista, como usuario, apesar de conseguir encontrar o cuidado,
entendo que o nosso atendimento até o diagndstico final, foi pontual e sem que os
profissionais que nos atenderam estivessem preocupados com o principio da
integralidade. Chegamos aos profissionais por nossos esfor¢os e buscas na internet. Foi
o impacto desse percurso em nossa vida, que deu o incentivo para realizarmos as
atividades pela AMAVI.

Sem querer entrar no detalhe da histéria de militancia, ainda mais porque ela
estd espalhada por esse trabalho, penso que para este momento, em que a portaria ¢ o
centro das atengdes, acredito ser importante um olhar sobre os atores que estavam
envolvidos: as associacdes, o governo, as industrias farmacéuticas e a academia.
Enquanto posso conhecer esses atores a partir da forma que se apresentaram a mim, em
relacdo as associacdes, eu falo de um local privilegiado, “de dentro”.

Até aquele momento, final de 2013, as associagdes civis eram, basicamente,
formadas por familiares e dirigidas por mulheres. Contudo, isso mudou bastante e no
ultimo Congresso que participei em Brasilia, em Junho de 2016, ja se notava uma maior

participagdo de homens. E preciso revelar que, no caso das condi¢des genéticas, as
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pessoas que iniciam as associagcdes ndo a fazem por vocacdo. O inicio das associagdes &
baseado em uma necessidade familiar. Os esfor¢os que empreendem chegam a ser
grandes o bastante e gerar impactos suficientes na sociedade ao ponto de criar interesse
de alguns grupos de cientistas sociais que produzem muitos trabalhos que ajudam a
militdncia em si. Mas eles ndo sdo as unicas fontes de informagdes ou, muito menos,
locais privilegiados para tal. As Associa¢des Civis também sdo referéncia nesse assunto.
E, logo, percebi que a Eurordis era a associagdo mais influente no campo das doengas
raras, aparecendo em atividades de diferentes associacdes e continentes. Foi essa
associagdo, com sede em Franga e pautada pelo advocacy para as pessoas com alguma
doenga rara, que iniciou o dia das doencas raras. Portanto, o dia realizado na Camara foi
inspirado por essa associa¢do. Portanto, ao ancorar-me nas producdes de associagdes
para doencas raras, além do contacto direto que foi mantido com a Eurordis, e nas
reflexdes académicas sobre a pesquisa na selva, o paciente especialista, a importancia
das associacdes para o desenvolvimento de atividades no campo das doencas raras, o
empoderamento dos pacientes e a saide como questdo democratica (Callon &
Rabeharisoa, 2003), (Rabeharisoa, 2006), (Nunes, 2006), (Nunes, 2007), (Akrich et al,
2008), (Rabeharisoa, 2008), (Filipe, 2009), (Filipe, 2010), (Rabeharisoa et al., 2012),
(Rabeharisoa, 2013) sentia-me “armado” e pronto para qualquer embate. O trabalho
académico que, para mim, passou a fazer mais sentido sobre as atividades das
associacdes foi Rabeharisoa et al.(2014). Esse texto captou de maneira precisa o esforco
das associagdes em trabalhar com os niimeros. A partir da singularidade da doenga,
passavamos a desmascarar uma realidade que afetava milhdes de pessoas. Esse texto ¢
de uma época em que eu ja ndo estava em atividade e, portanto, conseguiu colocar na
teoria aquilo que vivenciamos na pratica. Logo cedo, nos meus primeiros passos junto a
secretaria de saude do Distrito Federal, aprendi a importancia dos numeros. Um dos
meus primeiros passos como militante, foi marcar um encontro na Secretaria de Saude
do Distrito Federal. Eu estava 14 justamente para entender o que esperavam de uma
associagdo civil. Para a minha sorte, enquanto eu explicava a prevaléncia da NF (1 a
cada 2000 nascidos), o agente publico que me atendia cortou a fala e confessou: - Olha!
E preciso vocé perceber que a secretaria de saude é um grande elefante. Vocé e as
pessoas que diz representar, s3o uma formiguinha. Acha mesmo que a sua solicitacdo
passara a frente de todas as outras emergéncias que aguardam o nosso parecer?. Com
essa pergunta seca e abrupta, rapidamente, eu entendi o interesse que o agente indicou-

me. Assim, pouco tempo depois, além de fundar a Associagdo, estava envolvido com a
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criacio de um informativo mensal onde, a ultima pagina, deixava disponivel os
contactos de todas as associagdes de alguma doenca rara que mantinha contacto. Apesar
de simples, foi um mecanismo que me ajudou muito em todos os didlogos que mantive
durante a participacdo na AMAVI. Assim como os nimeros para, o gestor de saude, sao
importantes para ele perceber o tamanho do seu publico, para o parlamentar o ¢ para
identificar a sua potencial base de apoio, com 0os mesmos nimeros o mercado identifica
os potenciais “clientes” e consequente lucro financeiro, e para a academia, a potencial
inser¢do e alcance de seus projetos. Com a identificagdo do potencial interesse de cada
ator, ¢ preciso olhar “para dentro” para sabermos onde estamos.

Existem associa¢des civis que estdo em atividade ha mais de dez anos. Quando
comegamos com a AMAVI, portanto, entramos em um processo em andamento. Com a
Eurordis como um modelo, havia dois aspetos que nos diferenciavam das demais
associacdes: o formato e a localizagdo. Para abranger o maior nimero de pessoas
possiveis iniciamos a AMAVI com a proposta de uma atuacdo em “guarda-chuva”.
Desta maneira, faziamos o nosso trabalho “em nome” de todas as associagdes e ndo para
uma doenca em especifico. Desta maneira a nossa indicacdo de prevaléncia das doencgas
raras era de 6% e 8% da populagdo que, no Brasil, poderia chegar até¢ 15 milhdes de
familias. Nosso outro diferencial ¢ que estava em Brasilia. Assim, o que as demais
associagdes levavam dias para conseguir, por exemplo, um atendimento telefonico, nos
simplesmente iamos ao local que havia a demanda e perguntavamos diretamente para o
responsavel o que queriamos saber. Em relag@o a sensibilizagdo dos poderes (executivo,
judiciério ou legislativo), ndo era dificil passarmos um periodo ou até mesmo o dia para
conseguir falar com algum de seus representantes. Assim, a nossa entrada “pelo meio”
foi percebida por grande parte das associagdes como um ponto forte e diferencial para o
aumento do poder de reivindicagdes que, naquele momento, estavam isolados. Mas,
logicamente, o campo associativo ¢ um campo de disputa.

Como a nossa comunidade ¢ pequena, logo passamos a nos conhecer e trocar
mensagens por telefone ou por correio eletronico. Como, também, lidamos com uma
realidade sensivel, a cordialidade permeia as nossas relagdes. No entanto, acredito que
por volta do final de 2011, uma associacdo especifica de Sdo Paulo, simplesmente,
surgiu entre nds com a divulga¢do do video de um senador, sobre a importancia de se
criar um dia especifico para doencas raras. Essa associacdo chamou a aten¢do porque
entrou com um estardalhago incomum e tdo rapida como surgiu, apds a publica¢do da

politica, também desapareceu. Mas entre um momento e outro, deixou um rastro de
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desconfianca e frustracdo. Essa associacdo era a Unica declaradamente filiada a um
partido politico o que j& a destacava por natureza das demais. Como o natural de uma
associacdo civil, as associagdes eram apartidarias e mantinham um didlogo aberto com
parlamentares de diferentes bandeiras. Para ndo aproveitar da minha opgdo
epistemologica e ficar a discorrer sobre um momento que hd uma outra versdo, o que
posso dizer € que essa associagdo foi a Unica que, muitas vezes, me fez perder a cabeca
e imaginar que o trabalho que eu fazia ndo tinha valor. As demais disputas que
participei, ou at¢ mesmo fomentei, relacionaram-se, principalmente, com a ateng¢ao do
Ministério da Saiude e reconhecimento do nosso trabalho. Eram disputas acirradas e
tomou uma maior propor¢ao quando a associagdo portuguesa Rarissimas decidiu aportar
em terras nacionais em busca de parcerias. A desagregacdo entre as associagdes
nacionais a partir da atuagdo de uma estrangeira, foi captada pelos trabalhos de
Rabeharisoa e Nunes, ja citados, quando a entrada da Eurordis em solo portugués criou
uma cisdo entre a Rarissimas e a Alianga Portuguesa de Doencas Raras. Rapidamente
aprendemos que estamos em um campo bastante heterogéneo e quanto mais proximo do
medicamento, maior € o interesse das industrias farmacéuticas. E essa aproximagao gera
bastante desconfianca e ndo foi ela que contribuiu para a unido das Associacdes. Foi,
justamente, a cobranca para a criagdo de uma portaria especifica para as pessoas com
Doengas Raras que conseguiu unir as associagdes.

A lembran¢a do Ministério da Saude ¢ de uma casa aberta. Tanto que antes de
conhecer a diretoria da SAS, trocamos muitas mensagens por correio eletronico, a partir
do contacto que o MS deixa disponivel em sua pdgina. Nao houve qualquer
intermediacdo entre nds. Isso ndo quer dizer que os encontros eram faceis ou que a
nossa pauta era bem aceita. A nossa acdo no Congresso Nacional e o constante
monitoramento para a criagdo do GT e, posterior, cobranca da divulgagdo de suas
atividades facilitaram o nosso didlogo. Mas, para que o jogo seja jogado (Elias, 1980), o
MS deveria ter algum interesse sobre a matéria. Assim, somado a nossa agdo, estava o
reconhecimento do Ministro Padilha com a divida eterna do governo para as pessoas
com doengas raras (Barbosa & Portugal, 2015; 86). Outro ponto a ser observado ¢ que a
Portaria foi um dos ultimos atos do Ministro antes de sua candidatura para as eleigdes
estaduais de Sao Paulo, realizadas em Outubro de 2014. E Sao Paulo é onde existe a
maior concentracdo de Associagdes Civis para as doengas raras na ativa e, algumas

delas, com atuacdo continua em processos de judicializagdo de medicamentos.
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Dos atores que atuam no campo, as industrias farmacéuticas sdo as mais
articuladas. Com uma diferenga enorme com as associagdes, ¢ a Unica que conversa
com todos os outros atores. Assim, cruzamos com 0s seus representantes nas visitas ao
Ministério, na Camara Federal ou em qualquer atividade para doengas raras. Quando se
trata de doengas especificas, os vemos somente nos encontros onde existe a medicacao
ou a possibilidade para a sua regulamentacdo. Também sdo elas que promovem
encontros cientificos, mesas de discussdes, audiéncias publicas e semindrios e artigos
cientificos para o campo como, por exemplo, Doengas raras: Contribui¢do para uma
Politica Nacional, (Interfarma, 2013). Por isso, estdo presentes na grande maioria das
associacdes civis e projetos internacionais que lidam com as doengas raras. Uma
caracteristica importante para nds, brasileiros, ¢ que as grandes indistrias que possuem
interesse no campo das Doencas Raras, sdo estrangeiras. Portanto, como lidamos, em
solo brasileiro, com filiais de empresas com matrizes estrangeiras que, além de
seguirem metas orientadas por essas, possuem regime contdbil diferente. Enquanto a
sede das grandes empresas, localizadas fora do Brasil, sdo regidas pelas regras contébeis
das Sociedades Andnimas, onde exigem ndo somente a auditoria detalhada como a
publicacdo de seus resultados, em solo nacional, o regime contdbil de empresas
limitadas (Ltda) ja4 ndo seguem o mesmo rigor. Assim, a facilidade em encontrar os
relatorios financeiros das matrizes, ndo ¢ o mesmo para as filiais. Analisar os relatorios
divulgados pelas empresas ndo ¢ uma simples curiosidade, mas uma forma de
identificar se a “Responsabilidade social” atinge todas as areas da sociedade ou se ela
esta concentrada em nichos especificos de mercado.

A Academia, certamente, ¢ o grupo mais heterogéneo que, algumas vezes,
chegam a disputar espaco com as proprias associagdes. Como ndo € possivel
generalizar, ¢ possivel perceber que a parte da academia vinculada a saude, possui um
didlogo aberto com qualquer interessado e trabalham muito préximo com as
associacdes. Nao ¢ dificil a criacdo de lacos de amizades entre pesquisadores/as e
pesquisados/as. Uma referéncia que pode ser observada ¢ a vinculagdo dos mesmos com
as associagdes e, inclusive, muitos participam no quadro diretivo das mesmas. Essa
participagdo ¢ rica porque promove a troca de experiéncias e uma determinada
mediagdo para que as pessoas doentes e seus familiares consigam receber o cuidado
adequado. Mesmo para este grupo, ainda deve considerar que ndo ha homogeneidade,
uma vez que a relagdo com a industria se assemelha com os interesses destas pelas

associagdes. Portanto, reconhecendo a tensdo entre as associagdes e a industria, podem
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tanto estar mais proximos desta ou daquela. De outro lado, ha o grupo das Ciéncias
Sociais. A temdtica das doengas raras nessa area ainda estd galgando o seu espaco. No
Brasil, como uma pessoa de dentro das associagdes, ¢ possivel perceber que enquanto
alguns pesquisadores aproximam-se para conhecer melhor o campo, sabendo que esta
em construgdo, outros, parecem ja o conhecer, inclusive saber exatamente o que deve
ser feito. Esses, chegam a disputar espago com as proprias associagdes mas, como sao
de natureza diferente, causam um tanto de estranhamento. Este estranhamento causa
mais uma tensdao com as associagdes ainda mais que, algumas vezes, percebe-se que ao
invés de haver a abertura para o didlogo e o esfor¢co para melhoria da articulagdo entre
todos os atores do campo, algumas pesquisas posicionam-se como mais uma associagao
na disputa por atencdo. As atividades desta natureza fazem-nos alinharmos com a fala
da conselheira Maria do Socorro, em relagdo a presenca e tentativa de dominio da
academia sobre um campo que deveria ser da sociedade civil. Ademais, a preocupacgio
em marcar espago, afasta a ciéncia social, em particular, da sua responsabilidade em
oxigenar o espaco social e o debate publico. Assim, podemos perceber que as agendas
de eventos e encontros das associagdes, ndo possuem grandes alteragdes de temas e
continuam concentrados na venda de medicagdo e processos de judicializagdo. Nao
obstante, apesar da Portaria 199 ser uma conquista das associa¢des, ndo se percebe um
esforco para incrementar o debate sobre a mesma, em busca de monitoramento e
melhorias. Isso reforca, mais uma vez, as associagdes e grupos de geneticistas como o0s
responsaveis pela implantagdo da Portaria nos municipios.

Apods o sobrevoo por esses atores, ainda cabe ressaltar que o Unico que se
aproximou a época em que eu estava a pensar sobre a associagdo foi a Industria
Farmacéutica. A amiga que me deu aquela ideia que iniciei esse dialogo, foi peca
fundamental na escolha do nome da associagdo. Em uma outra conversa ela me
informou que também trabalhava para a industria farmacéutica e seu trabalho era
encontrar pessoas na mesma situagdo que eu, para que pudesse incentivar a criagdo de
uma Associagdo. Os primeiros contactos com os poderes foram baseados na politica dos
numeros. E com a academia, houve dois movimentos. Assim que comecei a AMAVI
encaminhei um correio eletronico para professores/as de diferentes faculdades a procura
de ajuda. Enquanto alguns responderam prontamente, outros contactaram-me somente
apos ter realizado o II Dia das Doengas Raras, aquando da proposta de criagdo do GT
para Doengas Raras, e movimentado bastante para que o I Congresso Iberoamericano de

Doengas Raras ja ndo fosse apenas um sonho.
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O processo de constru¢ao da Portaria foi um aprendizado enorme sobre o SUS.
De maneira inconsciente, perpassei por todos os subsistemas do SUS, entrei pela oferta
de servicos tanto na aten¢do primaria quanto na secundaria, encontrei o principio da
integralidade somente quando fui atendido em uma organizagdo civil e vivenciei a
riqueza da participagdo social no processo de construgdo de uma politica publica.
Infelizmente, a portaria ainda nao faz parte da agenda de muitas associagdes e, portanto,
dos municipios. O motivo dessa apatia ndo ¢ possivel captar neste trabalho e, com
certeza, serd um ponto observavel nos estudos que estdo por vir. Mas, assim como
observado por Aith et al. (2014), pensar nos principios da Universalidade e da
Integralidade do SUS, a partir da doenga rara ¢ uma opgao interessante. Além de captar
essa opgdo, deve-se potencializar a forg¢a indutiva das doengas raras sobre a propria
elaboragdo de politicas publicas. Talvez a disputa por espaco exija outros esfor¢os e nao
pode deixar de ser legitima, mas o seu acirramento retira o vigor do olhar de um
aprendiz a pessoa que precisa do cuidado.

Em relagdo ao principio da integralidade, seguramente a pessoa que possui o
diagnostico de alguma doenca rara ¢ uma fonte importante para o sistema de saude pois
as especialidades ligadas ao seu percurso terapéutico sdo diversas e continuas. Nesse
sentido, ao considerar a experiéncia com o diagnostico da Neurofibromatose, ¢ muito
provavel que as pessoas com esse diagnostico passem pelos servicos de psicologia,
neuropediatria, ortopedia, terapeuta da fala, pedagogia, assisténcia social, além da
possibilidade de buscar servigos mais especializados de cirurgia ou oncologia. Portanto,
somente uma pessoa, poderd perpassar servicos da atengdo basica, secundaria e, talvez,
a terciaria. Se por um lado, experimentam a oferta de servicos de maneira integral, por
outro, podera, também, avaliar a capacidade de descentralizacdo dos servicos. Esses
casos podem ser identificados quando as pessoas se vém obrigadas a deslocar-se de seus
municipios para encontrarem o tratamento adequado em outro local. E, ainda, ela pode
envolver-se com a participacdo da comunidade ao ser encaminhada para uma
Associagdo Civil. Portanto, somente uma pessoa, pode avaliar todos os niveis de oferta
de servicos, sobre a otica ¢ as diretrizes do SUS. Neste contexto, o atendimento a essas
pessoas pode potencializar a melhoria do préprio SUS. Se isso for verdade, e tor¢o que
sim, as pessoas que lidam com alguma doenga rara t€ém o potencial para assumirem uma
outra conotacdo para os gestores de saide, ao deixar de serem vistas como promotoras

da judicializagdo para potenciais garantidoras e salvaguardas do SUS.
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3.2. O SERVICO NACIONAL DE SAUDE EM PORTUGAL

Em 1979, através da lei 56, o SNS toma vida com a fun¢do de centralizar o
controlo dos servigos de satde a partir de um gerenciamento descentralizado da oferta
de servigos de satde primdrios e especializados e que compreendesse a promocao, a
prevengdo e a vigilancia a satude, (Pinto, 2010). Assim, o SNS ¢ “um fruto de Abril”,
criado com o objetivo de garantir o cuidado a saide para todos os portugueses,
independente de posi¢do econdémica ou social (AMP & Arnaut, 2015) que veio
substituir a modalidade de assisténcia caritativa das familias, instituigdes privadas e dos
servigos médico-sociais da Previdéncia (S. N. de S. Portugal, 2016). Ao levarmos em
conta os trabalhos sobre a historicidade do SNS percebemos que a sua evolucao possui
marcos historicos que podem divergir em periodos e de acordo com o enfoque escolhido
pelo/a autor/a do trabalho e, como ponto comum, percebemos que a década de 1990 ¢
entendida como o tempo da viragem do principio gratuito para o potencialmente
gratuito.

A reordenagdo da saude realizada no inicio de 1970, de um novo formato do
Ministério da Saude, que “passou a orientar, através das Direcdes Gerais de Saude e dos
Hospitais (6rgdos substantivos do sistema) toda a politica de satide” (Baganha et al.,
2002). Mas ndo se deve deixar de apontar que as dificuldades de implantacdo do SNS
fazem parte de um complexo industrial voltado para a mercantilizagdo da satde, do qual
Portugal faz parte. E, neste caso, em contraponto ao Estado-Providéncia ineficiente na
geracdo e amparo de politicas da saide a medicina popular coexiste com as medidas
oficiais para a saude (Santos & Hespanha, 1987). Ao olharmos para o trabalho de
Baganha, vemos que as autoras analisam a evolu¢do do SNS pelo marco de antes e
depois de 1990 (1974 a 1990 e 1990 em diante). Apesar de a primeira década de
implantacdo do SNS ser marcada pela dificuldade de implantagdo dos servigos em solo
nacional e a continuidade das propostas que o originou, até o inicio dos anos de 1980 o
SNS conseguiu avangos na diminui¢do da mortalidade infantil, aumento da esperanca de
vida da popula¢do e, por meio da implantacio dos Centros de Saude, atingir uma
cobertura de 100% da populacdo. A disputa entre os interesses do Estado e do
corporativismo médico no financiamento dos Servigos, refletiram na sua formagdo e
causaram danos estruturais que vao desde a fragilidade da base financeira até a baixa
eficiéncia dos servigos de publicos de saude. Apesar de no periodo entre 1986 ¢ 1990 o
aumento do gasto em saide em Portugal foi mais que o dobro da média que os paises da
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UE, no entanto, esse aumento “foi atingido por via da componente privada do
financiamento, com uma evidente diminuicdo da vertente publica, o que constitui uma
evolugdo Unica e singular nos paises da OCDE e da Unido Europeia (Miguel e Costa,
1997: 12 apud Baganha et al, 2002: 6). Ainda nos trilhos do trabalho de Baganha, apds
1990, percebe-se que o SNS continuou a contribuir para a diminuicdo da mortalidade
infantil e aumento da longevidade dos portugueses. A parcela dos gastos totais em
saude continua em crescimento e seguiu a mesma logica da década passada, aumento
dos gastos privados e diminui¢do dos gastos publicos em saude, mantendo este abaixo
da média europeia. A partir da mudanga dos servigos da satde para serem ofertados
tendencialmente de maneira gratuita instituiu-se, a partir de 1993, o principio da
responsabilizagdo conjunta dos cidaddos, da sociedade e do Estado, em liberdade de
procura e de prestacdo de cuidados, ocasionando a coexisténcia de diferentes modos de
pagamento dos servigos de saude: pelo or¢camento do Estado, os fundos de saude
profissionais, o seguro voluntéario financiado individualmente e o pagamento direto. A
coexisténcia de diferentes formas de financiamento evidencia a problemadtica ao
atendimento dos principios de equidade e gratuidade e penaliza o utente com as taxas
moderadoras de saude.

Por uma outra linha, é possivel perseguir os marcos de estruturacdo do SNS a
partir das diferentes “agendas politicas” que permearam o espago portugués, (Saude,
2013) e (Sousa, 2009). A partir da década de 1970 temos, portanto, o periodo de
estabelecimento e expansdo do SNS, que vingou entre 1971 e 1985. A reforma
“Gongalves Ferreira”, em 1971, que langou os fundamentos para os “Cuidados de Saude
Primario” a partir da inclusdo dos Centros de Satide no Sistema de Satide e Assisténcia.
A revolugdo de 25 de Abril de 1974 e a Constituigdo de 1976 que instituiu “novas
politicas sociais; intervencdo clara do Estado na definicdo da politica de saude, no
planeamento e na execu¢ao; e, intervencao face as assimetrias regionais e sociais, com o
reconhecimento do direito a saide por parte de todos os cidaddos [e a institui¢cdo do
SNS em 1979] que foi vista como a resposta mais adequada a necessidade de uma
cobertura, mais extensa e equitativa, de servigos de saude” (Sousa, 2009; 887). Com
uma década marcada, o espaco interno, pelo inicio da democracia, da descolonizacdo e
pelo contexto externo, como a crise do petréleo, o SNS foi um desafio subfinanciado
desde o seu inicio (Saude, 2013). Assim, por volta de 1984/1985 os Centros de Saude
de 1* Geracdo, que exerciam servicos de saide publica, integram-se nas Caixas de

Previdéncia, destinadas a medicina curativa, ¢ formam o que se chamou de Centros de
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Satde de 2* Geragdo. Para o periodo de 1985 e 1995 ha a regionalizagdo do SNS e o
novo papel para o sector privado. A estabilidade politica deste periodo e a entrada de
Portugal na UE impulsionaram as reformas sociais, politicas e no campo da satde até
1995. Em 1990, a reforma da Lei de Bases da Satde, além de introduzir as taxas
moderadoras, redefine o papel do Estado na fiscalizacdo da atividade privada na 4rea da
saude e reorienta a sua acdo a criagdo de servigos proprios e formalizacdo de acordos
com entidades privadas para a prestacdo de cuidado e apoio a saude. Assim, cada vez
mais, o Estado assumia o apoio e fiscalizacdo da atividade privada na area da saude que,
por sua vez, passou a ser uma responsabilidade ndo exclusiva do Estado (Lima, 2015).
Com a promulga¢do do Estatuto do SNS em 1993, o SNS passa a ser caracterizado pela
coexisténcia de trés sistemas, articulados entre si: o Servico Nacional de Saude
(abrangendo todas as instituicdes e servigos oficiais prestadores de cuidados de satde
dependentes do Ministério da Satde); subsistemas de satde publicos de apoio
(entidades publicas que desenvolvem atividades de promogao, prevengdo e tratamento
na area da saude); e, todas as entidades privadas e todos os profissionais livres que
acordem com o SNS a prestacio de cuidados ou de atividade de saude (Barros &
Simoes, 2007)e (Sousa, 2009). Para o segundo, o periodo compreendido entre 1995 e
2001, inaugura uma agenda politica para uma abordagem conforme a “nova gestdo
publica” para reforma do SNS. Como o governo tinha uma minoria parlamentar, ao
contrario do que aconteceu no ciclo antecedente, as reformas politicas foram realizadas
de maneira mais cautelosa que no periodo passado e com os principios da “new
management public” os quais se destacaram o desenvolvimento de uma estratégia para a
saude, empresarializagdo publica dos hospitais e centros de satde, desenvolvimento da
qualidade, melhoria da infraestrutura da saide publica e reengenharia do sistema —
disting@o entre o financiamento e a prestacdo dos cuidados de saude, (Saude, 2013). A
reforma da gestdo do SNS procurava resolver duas principais dificuldades: o
financiamento do sistema e o aumento das listas de espera para os servigos de satde,
(Lima, 2015). Para esta autora, ainda ha trés periodos distintos a saber. Entre 2002 e
2005, ha um reforco das parcerias publico-privadas na prestacdo de servicos de satde o
que acarreta o recuo das despesas publicas no sector. Como consequéncia o periodo que
se estende até 2009 ¢ marcado pela eficiéncia e sustentabilidade. Sob o estandarte da
eficiéncia e qualidade dos servigos, o SNS experimenta o seu alargamento e
modernizacdo “da rede de cuidados primdarios, mantendo o processo de

empresarializagdo dos hospitais publicos e a concorréncia entre os prestadores publicos
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e privados” (Lima, 2015: 6). Em 2010, ja sob a sombra da crise econémica e os desafios
as politicas de saude, para promover cortes das despesas publicas, o SNS prioriza a
maximizac¢do dos recursos e a diminuicao da parte do Estado. Essa conduta impacta na
alteracdo das taxas moderadoras para os servicos de saude, o que faz aumentar a oferta
de servicos “tendencialmente gratuitos, ou seja, a participacao crescente do cidaddo nos
custos da saude.” (Lima, 2015). Para Sakellarides et al (2005), independente do periodo
em que se tenta enquadrar as propostas politicas para o SNS, elas nunca deixaram dois
aspetos: a modernizacdo e a progressiva privatizacdo dos servicos de saude. E as
alternancias politicas, apesar de poderem parecer propostas diferentes, ndo abandonam
os projetos para o SNS, pois assim que qualquer mudanga se realiza, apds o periodo de
adaptacdo, as reformas nos sistemas retomam em for¢a a “agenda de privatizacdo” e o
que se observa ¢ a permanéncia dos avangos anteriores € a proposicdo de mudancgas
relativamente simples e contrarios a ideia do “comegar tudo de novo”.

Em relacdo a estrutura do SNS, o Decreto-Lei 11/93, dita que o SNS ¢ “um
conjunto ordenado e hierarquizado de instituicdes e de servigos oficiais prestadores de
cuidados de saude, funcionando sob a superintendéncia e tutela do Ministério da Saude
[...] tem como objetivo a efetivagdo, por parte do Estado, da responsabilidade que lhe
cabe na protecdo da satde individual e coletiva.” (Portugal, 1993).

O SNS se organiza em cinco regides de satide: Norte - com sede da cidade do
Porto, Centro — em Coimbra, Lisboa e Vale do Tejo — em Lisboa, Alentejo — com sede
em Evora e Algarve com sede em Faro. As regides ainda se dividem em sub-regides,
que sdo as areas dos distritos, e areas de saude, referentes ao espaco do municipio. Em

relacdo aos sistemas que o compde, pode ser apresentado como segue:
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Fluxograma 2: O Servigo Nacional de Saude
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Fonte: (Barros & Simdes, 2007: 21)

Em especifico, no que concerne esta pesquisa, desde 2006, Portugal possui
legislagao especifica do Diagndstico Genético Pré-Implantagao (DGPI) entendida como
uma técnica de Procriagdo Medicamentosa Assistida — PMA. De acordo com a Lei

32/2006 e seus desdobramentos

Artigo 28.°
Rastreio de aneuploidias e diagndstico genético pré-implantagao

1 - O diagnoéstico genético pré-implantagdo (DGPI) tem como objetivo a
identificagdo de embrides ndo portadores de anomalia grave, antes da sua
transferéncia para o utero da mulher, através do recurso a técnicas de
PMA, ou para os efeitos previstos no n.° 3 do artigo 7.°

2 - E permitida a aplicagdo, sob orientagio de médico especialista
responsavel, do rastreio genético de ancuploidias nos embrides a
transferir com vista a diminuir o risco de altera¢cdes cromossémicas ¢
assim aumentar as possibilidades de sucesso das técnicas de PMA.
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3 - E permitida a aplicacdo, sob orientacio de médico especialista
responsavel, das técnicas de DGPI que tenham reconhecido valor
cientifico para diagnéstico, tratamento ou prevencio de doencas
genéticas graves, como tal considerado pelo Conselho Nacional de
Procriacio Medicamente Assistida.

4 - Os centros de PMA que desejem aplicar técnicas de DGPI devem
possuir ou articular-se com equipa multidisciplinar que inclua
especialistas em medicina da reproducdo, embriologistas, médicos
geneticistas, citogeneticistas e geneticistas moleculares.
Artigo 29.°

Aplicagdes

1 - O DGPI destina-se a pessoas provenientes de familias com altera¢des
que causam morte precoce ou doenga grave, quando exista risco elevado
de transmissdo a sua descendéncia.

2 - As indicagdes médicas especificas para possivel DGPI sdo
determinadas pelas boas praticas correntes e constam das recomendagdes
das organizacdes profissionais nacionais ¢ internacionais da area, sendo
revistas periodicamente. (Portugal, 2017; grifo nosso)

Na falta de definicdo ou entendimento sobre doenga grave “o Conselho Nacional
de Procriagio Medicamente Assistida — CNPMA entende que o conceito se refere a
doencas que causam sofrimento significativo e/ou morte prematura.” (CNPMA, 2013).
Esse conselho faz parte do organograma da DGS, vinculado ao Programa Nacional de
Saude Reprodutiva que estd sob a area de Prevengdo e Controlo da Doenca. Nesse
contexto, portanto, a DGPI ¢ um recurso disponivel aos casais e mulheres que

pretendem ter uma gravidez sem a ocorréncia da condi¢do genética que possui.

3.3. O NATIONAL HEALTH SYSTEM NA INGLATERRA

As informagdes sobre a trajetoria do NHS estdo bem detalhadas no seu espago
da internet*®. O sistema inglés foi inaugurado em 1948 com o objetivo de oferecer
servicos de saude para todos/as, independente da riqueza e financiado inteiramente por
tributacdo. A partir de sua materializacdo no que hoje ¢ chamado de Traffod General

Hospital”” o NHS iniciou a sua estruturagio seguindo os principios de ofertar os

* www.nhs.uk

7 Até 1988 o hospital tinha o titulo de Davyhulme Park Hospital ou simplesmente Park
Hospital. Esse hospital, foi aberto para o atendimento aos pacientes em 1928, como resultado de uma
série de alargamentos e modernizagdes realizadas nas casas de trabalho paroquianas do bairro (“parish
workhouse”) desde a primeira metade do século XIX. Essas reformas foram realizadas pelas
representagdes de bairros, nomeadamente o Barton-Upon-Irowell Union, criadas sob a luz do Poor Law
Amendment Act of 1834. Por sua vez, esse tinha como objetivo combater a pauperiza¢do da populagdo a
partir da organizacdo do sistema, que havia até entdo, de atendimento as pessoas pobres. Desta maneira,
ndo somente a administragdo mas, também, o alargamento das instala¢des e dos servigos das workhouses
ficaram vinculadas a igreja e as representacdes de bairros. (Bloy, n.d.), (Archives, n.d.), (Manchester,
n.d.), (Workhouse, n.d.) (BBC, 2008). Antes, ainda, de ser o primeiro hospital do NHS, o Part Hospital
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servicos de saide de acordo com a necessidade de todos/as, de maneira livre no
momento da oferta e com base na necessidade clinica e ndo na capacidade de
pagamento. Esses principios ainda sdo o norte organizacional do NHS e os servigos de
saude sdo gratuitos para todos/as os que residem legalmente no Reino Unido, exceto
para alguns servigos comparticipados (como a medicina dentédria) ou pelo pagamento
direto. De acordo com Cylus et al. (2015), ap6s o periodo de modernizacao das décadas
seguintes a inauguracdo do sistema, o Ato de Reorganizacdo dos Servigos de 1973,
retomou a proposta da “estrutura tripartide” do sistema e estabeleceu as autoridades de
satde de area, autoridades de satde regionais e os “Comités de Médicos da Familia”. A
estrutura tripartite consistia em um compromisso politico do governo em organizar os
servigcos de satide de forma a que os cuidados primarios seriam separados dos servigcos
de satde comunitarios que, por sua vez, estavam separados dos servicos hospitalares.
Os Comités de Profissionais da familia - Family Practitioner Committees — foram
criados como uma tentativa de retomada da proposta tripartite do NHS. A sua formacgao
influenciada pelos desdobramentos dos relatérios dos “Write Papers” and “Grey Book”
que, influenciados pela filosofia de Brunei, defendiam que os médicos ndo poderiam ser
responsabilizados por decisdes gerenciais realizadas por ndo médicos e que a gestao dos
servicos deveria ser realizada por uma diretoria multiprofissional da &rea da
administracdo, tesouraria, enfermagem e medicina. Desta maneira, os Comités eram
estabelecidos por cada autoridade de satide de area e continha membros de profissoes
relevantes e autoridades locais e de saude (Harrison, 1994). No inicio da década de
1990, os mecanismos que foram vistos como uma retomada tripartite assumem outro
espectro e passam a ser percebidos como um entrave para a eficiéncia dos servigos de
saude. Assim, os anos noventa sdo iniciados com uma reforma no NHS com vistas a
melhoria da eficiéncia e da qualidade da oferta dos servigos a partir da separagdo entre o
comissionamento e a prestacdo de servicos de saude. Na pratica, os Clinicos Gerais
obtiveram a possibilidade de solicitar os proprios or¢amentos por meio da Bolsa de
Fundos — GP Fundholding - que era autorizada aqueles que realizavam o do

atendimento para mais de 11.000 pacientes. Isso fez com que os detentores dessas

foi utilizado como hospital de campanha da segunda grande guerra, inclusive, a sua administragdo ficou
sob a administracdo do exército estadunidense entre 1943 e 1945. (NHS, n.d.).Uma nota curiosa sobre o
inicio do NHS ¢ que a vinculagdo do Park Hospital com as workhouses ndo possui a mesma facilidade de
ser encontrada como a ligagdo com as representacdes de bairro. Enquanto essa vincula-se a organizagdo
da comunidade em torno do apoio e ajuda aos pobres, aquela, pelo contrario, liga-se a institucionalizagdo
das pessoas e tratamento inadequado aos incapazes. E, em ambas, o que ressalta ¢ a natureza caritativa
das institui¢cdes. Seguramente esse ¢ um tema interessante, cuja discussao ndo cabe nesta tese.
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bolsas e as autoridades distritais se tornassem compradores de servicos de saude, que
eram prestados pelos hospitais e servicos comunitarios de satde. Esses, foram
organizados em uma maneira semi-independente ou autogovernaveis, NHS-Trusts
(Cylus et al, 2015). De acordo com Newdick & Smith (2010) o foco no
desenvolvimento do “mercado interno” apontava para que tanto a compra, como a
oferta de servicos de satde seriam realizadas pelo NHS e, desta maneira, pretendia
encorajar uma melhor eficiéncia, uma melhor resposta e uma melhor qualidade da oferta
dos servigos de satde. A implantacdo do NHS Trusts e dos GP Fundholdings foi
realizada em “ondas” até metade dos anos 90. As reformas para o desenvolvimento do
“mercado interno” continuaram ao longo da década e, ao fim dos anos noventa, a
administracdo do NHS ¢ espalhada pelo Reino Unido.

A administragdo do NHS, ja no inicio dos anos 2000, ¢ transferida para os quatro
paises que constituem o Reino Unido: Inglaterra, Pais de Gales, Escocia e Irlanda do
Norte; e os servigos sdo gerenciados de maneira local, onde os servigos primarios estao
sob responsabilidade do Clinico Geral® e equipes multiprofissionais dos Centros de
Satde, os hospitais sdo geralmente publicos, com uma governagdo independente e
ligada diretamente ao Ministério, € os que sdo privados atendem as pessoas com seguros
privados ou aquelas que decidem realizar o pagamento direto (Busse et al., 2002). O
financiamento ¢ realizado por meio de plano de taxagdo de imposto definido pelo Reino
Unido que, por sua vez, definem o orgamento e a politica de saide para o NHS inglés.
A alocagdo dos recursos ¢ direcionada para o Ministério de Saude da Escodcia, Pais de
Gales e Irlanda do Norte, que definem as suas proprias diretrizes para a area da satde
(Cylus et al., 2015). Portanto, cada um dos paises possui a responsabilidade de definir a
quantidade da alocacdo de recursos financeiros nos servicos de saude, as suas
prioridades e como os servigos serdo ofertados, (NAO, 2012). Apesar das similaridades
entre as politicas de oferta universal dos servicos de saude, as decisdes da governacao
da saude, nos ultimos anos, colocaram os sistemas nacionais em trilhos tdo diferentes
que ja ndo faz sentido pensar num servigo nacional de saude para o Reino Unido (Bevan
et al., 2014) e, por isso, como as entrevistas tomaram o NHS inglés como referéncia,

faremos o mesmo nas paginas restantes.

* A tradugdo mais apropriada para o profissional General Practitioner é o de Clinico Geral. E o
profissional formado, no Brasil, na Medicina da Familia e Comunidade, com o foco na pessoa e nio na
Familia ou na Comunidade (Gusso et al, 2012)
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Em ordem da procura para a melhoria da eficiéncia e da qualidade dos servigos,
em 2012, sob as indicagdes do write paper de 2010 - “Liberating the NHS”, elabora-se o
Health and Social Care Act 2012 que se revelou na maior reestruturacao do sistema
inglés desde a sua criagdo em 1948,(BBC, 2013); (NAO, 2013); (Cooper, 2015) e
(Peckham et al., 2015). A Alteragdo significou uma reducdo do controle central do
NHS, o engajamento dos/as médicos/as no comissionamento dos servi¢os de saude e o
aumento da possibilidade de escolha do paciente (Powell, 2016). Para Speed & Gabe
(2013), o regulamento refere-se a mudangas tanto na estrutura do NHS quanto na forma
como os servicos de saude sdo oferecidos. O primeiro caso impactou diretamente os
servigos de saude primarios, em que reorganizou os profissionais de Clinica Geral (os
antigos Primary Care Trusts) nos Clinical Comissioning Groups (CCGs). Essa proposta
ficou sob a inten¢do de fazer com que os profissionais de saude tivessem um maior
contacto com a comunidade e, assim, tornassem as ofertas dos servigos de satide mais
eficientes e adequadas. Em relacdo a oferta de servigos, foi criada a figura do “Any
Qualified Provider (AQP)” que pode ser qualquer agente publico, privado ou do terceiro
sector que pode entrar na disputa para conseguir um contrato com os CCGs. A nova
estrutura do NHS ¢ plantada com um discurso privatizante por meio da comercializagao
da satde que em nome da reducdo de custos e melhoria da eficiéncia dos servigos
escamoteia a retdrica neoliberal (Krachler & Greer, 2015). Assim, a alteragdo realizada
em nome da eficiéncia e qualidade, mesmo sob o relatério — write paper - que indicava
a alta qualidade do sistema de satide inglés em comparagdo com outros oito paises, foi
mais um passo para o fim do NHS ou, no minimo, para o fim da forma como ¢
conhecido (Bailey, 2012); (Speed & Gabe, 2013). Com essa mesma compreensiao
Pollock et al. (2012) ainda argumentam que o regulamento cria duas entidades
independentes do Ministério de Saiude e que assumem a sua responsabilidade de
garantir a prestacdo de servicos especificos a saiude, a ja mencionada CCGs e a NHS
Comissioning Board, que tem a fun¢do de supervisionar as CCGs. Para esses autores, as
mudangas tanto na estrutura quanto na responsabilidade sobre a oferta dos servigos de
satde promoverdo um aumento da desigualdade de acesso, de provisdo e de aceitagdo

dos servigos.

Embora o Governo tenha dito que a sua intengdo ¢ “reforgar” a promogao
de um servigo abrangente, a criagdo de oOrgdos independentes da
Secretaria de Estado da Satde afeta fundamentalmente as obrigagoes do
Ministro. Isso porque a verificagdo se o Ministro estd cumprindo o seu
dever de promover um servigo de saide abrangente ndo dependerd se tal
servico ¢ oferecido. Ao transferir poder da Secretaria de Estado para
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orgaos independentes, o regulamento deixa cada CCG livre para escolher
os pacientes que ficardo sob a sua responsabilidade. (Polock et al, 2012:
388)

De acordo com o Guia de Utilizagdo do NHS inglés (NHS, 2013) o “coragdo do
sistema” esta nos servicos de saude locais e nos cuidados primarios (Local Health &
Care Services). Sdo o primeiro contacto da pessoa com o sistema e pode ser feito por
meio dos Clinicos Gerais (GPs), Médicos da Familia, dentistas e oftalmologistas, por
exemplo. Quando for necessdrio uma maior investigagdo ou acompanhamento mais
especifico a pessoa sera encaminhada para outro local de atendimento a satde (Provider
Care) que pode ser tanto um hospital quanto outro profissional da regido em que reside.
E facultado ao utente a opgio de poder escolher para que servigo quer ser encaminhado.
Estao inclusos como Provider Care, além das organizacdes pertencentes ao NHS, todas
as institui¢cdes prestadoras de servigos de saude (instituicdes de caridade, privadas e
empresas socias), incluindo os hospitais, que sdo financiadas pelo sistema. Os Servigos
Comissionados (Comissioning Care) referem-se a pessoas ou organizagdes
(Comissionarios) responsaveis pela aloca¢do dos recursos do NHS em determinada
regido e de acordo com as necessidades da populagio. Um exemplo do
comissionamento ¢ quando o Clinico Geral encaminha o utente para um hospital ou
outro profissional para aprofundar a investigacdo sobre alguma condicdo. Para tanto, os
profissionais da Clinica Geral devem fazer parte dos Grupos de Comissionamento
Clinico (Clinical Comissioning Groups — CCG). Responsaveis por 60% do orcamento
do NHS, os CCGs realizam o pagamento (comissioning) da maioria dos servigos de
saude secundarios: planeamento de hospitais, reabilitacdo, servigos de urgéncia,
maternidade, saude mental e aqueles voltadas para os deficits de aprendizado. O seu
quadro ¢ formado por clinicos, profissionais da enfermagem, representantes do
atendimento secundario e duas pessoas “leigas” e sem vincula¢do profissional com o
NHS. Os servigos que ultrapassam o poder local ou possuem uma exigéncia de serem
debatidos a nivel nacional, como as “doengas raras”, sdo tratados no Quadro de
Comissionamento do NHS (NHS Comissioning Board). A complexidade da estrutura
que ¢ montada para garantir o bom funcionamento dos servigcos aos utentes, pode ser

encontrada nas diferentes imagens ilustrativas que o explicam®. Desta maneira, para

* (Powell, 2016) apresenta uma imagem pratica e objetiva das alteragdes realizadas em 2013.
Em (NAO, 2013) vermos uma proposta mais detalhada e centrada nos corpos diretivos que formam o
sistema. Em ambos os trabalhos, o fluxo é representado por setas que indicam o financiamento e o
controle do or¢gamento. A imagem de (England, 2013) é apresentar o sistema por pontos chaves, entre
eles, a jornada do paciente. De uma maneira mais didatica, (BBC, 2013) apresenta as mudangas no
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esse trabalho, utilizamos a imagem divulgada pelo Departamento de Satide inglés™.
Através dela podemos ndo somente visualizar o que ja foi dito como também localizar
os 6rgdos competentes ao comissionamento e planeamento dos servigos dedicados para
as “doengas raras”. Outro ponto que pode ser visto ¢ como a proposta da estrutura do
NHS ¢ centrada no atendimento da pessoa e na comunidade local. Que tanto recebem os
servicos de saide quanto promovem a sua retroalimentagdo por meio da avaliacdo da

qualidade dos servigos.

Fluxograma 3: O Sistema de Saude Inglés a partir de Abril/2013

OEPARTMENT OF Heyy

e

¢ & COMy,
ot Uy
%,

’ )
i
§

PARLIAMENT

SECRETARY OF STATE

Fonte: (NHS 2013: 3)

sistema em imagens organizadas entre o Antes ¢ o Depois, dividi entre as questdes: Quem planeja e
compra os tratamentos para o paciente? Quem controla o or¢amento? (estas imagens focalizam a
influéncia e controle dos CCGs) Como o sistema ¢ executado? (esta imagem serve para demonstrar a
substituicdo das responsabilidades do Departamento de Saude pela Diretoria de Comissionamento do
NHS (NHS Comissioning Bord). No entanto, a imagem que representa o intenso debate sobre o NHS, as
davidas da populacdo e até mesmo a apreseencdo da familia em encontra uma tdo grande “Sopa de
Letrinhas”, como eu vi algures, pode ser encontrada em (King, 2013).

% Uma versdo interativa do grafico pode ser encontrada em The Health and Care System
Explained https://www.gov.uk/government/publications/the-health-and-care-system-explained/the-health-
and-care-system-explained
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Em relagdo aos servigos de genética, se viu que eles fazem parte dos servicos
comissionados especiais, que estdo sob a ordem do NHS Comission Board, e dividem-se
em dois servigos principais, ambos voltados para mulheres e criangas: clinicas, onde se
realiza o diagnostico e o aconselhamento genético, e os laboratorios, destinados a
realizar uma série de testes de sangue e genéticos. As clinicas sdo os primeiros a
atenderem os casais com alguma condicdo genética e a sua referenciacdo para o
aconselhamento genético e/ou para opc¢des de planeamento familiar ¢ obrigatéria. O
PGD esta disponivel para os casais que pretendem evitar a hereditariedade de uma
condi¢do genética identificada ou evitar o nascimento de uma crianga que tenha sido
identificada com alguma condi¢do. Estdo excluidos da opcdo do PGD os casais que
justificam o pedido por base de sele¢do de género e sem orientagdo médica, ou a
producdo de um irmdo que possa ser doador de células tronco alogénicas, no tratamento
de infertilidade ou abortos naturais de etiologia desconhecida ou quando se pretende
realizar o Pre-Implantation Genetic Screening (PGS). Diferente do PGD, no PGS nao
se busca uma condi¢do em especifico, os pais ndo possuem qualquer condi¢do genética
conhecida e o teste tem o foco na contagem cromossomica (NHS, 2013). Segundo
(Sharpe et al, 2017), devido aos avancos das tltimas duas décadas o PGD ¢ uma técnica
segura ¢ adequada para ser usada no planeamento de nascimento de uma crianga sem
uma condicdo genética hereditaria. No entanto, necessita-se de um melhor
desenvolvimento para o atendimento dos casais que buscam essa técnica e,
principalmente, uma equipe multidisciplinar para melhorar a consciéncia, a educacao e

o processo de triagem até o uso do PGD.

3.4. ALGUMAS NOTAS COMPARATIVAS

Tanto em Portugal como em Inglaterra ja existe legislacdo especifica para a
gravidez assistida, inclusive, para o Diagndstico Genético Pré-Implantacional. No
Brasil, ndo ha legislacdo Federal especifica sobre o assunto e as resolucdes sdo
realizadas através do Conselho Federal de Medicina (Mendes & Costa, 2013). Tendo
em vista que muitas das solu¢des da genética envolvem o diagndstico precoce € uma
derradeira interrupcdo da gravidez, os profissionais da area estdo envolvidos em

questdes legais e éticas complexas que, no caso do Brasil, devido a grande diversidade
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cultural e dispersdo geografica assumem outra magnitude (Horovitz et al, 2013). Ainda
que uma parcela da populacdo possa utilizar as técnicas de servigos genéticos
disponiveis em clinicas e hospitais privados, a regulacdo do DGPI e até dos servigos da
genética devem extrapolar os debates politicos para alcancar um espago publico em que
ndo se perca de vista a desigualdade social e a garantia de direitos em prol da equidade
da oferta de servigos de saude, (Melo & Sequeiros, 2012); (Damian et al., 2015).

Em relacdo a legislacdo ao atendimento das pessoas que tenham o diagndstico
de alguma “doenga rara” o Brasil possui, desde 2013, a Politica de Atengdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras. Tanto Portugal quanto a Inglaterra participam do Projeto
Europeu para o Desenvolvimento dos Planos Nacionais para Doengas Raras’'. Em
Portugal o Programa Nacional para Doengas Raras, aprovado em 2008, foi substituido,
em 2015, pela Estratégia Integrada para Doencgas Raras 2015-2020 (PORTUGAL,
2015). O plano inglés foi aprovado em 2013. Apesar da aprovacdo das iniciativas para
doengas raras nestes paises, nenhuma foi implementada (EUCERD, 2015), (Dharssi et
al, 2017), inclusive a do Brasil.

Para as possiveis comparagdes entre os sistemas como, por exemplo, a qualidade
dos servicos, devido as diferencas existentes na propria forma de realizar a avaliacao,
utilizaremos alguns trabalhos comparativos, especificos € que podem interessar essa
pesquisa, principalmente, referentes aos cuidados primarios, avaliagdo do sistema pelo
utente e influéncias atuais sobre os sistemas. Desta maneira, a partir do Brasil, far-se-4 a
comparagio com os outros paises’.

Dos sistemas nacionais de Brasil, Portugal e Inglaterra, o deste tltimo ¢ o mais
antigo, originado em 1948, logo apés a segunda grande guerra, (NHS, 2015). E um
servigo que serviu de inspiracdo para outros ao redor do mundo, inclusive, para Portugal
e Brasil. Esses paises assumiram, na origem de seus sistemas nacionais, o0 modelo de
prote¢do social inglés, baseado na Seguridade, (atendimento universal, vinculado a
cidadania e financiado por toda a sociedade por meio de contribuigdes e impostos),

(Paim, 2015: 17)°*; (Tanaka & Oliveira, 2007); (Parra, 2014).

'O European Project for Rare Diseases National Plans Development (EUROPLAN) é um
projeto cofinanciado pela Comissdo Europeia para promover e implementar planos e estratégias de
atendimento as pessoas com doengas raras. www.europlanproject.eu/

>% Para a comparagio entre os sistemas de Portugal e Inglaterra ha publicagdes especificas da
Unido Europeia como o da (OECD/EU, 2016) ou do Obervatorio Europeu de Politicas e Sistemas de
Saude, http://www.euro.who.int/en/about-us/partners/observatory

> Os outros tipos de protegio social sdo: Seguro social (ou meritocratico) — Universal,
controlado pelo Estado e vinculado a previdéncia social (Alemanha, Franga e Suiga); Assistencial (ou
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De acordo com Carapinheiro & Cortes (2000), tanto o SNS quanto o SUS
refletem as recomendagdes elencadas pela Conferéncia de Alma Mata, em 1978, para a
promogdo de politicas de saude baseadas na descentralizagdo administrativa, cobertura
universal dos servigos e, principalmente, o incentivo para a participa¢do da comunidade
nas questdes de satde locais. Da criacdo de seus sistemas e as reformas que foram
realizadas ao longo dos anos, os mecanismos para o estimulo da participagdo popular é
o ponto de distanciamento entre os dois sistemas. De acordo com as autoras, em
Portugal, se de um lado, ha um juizo de representacdo dos utentes em condenar a
preferéncia pelo uso do sistema privado, de outro, o desconhecimento do sistema pelo
usuario que, de maneira, “oportuna”, utiliza o sistema somente o suficiente para
conseguir controla-lo, ndo héd coesdo social para a existéncia de um movimento social
em defesa da satde. Abre-se assim, uma lacuna entre os profissionais de saude e os
utentes, onde um e outro se interagem pela indiferenga. Tal indiferenca enfraquece o
reconhecimento mutuo e o potencial de mudanga contido nos saberes locais ¢
transformado em “desconhecimento”, “ignorancia”, “manha” e “manipulacdo abusiva”.
Tal potencial fica a parte da constru¢ao das politicas publicas para a satde que, por sua
vez, além da influéncia politica do pensamento liberal, refletem as negociagdes entre o
Estado e os profissionais médicos para o funcionamento da “medicina convencionada”
nos Centros de Satde. Assim, as autoras concluem que a gestdo da saude para as
comunidades antes de ser uma descentraliza¢do da gestdo da oferta dos servigos, trata-se
de uma regionaliza¢do, onde “regionalizar tem vindo a ser equiparavel a destituir os
centros de saude de poder cientifico e técnico, a descapitalizar os recursos neles
instalados e a incapacitar os recursos humanos que neles trabalham.” (Carapinheiro &
Cortes, 2000; 270).

No caso brasileiro, o trabalho em referéncia, argumenta que a estruturagdo do
SUS foi erguida pelo envolvimento de sectores da sociedade civil organizada como os
sindicatos, associacdes civis € movimentos sociais, alinhados a oferta de servico de
saude gratuito, de um lado, e do outro, o lobby de profissionais médicos e representantes
do complexo da satde que representavam os interesses privatistas da agenda neoliberal.
A participagdo de diferentes grupos na criagdo do SUS e o fortalecimento da
participagdo social na sua gestdo, culminaram na criagdo dos Conselhos municipais de

saude como locais abertos para a populacdo exercer o “direito de fiscalizar as ac¢des do

residual) — atendimento pelo comprovante de pobreza e de responsabilidade do mercado (Estados
Unidos). (Paim, 2015)
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Estado em relagdo a elaboragdo, controle e fiscalizagdo das politicas de satide” (Sumula,
2001). Presentes em todos os municipios em 2007, 5.463°, é um mecanismo ndo
somente de participagdo social mas, também, de democratizacdo pois como uma
unidade subnacional, influencia, em termos micro, o processo decisorio e o arcabougo
institucional envolvidos na elaboracao de politicas publicas (Moreira & Escorel, 2009).
As investidas do ideario privatizante que capturou o SNS durante a sua implantagao,
ainda estdo em avango e também sdo compartilhados pelo Brasil e Inglaterra.

A publicagdo de (Macinko & Harris, 2015), realizada em um jornal britanico de
medicina, avalia a estratégia do programa Saude na Familia. Ao ressaltar as conquistas
do SUS e as vantagens vinculadas ao programa, como uma porta de entrada para o
atendimento universal e integral do paciente, chama a atenc¢do para o seu sucesso. Para
que isso ocorra ¢ preciso um maior comprometimento politico para se conseguir a
expansao do programa para todos os segmentos da sociedade e de tal forma que envolva
ndo somente a maior e melhor atuagdo da participagdo da comunidade ou a mudanca da
pratica médica mas, também, para a continuidade de investimentos financeiros, técnicos
e em pesquisa. As conclusdes deste trabalho assemelham-se a algumas consideracdes
realizadas em um estudo comparativo entre Inglaterra e Brasil (Duncan et al., 2015).
Sob o questionamento Saude para todos?™, a partir de fontes secundarias, esse trabalho
busca analisar as diferengas em saude a partir da capacidade de promog¢ao da satde e
qualidade das politicas publicas de satde que esses paises desenvolvem. Com destaque
para a emergéncia do Brasil no cenério internacional e a melhoria para 4rea da saude,
chama a aten¢do para que apesar de ser a oitava economia mundial, o pais convive com
uma violéncia estrutural que impacta na fragilidade das relagdes sociais e na
manutengdo da nossa profunda desigualdade social. Assim como abordado por
(Harzheim & Scanlon, 2016) e (Costa, 2015), o National Health System(NHS) surge
logo apos a segunda grande guerra, 1948, dentro do contexto de constru¢do do Estado
do Bem-estar social e torna-se referéncia para outros sistemas nacionais, inclusive o
Brasil. Diferentemente do SUS, que possui a sua origem no movimento social e a partir

do envolvimento dos médicos do departamento de satide preventiva, o NHS ¢

>* Com base nas informagdes do IBGE, o CNS apresenta um demonstrativo com as informagdes
sobre a criacdo dos Conselhos Municipais. A partir da referéncia que a quantidade de municipios no
Brasil aumentou desde 2007, de acordo com o demonstrativo datado de 05/05/2016, o Brasil conta com
5.631 municipios, somente 438, nao solicitaram acesso ao Sistema de Acompanhamento dos Conselhos
de Saude (SIACS). Considerando que o registro no sistema ¢ uma demanda do proprio Conselho, ¢
possivel concluir que 92% deles estdo ativos (Saude, 2016).

> Para uma analise na perspetiva de “ligdes aprendidas” com o NHS veja (Tanaka & Oliveira,
2007). Para um olhar as instancias participativas ha o trabalho (Serapioni & Romani, 2006)
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impulsionado por agentes politicos, em especifico William Beveridge e Aneurin
Bevan®®, uma vez, que o seu inicio ndo contava com o apoio da classe médica. Também,
enquanto a Inglaterra adota o conceito de saude vinculada ao estilo de vida saudavel,
como no Brasil ¢ um direito social. Ambos os sistemas possuem as bases no
atendimento universal, gratuito e com financiamento publico. Desde a década de 1970,
independente do partido, hd um avancgo liberal sobre 0 NHS para a sua privatiza¢do o
que ocasionou a abertura de um espago regulado para os seguros de saude da iniciativa
privada. Uma das barreiras ao avango liberal sobre a satide refere-se a um consenso
social sobre a importancia dos servicos publicos de satude, principalmente, os relativos
aos servigos primarios. Apesar da expansao do programa Satde na Familia, desde 1994,
ainda ndo ha consenso semelhante no espaco brasileiro. Esse programa ¢ a base
estratégica para a expansao dos servicos primdrios do SUS e a garantia do atendimento
publico e de qualidade. De acordo com os autores, essa linha estratégica ¢ oposta ao
avanco das propostas privatizantes dos servigos publicos em Inglaterra. Infelizmente,
apesar da afirmagdo acertada sobre a estratégia do SUS, ao considerarmos as ultimas
acdes do governo sobre a satide, em especial a recente aprovagdo da Proposta de
Emenda Constitucional — PEC - 55 (241)*", é preciso discordar dessa afirmagio.

A aprovagdo da proposta pelo Congresso foi intensamente acompanhada. Apesar
dos alertas que chegavam aos parlamentares de diferentes campos, seja do movimento
social ou da academia, e a reiterada afirmacdo, durante as audiéncias publicas, que a
austeridade fiscal proposta, ¢ “o programa de austeridade mais cruel do mundo.”
(Aleem, 2016). Muito menos as consideragdes de Maurice Obstfeld, Economista Chefe
do FMI, sobre a necessidade de repensar as politicas fiscais para a austeridade porque
“muitas vezes o corte or¢amentario pode ser contra produtivo ao crescimento, equidade
e até mesmo para cumprir os objetivos de sustentabilidade fiscal.” (Obstfeld, 2016).
Nesse sentido, Bahia (2016), em artigo especifico sobre a proposta de emenda, além de
admitir que somente o uso de “lentes bifocais” possibilita a realizacdo de uma analise

orcamentaria, a curto e longo prazo, alerta para a “falta de transparéncia e debate

*® De trajetérias distintas, o primeiro pela Universidade de Oxford e o segundo pelo movimento
sindical, sdo considerados alguns dos fundadores do Welfare State (Barker, 1986)

57 Varias entidades ligadas a satide como o CEBES, a ABRASCO, ENSP, FIOCRUZ e aquelas
que fazem parte da propria estrutura do SUS, como o CONAS, CONASEM e o CNS foram ativos na
divulgacdo de comunicagOes contrarias a aprovacdo desta proposta. No entanto, a revelia destas
comunicac¢des ¢ das manifestacdes ocorridas em todo o Brasil contra essa proposta, o congresso a
aprovou em 13/12/2016.
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politico sobre os interesses econdmicos, situados atras das convengdes™*. O CEBES
realizou intensa comunicagdo sobre a PEC para alardear que a aprovagdo da proposta “¢
o inicio do fim do incipiente bem-estar social brasileiro.” (CEBES, 2016). (Miranda,
2016), em uma série de video-aulas, argumenta que ¢ preciso encontrar uma saida
estratégica para o momento uma vez que a PEC empurra a sociedade brasileira como
um todo e o SUS em particular para o desmonte social, “precisamos nos mobilizar para
resistir e precisamos nos mobilizar para transformar a sociedade.” J& (David, 2016)
apresenta o seu artigo como uma ficha de investigacdo médica. Apos identificar que a
“doenga do paciente” ¢ o deficit fiscal, ela realiza uma andlise das despesas (financeiras
e primdrias) com a receita nacional. Com isso, conclui que a crise que o pais atravessa
ndo ¢ por causa das despesas primdrias, mas devido a diminui¢do das receitas e aumento
das despesas financeiras atreladas a uma elevada taxa de juros. As alternativas que a
autora apresenta para curar a “doenca do paciente” passam ao largo das diretrizes da
PEC, e se opdem ao tratamento errdneo e agravante de cortar as despesas primarias. Por
fim, diante da andlise que a autora consegue construir, conclui que: “A proposta [PEC
55 (241)] ndo ¢é de responsabilidade fiscal e sim de reducdo do Estado e
consequentemente da garantia de direitos, por meio da reducdo da capacidade de
financiamento das politicas publicas, ai incluida a saude.” Nao menos preocupantes,
(Ocké-Reis & Funcia, 2016) concluem: Na pratica, assistiremos o desmonte do SUS e a
privatizacdo do sistema de satde, onde todo esfor¢o para melhorar as condigdes de
saude das familias brasileiras ficara a deriva, prejudicando os recentes avangos obtidos

no combate a desigualdade, uma tragédia que lembra o mito de Sisifo’’.

¥ Os acontecimentos politicos de 2016, possuem o seguinte comentério de (Souza 2016; 135)
“sob o comando de Eduardo Cunha, formando o Congresso mais venal e mais reaciondrio de que se tem
noticia no Brasil [por meio de seus conluios e parceiros, tornaram realidade aquilo que] foi golpe, ¢ um
golpe torpe, pelas piores e mais mesquinhas razdes desse mundo”.

>% Sisifo, na mitologia grega, enganou todos os Deuses e foi considerado o mais astuto dos
mortais. Como castigo pelas suas ludibria¢des foi condenado a levar, eternamente, uma pedra de marmore
ao cume de uma montanha que ao chegar ao seu topo, ela rolava para o mesmo lugar, invalidando todo o
seu esforco. A metafora dos autores ¢ uma alusdo ao retrocesso que a proposta representa para a saude.
Quase podemos ver o movimento sanitario a, novamente, preparar-se para iniciar o seu labor de ter que
comegcar tudo de novo.
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4. EM BUSCA DE UMA DEFINICAO DE DOENCA

Foto 4: Pesquisa de campo — caminhos da entrevista

“[O pediatra] explicou-nos qual era o cromossoma que tinha falhado, que nao

era um problema meu nem era um problema do pai. Nao era um problema de ninguém;
aconteceu. Houve uma ma formagdo de um cromossoma; aconteceu. Nao hé explica¢ao
para. Porque a minha duvida era essa. Na ecografia de gravidez, se poderia ser visto, se
poderia ser previsto. E percebemos logo que ndo. A partir dessa altura, da confirmacao,
foi tentar... “Ok, vamos encarar isto e vamos descobrir o que ¢ que se pode fazer, que
consultas ¢ que temos que ter para ele ndo ter mazelas nem consequéncias.” Jacinta

(mae, 40 anos, advogada, Portugal)

4.1. O ENTENDIMENTO DO CONCEITO DE DOENCA PELA PATOLOGIA

De forma intuitiva, conseguimos imaginar a dificuldade em conseguir um
conceito para doenca. Nos podemos conhecer algumas doengas, mas ¢ certo que nio
conseguimos formar um conceito onde caibam todas. Se, por exemplo, a gripe ¢ uma
doenga em que cada um pode ter o seu proprio jeito de lidar, seja pelo aumento da

ingestao de agua, ou tomando “aquele cha” que, no caso de nossa casa, ¢ uma mistura
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de alho, limdo e mel, ou ainda ingerindo um remédio “muito bom” ou, simplesmente,
ndo fazer nada, sabemos que o periodo que sentiremos o mal-estar do resfriado dura
alguns poucos dias. De maneira geral, portanto, em ultima instancia, a doenca ¢ algo
individual, que afeta o nosso corpo e deve ser tratada a partir de a¢des individuais.
Nesse sentido, o resultado das entrevistas de (Shimizu et al., 2015) demonstram que a
perce¢do sobre a doenga percorre a sua relagdo com a ma alimentagdo, dor, morte,
tristeza e como um resultado da negligéncia pessoal com a preven¢do. Portanto, o
trabalho demonstra que ha um consenso em delegar na pessoa que fica doente a
responsabilidade de a evitar e, caso ela apareca, o cuidado deve ser procurado no
hospital. Esse trabalho ¢ interessante por diversas razdes. E, uma delas, como indicado
pelas autoras, ¢ identificarmos a auséncia de um modelo sociopsicosocial da doenga
mesmo entre aqueles em que, a principio, sdo representantes da sociedade dentro do
campo de luta da saude. Fortalecendo, assim, o modelo hegemonico fortemente
estruturado na conce¢do bioldgica da doenca e da saude.

De acordo com Burnet 1968 (apud Arguelles, 1999), de maneira geral, as
doengas podem ser compreendidas em termos ambientais, como as resultantes da
interacdo do ser humano com o ambiente, e constitucionais, aquelas referentes ao que o
“homem ¢ feito”. Enquanto para as primeiras hd um consideravel conhecimento sobre
as causas e as formas de tratamento, para as constitucionais, onde a NF se encontra, “se
desconhece sua etiologia, o diagnostico ¢ frequentemente dificil e seu tratamento ¢
inefetivo; como se desconhece a sua patogenia, ndo existem modelos experimentais
satisfatorios de muitos de seus padecimentos e, pela mesma razao, tampouco € possivel
preveni-los.” (Arguelles, 1999: 45). Como a compreensdo por completo das “doencas”
constitucionais ainda esta longe de existir e até sem a certeza que essa tarefa ¢ algum dia
alcancavel, a argumentagdo deste autor da-nos pistas (Ginzburg, 1989) para estressar o
entendimento sobre as doengas. Porque o seu enquadramento nos limites da “ortografia”
do gene, como ¢ o caso das “doencas” constitucionais, pode parecer um trabalho
inconcluso. Ainda mais quando consideramos que somente hd poucos séculos a
medicina passou a distanciar-se de uma influéncia de quase 2000 anos sobre a pratica
médica, dominada por uma concegdo bioldgica da doenca e da satide (Tweel & Taylor,
2010). Desta maneira, seguindo o conselho do proprio Arguelles, vimos que “para
entender o conceito de doenga ¢ imprescindivel recorrer ao trabalho do doutor Ruy

Pérez Tamayo™.
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De acordo com Zarate (2009), Tamayo foi um cientista da patologia, pioneiro
dos estudos sobre a biologia molecular e humanista que, desancorado de dogmas, ndo
reprimia as consideragdes coloquiais quando se falava de ciéncia e, portanto, era bem
entendido em diferentes meios. Em Tamayo (2012) vemos algumas ideias interessantes.
Contrapondo o argumento que o médico € o profissional que, quase como um cavaleiro,
assume a responsabilidade de travar a morte e finitude do ser humano, o autor alega que
essa visdo ¢ completamente errada porque alude a um duelo entre o ser humano ¢ a
natureza. E, nesse duelo, ndo ¢ possivel um combate porque o vencedor ¢ conhecido
desde o inicio. Em um duelo como esse, o profissional médico caricatura-se como um
cavaleiro quixotesco. Assim, conforme o destaque realizado por Arguelles (1999: 45) de
uma palestra de Tamayo, em relacdo a doenca “s6 ha duas maneiras do ser humano
escapar da doenga, primeiro, deixando de o ser e, segundo, deixando de estar vivo. [...]
¢ claro que a doenga, como a morte, segue e seguird fielmente o0 homem para sempre,
como a sombra segue o carro”’. Apesar de Tamayo ser um cientista pronto para
evidenciar o poder médico, no caso que destacamos da sua men¢ao a sombra, ao carro e
ao ser humano evidencia o pensamento médico sobre a doenga. Vejamos. Primeiro,
sabemos que a sombra ¢ o resultado da incidéncia da luminosidade. Conforme o autor, a
sombra segue o carro como a doenga segue o ser humano, portanto, a sombra esta para a
doenca como o carro estd para o ser humano. Desta maneira tanto a sombra quanto a
doenga, somente sdo reconhecidas pela luminosidade. No caso da sombra do carro, ela
pode ser identificada tanto pela luz solar, quanto pela luz conseguida por artefactos
desenvolvidos pelos seres humanos, por exemplo, a luz da garagem. Além de ser
evidente a vinculacdo de um componente natural e técnico na metafora da sombra e da
doenca, como o autor realiza em seu texto sobre o duelo impossivel entre a medicina e a
morte, ele ainda consegue reafirmar o responsavel pelo dominio da enfermidade, o
proprio profissional médico. Diferente da luz artificial da garagem que qualquer pessoa
pode ter acesso e conhecer os detalhes da sombra do carro, levando em conta o grau de
intensidade da ldmpada, a doenca somente pode ser reconhecida de maneira precisa a
partir da luz artificial desenvolvida pelos seres humanos, nomeadamente o microscopio.
Esse ¢ o instrumento responsavel pelo avango da biologia molecular e conhecimento
médico sobre as doencas. Na sua breve metdfora, Tamayo desvenda ou (re)afirma
grande parte do pensamento biomédico. Nela, o autor declara que o campo da doenga ¢

de controlo médico. E esse profissional, juntamente com os seus aparelhos e técnicas,
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sdo os responsaveis pela manutencdo do ‘“corpo” para que ele continue a seguir em
frente.

A comparagdo utilizada pelo autor ainda nos lembra das diferentes criticas sobre
a visdo biomédica do corpo. Como em Minayo (1988) que ao reivindicar o
reconhecimento da subjetividade no entendimento sobre a doenca, destaca que essa
visdo coloca o labor médico ao nivel do bom mecanico que realiza a repara¢do de uma
maquina. Aparentemente, (Tamayo, 1988) ndo somente se mantém indiferente a essas
criticas como, também, ndo abandona a determinacdo biologica da doenca mesmo que
seja possivel considerar outros fatores. Haja vista que “a imensa maioria dos médicos
contemporaneos e os doentes que chegam a eles, desempenham seus respetivos papéis
de acordo com o conceito biologico da doenga e o biopsiquico e cultural do
padecimento.”(Tamayo, 1988; 16). Para ele, o padecimento ¢ uma experiéncia que pode
ou ndo se relacionar com a doenga e, como tal, estd impregnado de valores e sentidos da
sociedade que o individuo faz parte. Por esse angulo, no caso da NF, o padecimento ¢ o
sentimento causado pela estigmatizagdo da pessoa (Goffman, 1963). De acordo com
Goffman, o estigma deriva de qualquer coisa percetivel e como uma forma de marcar a
pessoa como algo indesejavel ou diferente daquilo que se entende como normal em uma
determinada sociedade. O estigma, portanto, somente existe nas relagdes sociais € como

tal influencia a construc¢ao da subjetividade da pessoa.

Para comegar, antes de conhecer vocé, eu acho que as pessoas
julgam como vocé se parece. Eu acho. Porque a pessoa que mora na
nossa rua tem a NF1, e ela possui [neurofibromas cutaneos] por todo
o seu corpo. E as pessoas que ndo a conhecem, quando a encontram
pela primeira vez, vocé quase pode... vocé sabe, ela tem problemas
em conseguir emprego. Eu digo, ela...ela deve estar com quase
oitenta anos agora. Mas, definitivamente ¢ o estigma. Dilma

(cuidadora, 72 anos, enfermeira aposentada, Inglaterra)

Portanto, como ela foi gozada pelos mitdos, alguns miudos, ela tinha
dificuldades até a despir-se porque tinha vergonha, ndo €. Porque ao estar a
expor o corpo, mesmo até para outras meninas, elas iam reparar [as CALs].

Elza (irma e tia, 49 anos, advogada, Portugal)
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Eu que fico muito preocupada. As vezes tem um carocinho
maior e para ndo tirar ndo porque sdo varios, e como ¢ que
vai tirar, né? E incomoda muito a gente que ndo queria ver
ela assim... com problema. Dionisia (mie, 77 anos,

aposentada, Brasil)

[...] eu tinha [um n6dulo] aqui acima do olho, perto da onde
fica a haste aqui que segura os 6culos, acho que do lado
esquerdo. Eu tinha um nodulo muito feio. E eu acho que
essa pode ser a melhor imagem que eu tenho da neuro, que
se identifique comigo e eu com a neuro. Em 2000 fui
candidato [nome do partido] e estava comecando esse
negocio de Photoshop, né. E ai o cara do Photoshop foi
deixar o meu rosto mais bonito. Trabalhar, tirar uma ruga e
tal. Ai ele tirou o nédulo e amigos meus quando viram
disseram: “Nao, esse ai ndo ¢ o [Cicero]. Nos nao vamos
tirar o nodulo.’” Incrivel que a foto ficou bem diferente, e eu
lembro que daquela vez aquilo me impressionou, porque eu
fiquei melhor, eu fique mais bonito sem o ndédulo. (Cicero,

48 anos, assessor parlamentar, Brasil)

As vezes na rua olham um bocadinho de lado, mas eu nunca dei muita
relevancia. E quando olham eu olho também, e as pessoas desviam o olhar,
prontamente. Suely (37 anos, secretaria/Funcionaria do Estado,

Portugal)

As pessoas nao entendem porque eu pareco tdo [diferente] e ndo normal... e
as pessoas ndo entendem que, as vezes, eu ndo consigo andar mas outras eu

ando normalmente. Luciana (19 anos, estudante, Inglaterra)

No texto de Tamayo (1988), se de um lado ha a questdo biologica da doencga e
do outro o padecimento do individuo, o corpo, assume a figuragdo de uma “caixa preta”

onde entra o agente e sai a doenga. A “caixa preta” expressa a ideia que, apesar de se
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conhecer a relacdo entre a causa (agente etiologico da doenga) e o efeito (sintomas da
doenga), os mecanismos internos que transformam uma coisa na outra ainda sdo

desconhecidos. Para exemplificar o seu raciocinio, o autor utiliza o exemplo do cancro.

Os epidemiologistas tém demonstrado que varios dos tumores malignos
mais frequentes se associam com os fatores dependentes de “estilos de
vida” peculiares, como sdo o habito de fumar (cancros do pulmao, da
faringe, esdfago e outros), o casamento precoce e a promiscuidade sexual
(cancro do colo uterino), o casamento tardio e a falta de filhos, assim
como a negativa de alimenta-los no seio materno (cancro da glandula
mamaria) etc. Os epidemiologistas estdo convencidos que uma propor¢ao
elevada dessas neoplasias ndo ocorreria sem a mudancga dos costumes, por
isso que perdem a paciéncia quando os cancrélogos experimentais se
encorajam em continuar defendendo que o mais importante é
entender o mecanismo de transformacido da célula normal em
cancerigena. Os epidemiologistas mostram suas cifras e assinalam que
ndo € necessario conhecer o mecanismo molecular do cancro para iniciar
uma campanha educativa cuja meta seja eliminar os fatores responsaveis
por uma alta frequéncia onde existem, de fato, advogam por uma politica
de “caixa negra” como a mais racional e rapida para combater o cancro.
(grifo nosso; Tamayo, 1988; 7)

O destaque para a referéncia ao Cancro, realizada pelo autor, relembra a
pesquisa que realizamos no site ClinicalTrials. Como apresentamos, os dados do site
indicam que 90% das pesquisas sobre a NF estdo relacionadas com o Cancro. Se, como
vimos, para um pesquisador da NF a intensa busca pelo entendimento dos mecanismos
do cancro transfiguram as pessoas com NF em “ratinhos de laboratorio”, se
considerarmos a ideia de Tamayo, podemos dizer que elas sdo a “caixa preta” que
possui todas as informagdes necessdrias para entender os “mecanismos de
transformacdo da célula normal em cancerigena.” Uma vez, que a malignidade dos
neurofibromas determinam a mortalidade precoce das pessoas com o diagnostico,
(Torres et al., 2016) e, no contexto do cancro, a proteina que esté ligada ao “gene da nf”,
a neurofibromina, predispde as pessoas com o diagndstico da NF a uma maior
probabilidade de desenvolver o cancro, (Rad & Tee, 2016).°° O que ¢é necessario

destacar ¢ a énfase das pesquisas ditas para NF centralizarem os esfor¢os neste caminho,

% Nio tenho qualquer pretensio ou intengio em entender todo o funcionamento do gene da NF.
Aqueles que assim o querem podem procurar as variadas e concorrentes produgdes que podem ser
encontradas em sites de busca como o PubMed. Mas, somente como uma forma de ter uma visdo geral
sobre a importancia da neurofibromina, destacamos o trabalho (Venegas & Della, 2009). De acordo com
os autores, quando ha a alteragdo pelo gene da NF, a neurofibromina tem a sua fun¢do modificada.
Quando isto acontece ¢ impossivel a producdo de alguma outra proteina que substitua as suas atividades
na célula. Um dos dominios funcionais da neurofibromina esta relacionado com a diminuic¢do da atividade
das proteinas que possuem um controle crucial sobre a diferenciagdo e crescimento celular, as proteinas
da familia RAS. Por isso, a neurofibromina age como um supressor tumoral e um regulador negativo do
RAS. Quanto menor a ac¢do da neurofibromina maior ¢ a do RAS. As mutagdes no gene da NF1
provocam uma diminui¢do dos niveis intracelulares da neurofibromina e, portanto, impacta no aumento
da tumorogenesis, pela liberagao e agdo do protooncogene RAS, (Martinez & Arenas, 2009; 182).
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mesmo cientes que a NF ¢ imprevisivel e de grande variacao de expressdes sintomatica

(Fekih-Romdhane et al., 2015).

“Eu estou bastante consciente que tenho maior probabilidade em ter cancro, e
a minha expectativa pode ndo ser... Pode ser um pouco reduzida, eu
suponho... Quando eu penso sobre o futuro, tudo o que imagino ¢é: “Tenho
b b 2
que ter certeza que estou fazendo tudo o que eu quero em minha vida.

Coralina (28 anos, psicologa/pesquisadora, Inglaterra)

A alusdo do corpo a “caixa-preta” e como centro de pesquisas, no caso das
condigdes genéticas, ele também assuma o locus da informagdo causal (etiologia) e a
sintomatica da “doenca”. Desta maneira, faz desaparecer a triade do conhecimento da
microbiologia sobre a doengca como a relacdo entre Agente Externo — Hospedeiro —
Ambiente (Arouca, 1975) e aflora a conexao entre o corpo e 0 ambiente. Desta maneira,
os textos de Tamayo que indicamos até aqui, servem para deixar claro a sua
identificacdo com o pensamento hegemoénico da biomedicina ao mesmo tempo que
adianta argumentos que afastam as condi¢des genéticas da concecdo de doenga.

Tamayo (2007), dedica-se a apresentar a evolugdo do entendimento de doenga a
partir do desenvolvimento da ciéncia patologica. Conforme o autor, a patologia ¢
entendida como o estudo cientifico da natureza da doenga, suas causas, mecanismos,
evolugdo e consequéncias. Tamayo organiza a conce¢do sobre a doenca em seis etapas
diferentes. Apesar de propor uma evolugdo, o autor esclarece que como os
entendimentos coexistiram no percurso historico, a sua proposta ndo deve ser entendida
como uma sequéncia retilinea. Isto posto, ele inicia com a concecdo da doenga na pré-
histéria. Nesse tempo, por meio do pensamento magico-religioso, toda doenca era
considerada como o resultado de algum castigo divino. Assim, como resultado da
manifestagdo divina diante de alguma falha humana, o tratamento da doenga era
realizado por meio de oferendas, oracdes e sacrificios. Em seguida a esse periodo,
emerge a teoria humoral. Segundo essa teoria o organismo ¢ regido por quatro humores:
o sangue (quente e humido), a fleuma (fria e himida), a bilis amarela (quente e seca) e a
bilis negra (seca e fria). Essa teoria ascende nos tempos hipocraticos, durante o século V
a.C. E apos a influéncia de Galeno, por volta do século II, domina o entendimento sobre
a doenga e a satude até o século XV. O avango da teoria humoral faz com que que se
retire a doenca a responsabilidade e manifestacdo divida, para a posicionar no corpo
humano e no que chamaram de humores. A satide ou a doenca, desta maneira, passam a
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ser resultados do equilibrio existente no corpo do ser humano. Somente no fim do
século XV, por meio das contribuicdes do padre Antonio Benevieni®', ocorre uma nova
fase sobre o entendimento da doenga, influenciada pelo nascimento da patologia. Nesta
etapa, a realizagdo de trabalhos postmortem nos cadaveres humanos consegue
identificar a relag@o entre os sintomas clinicos da doenca ¢ as alteragdes anatomicas dos
orgdos. A doenga, portanto, comeca a ser localizada nos 6rgdos. Em contraste com o
espago temporal que houve entre as proposicdes de Hipdcrates até a contribuicao de
Benevieni, as transformagdes no entendimento da doenca foram mais aceleradas e
realizadas em periodos mais curtos. Se até a localizagdo da doenga no 6rgdo foram mais
de 2000 anos, a partir do século XV o entendimento tornou-se mais rapido, mais
pormenorizado e mais microscopico. Em menos de 300 anos, ja no final dos anos de
1700, e ainda sem o uso do microscopio, o0 médico francés Marie Bichat focaliza a
doenca nos tecidos que formam os diferentes 6rgaos do corpo humano. Desta maneira, a
manifestacdo da doenca pode ser encontrada diretamente nos tecidos. Em menos de 200
anos, com a utilizagdo do microscopio e o desenvolvimento da ciéncia da patologia, ha
um novo ajustamento de foco sobre a doenga e essa comeca a ser percebida diretamente
nas células. A Patologia Celular emergente no inicio do século XIX, com a contribuicdo
de Virchow, entende que como as células formam os tecidos que, por sua vez, estdo nas
estruturas dos 6rgdos, ¢ nas primeiras que as doengas estdo localizadas. A tltima etapa,
a patologia subcelular e molecular, mesmo contando com os avangos tecnoldgicos dos
ultimos cinquenta anos e oferecerem a oportunidade de entender a doenga a partir de
suas dimensodes ultraestrutural, metabdlica e bioquimica, ndo representa uma rutura com

a visdo celular do século XIX pois:

1. A enfermidade somente se observa nos seres vivos; ¢ uma forma de
vida. Os organelos subcelulares s6 possuem algumas, ¢ as moléculas
ainda menos, do conjunto total das propriedades dos seres viventes; a
estrutura mais pequena de todas as amostras ¢ a célula. Tais
propriedades sdo: a. Alta complexidade estrutural; b. ampla variedade
fenotipica; c. metabolismo energético; d. recambio metabolico; e.
autoduplicagdo e f. autocura. Um organelo subcelular como a
mitocondria pode ser anormal e essa anormalidade ser responsavel
por uma enfermidade, mas o que adoece ¢ a célula que a contém; o
mesmo ocorre com moléculas completas como a hemoglobina ou o
colagénio; no entanto, ndo ha moléculas anormais de glucose ou de
agua.

2. A vida precisa de tempo para surgir, expressar seus poderes e
desenvolver sua quase infinita variedade fenotipica, participando

61 Importante ressaltar que apesar de entender a importancia da contribui¢do deste individuo,
(Tweel & Taylor, 2010) consideram que ndo ha um momento especifico para o inicio da patologia.
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dessa maneira da evolucdo. No entanto, os objetos inanimados nao
precisam de tempo para demonstrar a sua existéncia. As membranas
celulares e os organelos subcelulares sio coisas bioldgicas e levam
as pistas do tempo gravada em sua estrutura e funcfo, ¢ de
maneira mais subtil, porém igualmente essencial, as macromoléculas
biologicas também dependem do tempo; por contraste, os elétron, os
atomos de carbono e a dagua existem fora do tempo e sdo
independentes deste e, por isso, ndo podem adoecer. [...]

[Portanto] a busca do sitio para a doencga, através da histoéria, vai desde
todo o organismo na pré-historia, os humores para os tempos classico e na
idade média; nos 6rgdos, no Renascimento; nos tecidos, ao fim do século
XVIII; as células, a metade do século XIX; ¢, em sentido limitado, aos
organelos subcelulares e nas macromoléculas bioldgicas de nosso tempo.
(grifo nosso; Tamayo, 2007; 9)

Certamente, para o/a leitor/a que ¢ distante do campo da biologia, como eu, a
quantidade de termos desta area ndo significa nada muito mais do que uma sopa de
palavras. Para podermos identificar alguma compreensdo, buscar uma certa ordem no
nosso entendimento sobre ADN, cromossomo, gene, célula e evitar tanto o perigo de
realizar afirmacdes falsas quanto clarear o significado da posi¢do do “gene da NF”,
antes de comentar o trecho que Tamayo livra a NF do determinismo da doenca, vejamos

a imagem ilustrativa a seguir.
Figura 5: Visualiza¢do do Gene
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Fonte: Vanessa Sardinha dos Santos. Adaptado. ©
Relembrando que o “gene da NF1” ¢ localizado no cromossoma 17q11.2. Esse

coédigo identifica Locus genético da NF (posicao 11.2 =regido 1, banda 1 e sub-banda 2

- do brago longo (q) do cromossoma nimero 17). © Apesar de, pela imagem,

52 http://mundoeducacao.bol.uol.com.br/biologia/genes.htm

% De acordo com as publica¢des da biblioteca americana de medicina disponiveis no espago
Genetics Home References conseguimos alguns entendimentos gerais. A “Lotaria Genética” demonstrada
no inicio deste capitulo pelo entrevistado Antonio, aponta para as bases nitrogenadas: Timina (T),
Guanina (G), Citosina(C) e Adenina (A). A sequéncia completa das combinagdes, em pares, dessas bases
formam a molécula do DNA. O Cromossomo ¢ a estrutura formada pelo armazenamento do DNA, e
lembra uma fita enrolada. E os Genes sdo formados pelos trechos do DNA responsaveis pela produgio
das proteinas de nosso corpo. Os genes sdo a menor unidade da hereditariedade.
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entendermos que a informagdo presente no Gene ¢ refletida na célula, a precisdo da
informacao do /dcus, ndo € nada além de um dado.

Ao considerarmos a nossa exposi¢do, a evidéncia da relacdo entre o gene da NF1
com a proteina capaz de controlar as caracteristicas da malignidade celular serve para
apoiar a nossa compreensdo sobre o porqué que “o processo de aquisicdo de mutagdes
genéticas e o papel da instabilidade genética na tumorogenesis tém recebido grande
aten¢do na comunidade voltada para a criagdo de modelos para o cancro” (Ashkenazi et
al, 2008). A “variedade fenotipica” que Tamayo utilizou como justificativa para ainda
vivermos em uma época sob os preceitos erigidos em torno da localiza¢dao celular da
enfermidade, no século XIX, é uma tipica caracteristica da NF1. Assim, a
culpabilizagdo genética, apesar de ser uma envolvente demanda de nosso tempo,
certamente, ndo vence por completo a localizagdo celular da doenca. E, por fim, as
alteragdes ocorridas nas sequéncias das bases nitrogenadas no ADN ndo significam a
modificacdo estrutural da célula. Mesmo que essas alteragdes possam modificar o
desempenho esperados de certas proteinas, ao resultado dessas alteracdes segue o
mundo das estatisticas e probabilidades presentes nos estudos celulares. Por
conseguinte, a identificacdo da doenca na sequéncia genética, somente pode ser
defendida no contexto da anormalidade do organelo subcelular. E mesmo que a
insisténcia em caracterizar a NF, ou condi¢des genéticas, como uma doenca pois
apresenta uma caracteristica fora da normalidade, portanto, anormal, esse argumento
fornece as ferramentas para continuarmos a alargar a fissura no pensamento
hegemonico biomédico. Porque se o anormal é a oposicdo a normalidade, tanto um
quanto o outro termo ndo consegue ser explicado somente pela biologia. Uma vez que
essa, por si, ndo define o que ¢ uma doenga, pois ela somente apresenta a estrutura, a
composi¢do e as condigdes biologicas dos organismos, € preciso, portanto, a
interpretacdo humana para identificar a doenca (Hofmann, 2010). E como carente de
interpretacdo humana, esta ndo pode ser condicionada a comparabilidade entre
estruturas. Assim, o caminho pela patologia, ajuda-nos a concluir que assim como a
doenga ndo ¢ um campo restrito da biologia, os genes ndo podem ser vistos, a ndo ser de

uma maneira limitada, como os Unicos informantes da doenga.
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4.2. UM OUTRO ENTENDIMENTO

Originalmente, eu usei “doenga” para caracterizar as partidas da saude, no
sentido mais amplo possivel, mas eventualmente entendi que o termo
“patologico” ¢ a escolha mais natural. Minha analise da patologia baseou-
se, por sua vez, no conceito da fungdo bioldgica (Boorse, 1976a). A nogao
fundamental ¢ que uma condicio patolégica ¢ um estado de cofungdo de
espécies bioldgicas, comprovadas estatisticamente como subnormais, em
relacdo ao sexo ¢ a idade. (grifo nosso; Boorse, 2014; 684)

O autor do destaque acima ¢ um filosofo com grande influéncia na é4rea da teoria
sobre as doencas (Schramme, 2014), e, portanto, ¢ rotineiramente referenciado quando
se trata da caracterizagcdo naturalista da doencga, baseada na visdo cientifica e bioldgica,
(Lemoine, 2013). Na sua concecdo, a definicdo de doenca considera as caracteristicas
biologicas para um determinado momento na vida, a idade, a capacidade de reproducdo
e o sexo. E, portanto, um entendimento darwinista sobre a capacidade do individuo em
dar continuidade a espécie (Nesse, 2001). Para Boorse, a comprovagao do “subnormal”
¢ compreendida a partir do entendimento sobre o nivel de eficiéncia que considera
“como os niveis dentro ou acima de uma regido central da distribui¢do de uma
determinada populagdo” (Boorse, 1977 ; 558-559) — isto ¢, ndo muito abaixo da média
estatistica.”(Boorse, 2014), portanto, o que define uma doenca ¢ muito mais o seu
suposto desvio, ou ‘“subnormalidade” de uma curva de distribui¢do normal em uma
populacdo com as mesmas caracteristicas, que propriamente a sua constituicdo
bioldgica.

Sob as caracteristicas biologicas de Boorse, ao considerarmos a constatacio de
Ferner et al (2011) em que a NF ndo possui comprometimento sexual e, somente em
casos com complicagdes severas e raras, possuem uma queda na sua expectativa de
vida, podemos concluir que, dentro de uma parte da concecao naturalista, a NF também
ndo pode ser enquadrada como uma doenga. Ou, caso o faca, seguramente, as raras
incidéncias da gravidade de sua manifestagdo serdo tomadas como um acontecimento

para todas as pessoas com a condi¢ao.

Quando vocé vai ler um texto sobre neurofibromatose, o texto nao vai dizer:
“Ah, fiquem tranquilos porque pode ser so... se caracterize por tal coisa...”
Nao, eles falam 100% da doenca, mas a filha tem s6 10%. Entdo, para o casal,
para os pais, ¢ muito dificil isso e ninguém estd preparado, ninguém casa

preparado para uma noticia dessas. E um baque muito grande. Deveria ter
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mais psicologia, mais preparagdo, a medicina devia ir mais devagar nesses

casos. Raul (pai, 58 anos, engenheiro/Funcionario do Estado, Brasil)

No lado oposto ao do discurso biologico, Engelbart (1999) entende que a doenga
estd longe da biologia pois possui raizes normativas e no julgamento de valores sociais.
Para ilustrar a sua posicdo, o autor analisa a masturbagdo. Neste trabalho o autor alerta
que, no caso da masturbagdo, o esfor¢o em enquadra-la como uma doenga, portanto um
desvio, desencadeou medidas que, no extremo, chegaram a ser a clitoridectomia e a
castragdo. Ainda no esteio de Engelbart, durante o século XIX, a biomedicina
relacionou um vasto nimero de sinais e sintomas com atitudes entendidas como
desapropriadas. Nesta relacdo erguia-se a vontade de eliminar, ou pelo menos qualificar,
uma determinada atitude como desviante. Como a atitude ndo pode ser explicada pela
biologia, sdo os valores entendidos por uma sociedade, em determinado tempo, que
influenciam a forma como se identifica a doenga e o seu tratamento. Para o autor, a
linguagem da medicina tem como principal funcdo o enquadramento daquilo que ¢
entendido como desviante e ndo tolerado, em doenga. Isso simplifica o reducionismo do
discurso sobre o que ¢ mal, imperfeito e ndo desejado para o que ¢ doente. Desta
maneira, a preocupagdo ndo ¢ mais dizer o que ¢ naturalmente e moralmente bom, mas
o que ¢ naturalmente belo. Para dar cabo a esse discurso, o homem inverte a relagdo
com o natural e ao invés de se basear em valores objetivos e dados encontrados na
natureza, impde a esta o seu proprio conceito de belo e natural.

De acordo com Lemoine (2013), além dos debates sobre a doenga e a saude
serem uma contenda antiga, o uso do tradicional recurso em conceituar os dois termos
sob a otica normativa, de um lado, e a naturalista, de outro, ¢ um exercicio fadado ao
insucesso. Porque, tanto uma quanto a outra, utilizam exemplos comuns sobre o
entendimento de doenca, mas que ndo satisfazem a definicdo do oponente, ou ao
contrario, utilizam exemplos que satisfazem requisitos do oponente, mas fiquem de fora
do entendimento comum. E, ainda, ha aqueles exemplos que, claramente, se encaixam
tanto numa visdo como noutra, mas que a defini¢do sobre doenca ou ndo-doenca, saude
ou ndo-saide sdo muito semelhantes. Assim, a autora sugere o abandono destas
reflexdes porque as entende como “quimeras filosoficas” e um “movimento errado”
para se escolher uma teoria em detrimento a outra. Mesmo porque qualquer naturalista
sabe que o termo “doenga” refere-se a uma condicdo ndo desejada e sempre serad

normativa e, todos os normativistas ‘“reconhecem que apesar de ‘ouro’ ter suas
b
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propriedades normativas (sendo precioso e tudo o mais), também tem uma definicdo
consistente e propria dos fatos naturais, pois € o elemento cujo nimero atomico ¢ 79.”
(Lemoine, 2013; 321). Por fim, ela entende que ¢ necessario a naturaliza¢do do conceito
de doenca porque esse ¢ “um termo natural com conota¢des normativas”.

Em Ereshefsky (2009), o autor corrobora a critica realizada as teorias normativas
¢ naturalistas, e estende sua muni¢do as teorias hibridas. Para esse autor, essa teoria
falha porque ao tentar captar o que ha de melhor em uma e outra concecao, ela recai em
um campo “cinzento” onde, na incapacidade de definir um estado, as teorias hibridas o
deixam cair do lado em que ele ¢ entendido como saude ou ndo-doenca. Atento a
impossibilidade de realizar generalizagdes, o autor sugere que para os casos em que
exige a investigacdo ou discussdo técnica da medicina, os conceitos sejam suplantados
por uma “descricdo de estado a reivindicacdes normativas”. A descricdo do estado
abandona a ideia de normalidade e descreve a situagdo fisiologica e psicologica do
organismo. O autor reconhece a impossibilidade de eliminar por completo a influéncia
normativa, contudo, argumenta que o foco na descricdo do estado tem a intengdo de
“pelo menos nds podermos evitar o uso de palavras como ‘normal’ e ‘natural’ que,
frequentemente, carregam premissas normativas.”(Ereshefsky, 2009; 225). Para o autor
as reivindicagdes normativas referem-se até que ponto nds valorizamos ou ndo um
estado fisiologico ou psicologico. Como exemplo a sua proposta, o autor cita o caso da
homossexualidade. Se até 1960 era entendida como uma doenga, a percecdo que 0s
julgamentos sobre a preferéncia sexual era muito mais explicito e identificavel do que
as questionaveis descri¢cdes fisiolégicas e psicoldgicas inerentes ao individuo,
contribuiram para a conclusdo de que a identificacdo da pessoa homossexual cumpria
uma questdo social e ndo bioldgica. E o mesmo raciocinio pode ser utilizado para os
debates sobre a obesidade, o envelhecimento e a criminalidade. A partir de outro
exemplo, a surdez, Ereshefsky demonstra que a sua proposta ndo somente alcanca uma
descrigdo de um estado pela biologia como, também, evidencia os padrdes normativos
que podem ou ndo considera-la como uma doenga. Assim, ao usarmos a distingdo entre
a descricdo do estado e as reivindicagdes normativas, fica claro onde ha a
(dis)concordancia dos disputantes e evita-se o duelo entre naturalismo e normativismo.

Outro autor que se distancia da necessidade de termos um conceito para doenca
¢ Hesslow (1993). Em uma época em que se sabe que ndo existe uma espécie genética
perfeita (Collins 1998 apud (Ablon, 1999), para aquele autor, ndo ¢ possivel entender os

estados dos organismos somente pela otica da sobrevivéncia e da reprodu¢do ou, muito
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menos, participar da perseguicdo do idedrio de um design ideal para as espécies. Sendo
assim, o conceito de doenga parece ser ilusorio e irrelevante para a maioria das decisoes
que sdo tomadas na pratica médica. Devendo ser abandonado porque mesmo que o
conceito possa auxiliar o recém-formado na identificacdo de um estado nao desejado do
individuo, com a experiéncia profissional, ele percebe que hd muitas excegdes nos
conceitos e que ¢ o conhecimento da pratica médica que melhor ajuda a compreender o
padecimento dos individuos que procuram o profissional médico. Em uma linha
parecida mas sem propor uma solucdo para o imbroglio do conceito sobre a doenga,
Hofmann (2010) realiza uma expedicao onde o ponto de partida é que o conceito de
doenga ¢ vago, complexo ou, simplesmente, impossivel de se conseguir. De sua labuta,
ele conclui que a dificuldade em conseguir um conceito deve ser entendida como um
animo para se definir a doenca a partir de um carécter operacional e normativo para que,
entdo, seja possivel realizar uma efetiva organizagdo dos servigos de saude. Bircher
(2005) coaduna com a ligagdo sobre a necessidade de conseguir um conceito para
facilitar a organizagdo dos servigos de satide porque, ao considerarmos a definicdo de
saude da OMS, “na sociedade de hoje, toda a gente ¢ um paciente e ndo € surpresa que
as demandas realizadas nos sistemas de saude, pelo publico, sejam ilimitadas.” (Bircher,
2005; 340). Essa percegdo sobre a doenca, resgata as ideias sobre o controle pela doenga
e faz entendermos que essas proposi¢des sdo tentativas de alargar o campo de dominio
da doenca para além da medicina.

Ao nosso ver, os textos de cariz filosoficos aqui apresentados fornecem tanto o
martelo para um julgamento final da NF quanto como uma ferramenta para descobrir o
que realmente pode estar em causa para uma organizacdo de pacientes. Por um lado,
ficamos cientes que a conce¢do de doencga esta longe de uma defini¢do exclusivamente
de caracter bioldgico e a sua identificacdo serve para indicar o caracter normativo da
sociedade, reforcando aquilo que ¢ considerado “belo” em detrimento do que ¢
indesejado e doente. Essa conce¢do, no caso da NF, somente fortalece o seu caracter
estigmatizante. Ao considerarmos as opgdes naturalistas, como a de Boorse, devemos
levar em conta a propria opcao do autor para o uso do termo condi¢do patologica e niao
doenca. Assim, os textos da filosofia revelam que independente da teoria a ser seguida
(naturalista, normativa, hibrida ou pela refutagdo do conceito sobre a doenga) a
“doenga” Neurofibromatosis somente se concretiza por meio do uso do parametro de
normalidade. Assim, se a NF existe no ser humano, o seu alinhamento a doenga,

significa a ndo-aceita¢do da pessoa e as suas “manchinhas”, neurofibromas, dificuldades
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de aprendizado e todos os outros sintomas que, na verdade, demonstram a fragilidade
humana. E mesmo que existam esforcados profissionais da saide e pessoas
comprometidas em ajudar os individuos que possuem o diagndstico da NF, ao
condenarem a pessoa como doente, refletem muito mais o caracter normativo da
sociedade em indicar o que ndo ¢ desejado que o conhecimento bioldgico sobre o
entendimento de doenga.

O que emerge dos esfor¢os empreendidos na tarefa em verificar a possibilidade
de entender a NF como uma doenga, ¢ simplesmente que a ciéncia ndo corrobora tal
entendimento. Pelo contrario, ela ndo somente nos fornece a justificativa para
utilizarmos o termo condi¢do como uma alternativa em livrar a pessoa e a propria
imaginagdo de estereotipos sociais como, também, o uso do complemento genética é
uma forma de localizar o campo da condi¢do. Assim, ao entendermos a NF como uma
condi¢do genética além de estarmos mais proximos do pensamento cientifico, temos a
possibilidade de afastarmos “das logicas e contradi¢des inerentes ao capitalismo” (S.
Portugal, 2008). Desta maneira, evita o desenrolar do julgamento moral sobre a pessoa
doente que, ainda, nessa posi¢ao, pode ter alterada as suas relagdes no espago médico e

social (Nesse, 2001).

Em principio, o predicado 'esta doente' aplica-se, pois, & pessoa indisposta
que tenha procurado o médico. Nos exames rotineiros, a pessoa nio
precisa, obrigatoriamente, estar indisposta; vai ao médico e este constata a
presencga de algo até entdo despercebido. A pessoa coloca-se na classe dos
doentes quando alertada para o fato de que ha "uma falha", de que ha
probabilidade de surgimento de algum mal. A rigor, a pessoa ndo estava
indisposta, nem estava doente. Admitindo, porém, que o médico tem
sérios motivos para dizer o que diz, ela se coloca, voluntariamente, sob
seus cuidados e ingressa, desse modo, na categoria dos doentes.
(Hegenberg, 1998; 97)

Como vimos, a despeito da invariabilidade e (in)existéncia das complicacdes da
NF, da impossibilidade do seu enquadramento como doenga pela biologia € mesmo que
a patologia e a filosofia a absolva do julgamento se ¢ ou ndo doenca, o “parametro de
horror” dos profissionais médicos ainda vigora. E por esse parametro que as pessoas
com o diagnoéstico e seus familiares se langam na busca pela “cura” que nao existe e sdo
utilizadas como o meio para atingir outros fins, nomeadamente em relagdo ao cancro. O
grande nimero de publicacdes nesse sentido faz com que pesquisadores da NF que,
inclusive, participaram da identificagdo do “gene da NF1” questionem os motivos para
ndo se realizarem pesquisas que podem auxiliar a qualidade de vida das pessoas no
curto prazo como, por exemplo, o uso do Ketotifeno (Riccardi, 2015). Conforme Rose
(2009) apesar do grande investimento para a area da genética, poucas foram as
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conquistas reais para as pessoas que possuem alguma condi¢do genética. Portanto, ¢ no
cerco dos parametros normativos que a NF pode ser enquadrada como uma doenca e se
tais parametros sdo definidos pela razdo de vivermos em uma época de “culto ao gene”
(Le Breton, 2004) o decreto da doenga ilumina tanto a falta de sentido na relagdo dos
genes com a doen¢a quanto o caminho a ser seguido pelas pessoas que convivem com o
diagnostico de alguma condi¢do genética, da NF inclusive. Certamente, a opressiao
social que convivemos esta proxima da relagdo com a biologia que faz saltar o poder
médico e a producdo de medicacdo. Porém, se os pardmetros normativos definem o
nosso bem-estar o caminho do enfrentamento ndo pode ser outro que o questionamento

sobre a normalidade.

4.3. OS CONTRIBUTOS DA SAUDE COLETIVA

No caso do Brasil, a doenca ja fez parte da nossa propria identidade. A
descoberta das doencas endémicas do interior do Brasil, nas primeiras décadas do
século XX, deslocaram um pensamento de que o brasileiro, como sujeito, era um ser
naturalmente preguicoso e sem aptiddo para o trabalho, para o brasileiro como um
sujeito que, por viver o resultado da auséncia do Estado na saude local das pequenas
cidades, sofria as consequéncias das doencas provocadas pelo contacto com os vetores
naturais da doenga e pelo resultado da aglomeracdo social. A sintese do impacto das
descobertas das doencas na constru¢do nacional ¢ retratada pela figura do “Jeca Tatu”
do escritor Monteiro Lobato (Paim, 2008); (Santos, 1985). Essa personagem foi criada
para representar as pessoas do interior que eram mal informadas e pareciam estar em um
tempo diferente, mais lento, para o trabalho. No entanto, a partir da expedi¢do de
Oswaldo Cruz e Belisario Pena foi tornado conhecido que a populagao do interior era
assolada por doengas provocadas, principalmente, por parasitas. Portanto, a descoberta
das doencas endémicas resgatou a identidade do brasileiro porque “Afinal o Jeca Tatu
esta assim, ele ndo é assim.”(Teixeira, 1997); (Lima & Hochman, 2000); (Ponte et al,
2007). Mas essas doengas eram especificas, como a doenga de Chagas, e exigiam o
conhecimento inerente as suas particularidades para que, a partir de seus sintomas, fosse
possivel identificar a causa e, consequentemente, a forma de tratamento. Arouca (1975)
argumenta que a necessidade do pensamento médico em nomear uma doenga aflui para

a identificacdo de sua terapéutica. Assim, oscilando o pensamento entre a manifestacao
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do mal (visdo ontologica) e a luta do organismo em busca do (re)equilibrio (visdo
dindmica), a conceituacdo sobre a doenga foi realizada de maneira especifica e
individual. A doenga, entdo, ¢ “um processo de interagdo do homem frente aos
estimulos patogénicos” e, sob os olhos de San Martin (1968), tanto a doenga quanto a
satde sdo vistos como fendmenos ecoldgicos, onde de um lado hd a variacdo dos
fendémenos do corpo, a doenca, e do outro a sua adaptabilidade, a saude (Arouca 1975:
112). Sobre essas trés perspetivas, ora distanciando-se ora aproximando-se, Arouca
argumenta que o espacgo entre a saide e a doenga é um continuo e que os seus estados
sdo idénticos e diversos. Nesse sentido, o processo saude-doenca faz parte da historia
natural do homem onde, no decorrer da mesma, ele se encontra em um estado pré-
patogénico e sob a ameaca de ficar doente.

Em (Sevalho, 1993) vemos uma articulagdo sobre o entendimento do que ¢
doenga a partir de uma reconstru¢do histérica semelhante ao que ja foi exposto.
Contudo, esse autor abandona as limitagcdes temporais e acrescenta uma coexisténcia de
saberes onde a figura do “xama” e do “curandeiro” ainda esta presente nos dias de hoje.
Concentrado no confronto de ideias sobre o contdgio da doenga, o autor resgata alguns
dos debates ocorridos entre o século XVII até o fim do século XIX sobre a perspetiva da
microbiologia e dos miasmas. Essa, ¢ subsididria dos reflexos da medicina social
emergente apds a revolucdo francesa e era entendida como efeitos dos gases putridos
emanados da deterioracdo das condi¢cdes de vida e a causa de doengas. Na busca para
reorganizar e arear tanto os espacgos publicos de grande aglomera¢do quanto os espacos
privados, como os hospitais, houve uma verdadeira desodoriza¢do do espaco social cujo
apice foi o asseio corporal do proprio individuo. O asseio individual, possivel ser
realizado pelas classes detentoras dos recursos para o uso das coldnias, por exemplo, ¢
entendido com o modelo de um corpo saudavel. Em oposi¢ao, o mau-cheiro do podre e
da doenga cria a significAncia com o fedor do pobre uma vez que ele ndo possui os
recursos para o asseio corporal. E neste quadro que a medicina social enverga os seus
esforcos para eliminar o cheiro e a imundice da pobreza. A obra de Miller ( 2012),
Cidade Impura, apresenta de maneira ficcional o mesmo ambiente que Sevalho utilizou
para exemplificar a presenga da doenga por meio de seus odores. Os cheiros emanados
da super populacdo do cemitério francés Les Innocents prejudicavam ndo somente a
vegetacdo ao seu redor como, também, faziam doentes as pessoas que viviam em seus

arredores. A perspetiva miasmatica, de identificar a doenca pelo cheiro, perde forca a
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partir do século XIX, por via do melhoramento dos aparelhos tecnologicos de

laboratorio, em especial o microscopio, e a crescente afirmagdo da microbiologia.

Assim ¢ que Sournia & Ruffie (1986) assinalam que o respeitado
dicionario Littré, em 1865, definia a infegdo como “a a¢do exercida na
economia por miasmas morbificos”, e, na edigdo de 1908, como “a agdo
exercida sobre a economia por agentes animados pertencendo
frequentemente ao grupo das bactérias e agindo por intermédio dos seus
produtos soluveis”.(Sevalho, 1993; 361)

Por fim, a despeito das diferencas entre a perspetiva miasmatica,
anticontagionista ¢ a microbiolégica, contagionista, Sevalho duvida se a representacio
social da doenca alguma vez se alterou porque “ainda que os micrdbios fossem os
agentes, a doenca permanecia sendo a deterioragdo do corpo, o seu apodrecimento, o
que repugnava e cheirava mal.”. O trabalho de Shimizu et al ( 2015) vai no mesmo
caminho de Sevalho, ao tentar identificar a representacdo social da doenga. Por meio
dos resultados de uma pesquisa realizada com movimentos sociais da saude, esse
trabalho demonstra que o sofrimento ¢ entendido como parte da representagdo social da
doenca e o seu tratamento ainda ¢ vinculado ao médico, ao remédio e ao hospital. A
representacdo social da doenga assume, por isso, um papel central no processo
saude/doenca ndo somente pela subjetividade que lhe confere como, também, pela

influéncia sobre a relagdo pessoa/médico.

Vivenciar uma doenca ¢ relacionar-se de forma conflituosa com o social,
pois o doente ird se sentir doente, quando deixar de realizar suas
atividades que lhe permitem pertencer ao contexto em que vive. [...] A
medida que se observa a progressiva importancia conferida as
representagdes e saberes do senso comum na relagdo dos sujeitos com a

7

doenga, mais apurada ¢ a critica ao absolutismo e autonomia do saber
cientifico. (Gazzinelli et al 2005; 201)

Em Minayo (1988) a valorizagdo das representacdes sociais da satide/doenca ¢
realizada por uma “conce¢do popular da etiologia.” A partir de sua pesquisa realizada
por meio de entrevistas a um determinado segmento da classe trabalhadora, ela
apresenta que o modo de pensar saude-doenca ¢ um paralelo em se pensar a vida-morte
e, como um fragmento da cultura popular, possui uma visdo pluralista, ecologica e
holistica. A pesquisa percorre o saber popular sobre a causa das doengas dentro de
quatro dominios: natural, psicossocial, socioecondémico e sobrenatural. O natural refere-
se ao desrespeito do homem pela natureza, no socioecondmico as entrevistas
evidenciaram que o modelo biomédico ¢ entendido como a principal causa deste
dominio porque replica o preconceito para o paciente € o dominio do poder médico, as

relagdes sociais sdo o nucleo da causagdo psicossocial, no dominio sobrenatural a
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crenca religiosa convive ou, até mesmo, ¢ um complemento da medicina cientifica onde
“a busca explicativa em Deus ¢ uma maneira de se opor e resistir a condicdo
"desalmada" da vida.” (idem; 378). A autora conclui primeiro por uma relativizagdo da
visdo biomédica, revestida da medicina cientificista, pragmatica, parcela e materialista,
como um reducionismo do processo da vida e da morte a conceituacdo fisioldgica e
anatomica. Segundo, o entendimento popular pluralista, holistico e ecoléogico sobre a
causagdo da satde-doenga ¢ uma reacdo ao modelo biomédico, hegemobnico e
cientificista que insiste “vé-los um corpo sem alma, um corpo sem emogdes, um corpo
fora do contexto." Na linha da critica a visdo biomédica e tecnicista da doenga, Caprara
(2003) reclama uma perspetiva hermenéutica para um melhor entendimento sobre a
saude-doenga. Uma vez que a visdo integrada para o individuo auxilia a relagdo pessoa-
médico e faz com que os aspetos sociais, psicolégicos e materiais assumam a
importancia biologica. Neste sentido, “a medicina tem de saber lidar com
personalidades, com expectativas, medos, ansiedades — além da dimensdo biologica do
funcionamento do corpo humano.” (Caprara, 2003; 929).

Ao considerarmos o processo saude-doenga ¢ um tanto dificil encaixarmos a NF
como uma doenga. Ainda mais se considerarmos o periodo pré-patogénico da Historia
Natural da doenga, como colocado pelo professor Arouca uma vez que, ao nascer com
demarcag¢do genética da NF, ndo somente hd a inexisténcia pré-patogénica como a
historia do individuo e da doenca se confundem. E, se a subjetividade ¢ parte inerente
do processo saude-doenga, o individuo e a doenga, em fim ultimo, acabam por nio se
diferenciarem, uma vez que racham a ideia ontoldgica da doenga, em se apresentar
como um ser externo a pessoa. Portanto, como sendo a expressdo da propria doenga
uma vez que depende da vida do individuo, esse passa a carregar a visdo ontologica do
mal (Sevalho, 1993), que antes estava localizada no micrébio e na relagdo Ambiente-

Hospede-Agente.

No momento em que escrevo essas linhas, tenho que assimilar mais uma perda entre
as pessoas que convivem com o diagnostico de NF. Desde que eu comecei a fazer o
meu doutoramento eu perdi uma pessoa em cada ano de meus estudos. Foram
filhos/as de outros pais e maes que, inclusive, faziam parte da mesma diretoria em
que eu era o diretor presidente da Associagdo. Uma coisa curiosa ou, quem sabe,
sinistra entre eles € que somente em um caso os médicos comprovaram que 0 motivo
se devia a complicagdes da NF. Sdo essas fatalidades que a preocupagdo com a
doenga acarreta e ainda faz com que as pessoas continuem desassistidas. No caso do
trabalho de Riccardi sobre o Ketotifeno, essa medicacao indicada para a diminui¢ao
dos neurofibromas nao foi desenvolvida para o caso especifico da NF mas sim para
outras doengas. Por isso, cada vez mais, tenho a certeza que o foco na doenca e,
consequentemente, nos genes especificos da NF impossibilitam a aten¢do para os
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sintomas que sdo compartilhados por pessoas que possuem outros diagnosticos.
Assim como o Ketotifeno possui a sua indicagao inicial para pacientes com asma, o
suplemento alimentar Speak, que auxilia na concentragdo de pessoas com o
diagnostico da NF, foi desenvolvimento para as criangas com espectro autista. A
condigdo de doente afeta-nos na rotina diaria.

Por exemplo, no ano letivo de 2016/2017, estdvamos comegando o nosso terceiro
ano em Coimbra. Além de todo o entusiasmo com os novos livros e materiais
escolares, a ansiedade de reencontrar as amizades e de fazer novas, também, havia
a certeza que seria mais um ano de muito aprendizado, apreensdes, alegrias e
(re)inicios.

Desde que chegamos a Coimbra, vivemos um (re)aprendizado constante sobre o que
pretendemos para o nosso futuro. No meu caso, distanciei-me por completo do
terno, da gravata, do profissional consultor e do estilo de vida que me fazia perceber
a vida como um desenrolar dos planos e do planeamento que havia realizado. Ao
mesmo tempo, a minha familia, cada um a sua maneira, adaptou-se aos novos
padrdes que encontramos em Portugal. Diferente do que pensavamos, a linguagem ¢
mais que um instrumento de comunicagdo entre os individuos, (Cunliffe et al apud
(Murray & Holmes, 2013)), e ela foi um dos primeiros obstaculos.

Apesar de o Brasil e Portugal compartilharem a lingua portuguesa, a construgdo do
portugués como lingua oficial e nacional do Brasil foi elaborada durante os
primeiros séculos de sua formagao e sofreu influéncias tanto das linguas indigenas ja
existentes no territdrio, principalmente o Tupi, quanto de outras de origem
colonizadora, como a holandesa, (Guimardes, 2005). Assim, enquanto a rigidez
gramatical da lingua escrita facilita o entendimento por meio da leitura, isso ndo
quer dizer que um didlogo entre pessoas nativas de um e de outro pais, ¢ facilmente
entendido por todos os seus interlocutores. Ademais, ainda que exista o discurso
oficial de Brasil e Portugal serem paises irmaos, quando chegamos em terras lusas,
ndo demoramos a perceber que tanto a integragdo de brasileiros na comunidade
portuguesa possui obstaculos de origem discriminatéria pela nossa nacionalidade,
(Ferreira et al 2011) quanto a forma de decodificagdo do mundo ¢ diferente entre os
nativos desses paises “irmaos”, (Teixeira et al, 2006). No meu caso, ainda nao
consigo acompanhar por completo, uma conversa com colegas lusos, principalmente
se estivermos em momentos de grande excitagdo. Na relacdo com as institui¢des,
ainda tenho as minhas apreensdes nos ambientes escolar e médico. Nesses espacos,
quando se trata das criangas, as primeiras informag¢des que fornecemos sd3o por meio
da ficha de inscri¢do. Essas, recebem toda a nossa atengdo para serem preenchidas
com o0 maior esmero possivel, uma vez, que ¢ por elas que nossas criangas sdao
apresentadas. Funcionam, portanto, como um cartao de apresentacdo. E como eu ou
qualquer pai/mde quer apresentar as suas crian¢as? Da melhor maneira possivel.
Assim, a caneta que desenha as letras, ndo pode falhar e, de preferéncia, o seu azul
ndo pode ser nem opaco e nem brilhante demais. A minha letra tem que estar mais
redonda e percetivel que os costumeiros garranchos que eu encontro em meu
caderno. Para todo o campo tem que haver uma resposta simples, objetiva ¢ com a
informacdo precisa, porque, ao mesmo tempo que preencho os espagos do
questionario, fico a pensar em como sera o ambiente ao qual aquele pedaco de papel
dara direito para a frequéncia das criangas.

A escola ¢ onde fazemos a primeira inscrigdo. Seguramente, a escola das criangas
em Portugal ¢ bem diferente da que eu me eduquei. Primeiro porque ¢ uma escola
publica, depois tem o horario diferente, o lanche na escola, o ndo uniforme, enfim, é
um formato de escola parecido com os dos filmes que ja assisti. Depois tem o
desporto. Nao somente a modalidade mas, também, o ambiente que se forma ao
redor da pratica — entre pais/maes, professores/as, pessoal da area administrativa etc.
- podem tanto ja fazerem parte do meu conhecimento, no caso da natagao e do judo,
quanto ser um total estranho, como o rugby e a ginastica. Independente dos casos,
sempre precisarei de algum tempo para conhecer as regras, as formas e o hatibus
(Bourdieu, 2007) deste pais que, definitivamente, ¢ novo em todo ou em parte para
mim. Depois de preencher tantas fichas de inscri¢do, comecei a perceber que hd uma
pergunta que parece ser inseparavel de qualquer uma das fichas. Essa pergunta fica
ali em baixo da folha, logo depois dos espagos para colocarmos os dados das
criangas, a filiacdo, o enderego, o telefone... fica ali, brilhando, ou quem sabe
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piscando igual a um letreiro que a cada piscar de olhos, fico na torcida para ela nao
existir. E a pergunta que quando a leio, descambo do meu flerte com o futuro e a
minha imaginagao para ver o presente e tentar responder aquilo que, no fundo, pode
virar uma sentenc¢a: Tem alguma doencga?

A ultima vez que preenchi uma dessas fichas, lembrei-me do meu guido de
entrevistas. Assim, acabei por fazer uma viagem por todas as entrevistas, em busca
de alguma ajuda para ver se a NF ¢ uma doenca. Como o exposto nas paginas
anteriores, verifiquei que assim como a perce¢do médica estd fincada no gene e sem
consenso sobre a sua tipificacdo, as pessoas que convivem com o diagndstico,
também questionam a sua vinculagdo a doenga. Lembrei-me da entrevista com o
Francisco. Ele ¢ um homem de meia-idade, com experiéncia laboral na area de
vendas que, ja no primeiro momento que o conhecemos, percebemos uma natural
empatia. O Francisco somente soube que tinha a NF quando do nascimento de sua
filha, por volta dos 35 anos, e na sua percegdo: “Gragas a Deus, sempre tive boa
satide.” Também relembrei do momento em que eu estava conversando com a Maria
sobre os seus pais. A sua mae ¢ quem tem a NF mas quem esta constantemente a ser
acompanhado pelos servigos de saude, principalmente para o controle do colesterol,
¢ o pai. “[A minha mae] come de tudo, mas ndo tem colesterol, ndo tem nada. [...] E
para ela ir a0 médico, é uma lastima. E preciso quase com uma cadeira para se sentar
nela e levar ao médico. Mas as poucas vezes que vai ao médico, quando faz analise,
nunca tem nada. E ela come de tudo. O meu pai ja ndo.” E ainda de Manoel que ao
falar sobre o seu pai, que tem a NF, afirmou “O meu pai era o mais saudavel 14 da
familia.” Do meu divagar ¢ vislumbrando as discussdes sobre a doenga, no espago
dedicado a resposta para: Tem alguma doenca? Naquela vez, escrevi um incerto
NAO.

4.4. A DOENCA PARA O CONTROLO

Se nas ultimas décadas ha um esforco para incluir a participagdo popular como
uma forma do exercicio de cidadania na construgdo das politicas publicas, o campo da
saude ainda precisa de avangar neste sentido uma vez que, muitas vezes, 0s proprios
usuarios da saude se afastam de tal apregoado exercicio (Serapioni & Matos, 2014).
Mesmo que o aumento da participacdo cidada na satde possa ser localizado no final dos
anos oitenta, isso ndo significa uma falta de interesse em tal participagdo. Ao
percorrermos a historia daquilo que era entendido como a antitese de saude, a doenca,
vemos que o seu controlo esteve presente desde as primeiras formas de organizagdo
humana e o mesmo foi realizado por diferentes atores considerando a época, o contexto
e o destaque daquele que controla.

De acordo com Maria & Pratta (2009), nos primeiros registros sobre a doenca, as
suas causas eram resultados de manifestagcdes sobrenaturais e, como tal, a sua cura
estava relacionada com o abrandamento do castigo dos deuses por meio de oragdes e
sacrificios. Essa percecdo ¢ alterada por influéncia das proposi¢des do grego Hipdcrates
(476ac — 370ac). O grego influenciou o desenvolvimento da medicina que, inclusive,

possui o “Juramento Hipocratico” como um ato publico para todas as pessoas que
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estudam medicina. Conforme o raciocinio das autoras, ¢ pela influéncia das proposigoes
de Hipdcrates, que entendia tanto a saide como a doenga como processos naturais e de
equilibrio do corpo, que a medicina passou a identificar o fdrmaco (palavra que
significa remédio ou veneno) para o tratamento das enfermidades e busca da cura. E,
portanto, a partir da escola hipocratica que o fairmaco se aglutina a satde e a doenca
como o vetor que ndo somente pode curar mas também garantir a manuten¢do da saude.
Desta maneira, o terapeuta era a pessoa que tinha a sapiéncia para encontrar a dosagem
adequada para o tratamento do paciente. Com o aumento da influéncia da Igreja
Catolica e durante toda a Idade Média, os esforcos para encontrar o farmaco na
natureza, nomeadamente pelo uso das plantas medicinais, passaram a ser desacreditados
e, até mesmo, perseguidos, uma vez que o uso de plantas medicinais era visto como
uma atitude herege aos olhos da igreja. A concecdo da doenga como a manifestacdo do
sagrado retoma o seu lugar e a Unica droga permitida pela igreja era o alcool, mais
precisamente o vinho. O quadro se altera a medida que a igreja perde a sua influéncia e,
no século XVII, a partir da separacdo do corpo da mente, proposta por Descartes, a
ciéncia médica assume um “paradigma mecanicista” onde o corpo ¢ uma maquina e a
doenca um elemento que interfere no seu “bom funcionamento”. Se o corpo assume a
metafora da maquina, o profissional médico assume a do mecanico que é o responsavel
por interpretar os sinais fisicos, os sintomas e a acdo necessaria para o conhecimento da
doenga e, consequentemente, tratamento (Minayo, 1988). A interpretacdo de Descartes
¢, portanto, o inicio do modelo biomédico que influencia a medicina até aos dias de
hoje. Nesse modelo, ndo somente o corpo assume “uma objetivacdo das proprias
doencas, que se transformaram em entidades patologicas a serem exploradas e
compreendidas” (Ornellas,199), como o médico se apropria do papel do profissional
que, a partir de padrdes estabelecidos, organiza e sistematiza o conhecimento sobre a
doenga. Desta maneira, como um especialista das doengas, dotado do conhecimento de
poder curar, manter ou reabilitar a satde do(s) individuo(s), o médico alcanca o
reconhecimento social de sua expertise. Esse reconhecimento ganha for¢a com a
Revolucdo Industrial e no decorrer do século XVIII, quando a forca produtiva do
trabalho ¢ reconhecida no corpo social dos operarios (Rabinow, 2002). A partir de
entdo, expande-se a penetracdo dos médicos nas instancias de poder, que vao deste a
legitimag@o de seu dominio no ambiente hospitalar, que até o inicio do século XVIII era
de ambito religioso, até a definigdo de medidas higienistas para o controle social,

(Foucault, n.d.). O nascimento da medicina social estd entrelacado com o aumento do
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poder médico iniciado por volta do século XVIII e, a partir deste século, “a existéncia
humana, o comportamento e o corpo humanos foram trazidos para uma rede cada vez
mais densa e importante de medicalizacdo que permitiu que poucas coisas ficassem de
fora.” (Rabinow, 2002; 135). Todo esse avangco médico, faz com que a medicina se
consolide como a profissdo de tratamento dos doentes e como a institui¢do de poder em
relacdo as questdes de saude e a doenca e as relagdes sociais delas derivadas (Ornellas,
1999). Ainda no esteio do trabalho de Maria & Pratta (2009), a partir da segunda
metade do século XX, a concecdo sobre a doenca passou a ser integrada no conceito de
saude, como um processo de satde-doenga onde tanto um quanto o outro ¢ inerente a
condi¢do humana. Essa proposta ¢ uma oposi¢cdo ao modelo biomédico, e conta com a
importante contribui¢do da OMS que, em 1948, definiu a satide como um completo
bem-estar fisico, mental e social. Essa oposi¢do, entendida como o modelo
biopsicossocial, insere, entre outras contribuicdes, a subjetividade do individuo no
processo saude/doencga e, por ser ativo nesse processo, interfere e ¢ responsavel pelo seu
proprio percurso terapéutico. Assim como essas autoras, Tricas (2004) realiza um
apanhado historico sobre os mesmos elementos (saude, doenca e farmaco). De acordo
com a autora, o pensamento grego de Hipdcrates transfere a visdo mistica-religiosa da
doenga para uma percecao de desarmonia do bom ordenamento do corpo. Para essa
autora, na concec¢ao hipocratica, a medicina era uma servidora da natureza que somente
teria lugar quando a forca nociva da doenga, que ¢ mais forte que o fisico individual,
ndo fosse mortal. Portanto, a medicina hipocratica atuava no equilibrio do corpo,
quando esse era entendido como possivel. Essa conce¢ao predominou durante séculos,
até a chegada de Galeno (131 — 201 d.C.). Recordando o trabalho de (Tamayo, 2007)
vemos que a influéncia de Galeno faz com que “a medicina hipocratica”® se converta
em dogmatica e perde o seu elemento mais importante, a observagdo clinica. Ela
também, destaca a influéncia do cristianismo no pensamento médico. Diferente do
Antigo Testamento, onde a doenga era a manifestacdo do pecado infligido pela vontade
de Deus, o Novo liberta o ser humano uma vez que ele passa a ser o filho de Deus,
criado a sua imagem e semelhanca. Neste sentido, assim como o corpo ¢ constituido a
semelhanca divina, a doenca ¢ a prova do pecado original que confirma a natureza

imperfeita do ser humano. Nessa égide, surgem os primeiros hospitais onde, sob a

%4 Essa medicina ¢ baseada na teoria dos humores. Segundo a qual a satde ¢ a doencga resultam
de um (des)equilibrio dos quatro humores: sangue (quente e huimido), fleuma (fria e htimida), bilis
amarela (quente e seca) e bilis negra (seca e fria).
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supervisdo do sacerdote-médico, a assisténcia ao enfermo ¢ vista como o exercicio de
uma ética-operativa do amor de Deus. Nesse sentido, e j4 com a consciéncia do caracter
contagioso da doenca, por volta do século XVI, ela deixa de representar somente o
estado moral da pessoa para alcangar a necessidade racional da propria vida em
comunidade. Por consequéncia, dd inicio a conce¢ao que as questdes de saude sdo de
interesse dos proprios estados nacionais emergentes uma vez que as doengas sdo
identificadas pelo abandono do regime da época, e proprias tanto da classe burguesa,
como a gota, quanto da classe miseravel, como o raquitismo, ou, ainda, como
consequéncia das aglomeragdes populacionais, exemplificadas pelo paludismo, a febre

tifoide e a sifilis.

Os anos que seguem imediatamente a revolugdo francesa viram nascer
dois grandes mitos: o de uma profissio médica nacionalizada e
organizada a maneira do clero, investida, a nivel da saude do corpo, de
poderes parecidos que estes exercem sobre as almas e o mito do
desaparecimento social da doenca em uma sociedade sem transtornos e
sem paixdes. Mas o menos explicito, um novo pensamento surgird na
consciéncia histérica de muitos homens do século XIX, a substitui¢ao da
ideia do progresso indefinido, pela doutrina de um estado final da historia,
no qual a sociedade chegaria no pleno dominio de sua propria natureza. A
sociedade em fins do século XIX e principio do século XX aspira a cura
das doengas, a prevengao do adoecer e o saber cientifico acerca do que é o
homem. “A medicina ¢ uma ciéncia social, e a politica ndo ¢ outra coisa
que a medicina em grande escala.” (Foucault, 1985 apud Tricas, 2004)

Por fim, Tricas destaca que, apoOs a segunda guerra mundial, o Estado empreende
esforgos para a constru¢do do bem-estar social a partir da garantia da saide e do bem-
estar dos seus cidaddos. A satde torna-se um direito fundamental de todo e qualquer
individuo e uma condi¢do para a paz mundial. A declaragdo da OMS sobre a satde -
“um estado perfeito de bem-estar” -, em 1948, ¢ percebida pela autora como um
exemplo da grande euforia social ao redor da satide e na crenca da possibilidade de
erradicagdo da doenga. No entanto, essa euforia desvanece-se durante a segunda metade
do século XX ndo somente pelo retorno de doencgas infeciosas que se pensava estarem
erradicadas como, também, o descobrimento de novas como a sindrome da
imunodeficiéncia humana, em 1981. A saide, entdo, avanca para um entendimento
relativizado e como um “estado ecologico-fisiologico e social de equilibrio e adaptagdo
a todas as possibilidades do organismo frente a complexidade do ambiente social.” A
concecdo biopsicossocial de saude entdo, passa a comportar um aspeto subjetivo (o
bem-estar), objetivo (apto para exercer a fun¢do) e psicossocial (a adaptag¢do social do
individuo). Atada a recontextualiza¢do sobre a doenca e a saude, cresce a busca para a

postergacdo da morte, a qualquer preco. Essa procura somente € possivel em um quadro
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de avango da especializacdo da medicina e da tecnologia médico-sanitaria, seja por
meio de seus procedimentos ou instrumental cirurgico. No entanto, o pre¢o a pagar por
esse avango pode ser visto nas violéncias e conflitos internos da medicina: a.
Medicalizagdo - a promoc¢ao de materiais educativos para o autodiagndstico faz com que
individuos saudaveis estejam atentos para qualquer alteracdo que seja possivel detetar
alguma doenca. Ao mesmo tempo, os testes pré-natais ou preconcecionais aludem a
decisdo de deixar nascer um individuo que poderda desenvolver alguma doenga em
algum momento de sua vida. Essa medicina preventiva, “descobre doentes que nio
sabem sé-los.”; b. despersonalizacdo — a esquematizacdo e transformagdo estatistica da
doenca influencia na propria relagio médico/paciente onde o equipamento assume o
papel de mediador por completo ou em parte desta relacdo; c. doenca mental — a
sociedade moderna e pds-moderna, com seus estereotipos, modelos e padrdes sociais, ¢
capaz de produzir transtornos psiquicos no individuo que as sociedades do tipo rural
jamais provocaram.

De acordo com o que vimos no trajeto histérico exposto, percebemos que tanto o
conceito de doenga evoluiu para a sua relagdo com a saude, chegando até mesmo a ser
substituida por esta, como o controle da doenga passou do lider religioso e “Xama” da
comunidade, para as maos dos terapeutas hipocraticos, os “sacerdotes-médicos” da
igreja e os profissionais médicos do Estado que, hoje, controlam a satde dentro do
modelo biopsicossocial. Esse modelo ¢ um contramovimento a influéncia secular da
concecdao biomédica da medicina, que ganha forga em diferentes movimentos sociais
para a saude. E, assim como o século XVIII fica marcado pela socializagdo do corpo e a
configuragdo do Estado como o responsavel pela (re)habilitagdo da satide no ambiente
social e das cidades, o XX ¢ o momento de inicio da participagdo ativa daqueles

considerados doentes no controlo da doenca.
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5. A NEUROFIBROMATOSE

Figura 6: Representag@o da NF para Cartola (Portugal)
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“Eu digo que ¢ uma doenca genética que impede a producao de uma proteina,
que contribui para evitar tumores. Esta ¢ uma definicdo muito coloquial, para que as
pessoas percebam, porque ao mesmo tempo diz o que € e também aponta logo para a
gravidade da situagdo, para os perigos que tem, ou que esta doenga provoca. Portanto, ¢
importante dizer que ¢ uma doenca genética, e que pode levar a criagdo de tumores.
Normalmente, ¢ esta a explicagdo que eu dou as pessoas.” Cartola (pai, 39 anos,

antropodlogo/pesquisador, Portugal)

5.1. PARA ALEM DO ENTENDIMENTO DA BIOLOGIA

Como parte do guido de entrevista, havia uma pergunta relacionada ao
entendimento da pessoa entrevistada sobre a Neurofibromatose do tipo 1 (NF). Para
essa questdo tomei por medida as entrevistas da tese de Carrieri (2011). Uma das
familias entrevistadas por Carrieri tinha filhos/as e netos/as que eram descendentes de
Benjamim, o progenitor de uma familia que recebeu o diagndstico da NF em sua fase
adulta. O entendimento sobre a NF era diferente para cada um dos membros da familia.
Em relagdo a Benjamim, esse negou o diagndstico da NF mesmo quando as suas

complicagdes resultaram em uma limitagdo de sua capacidade de locomogao. Devido a
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sua constante alteragdo de humor, Benjamim terminou os seus dias sozinho e sem
creditar a NF a sua ma4 situagao de saide. Em oposicao a negacdo de Benjamim, uma de
suas filhas, Grace, entendeu que a aceitacdo do diagnostico da NF contribuiu ndo
somente para o seu proprio entendimento como individuo como, também, uma premissa

para acolher o seu filho que tinha o mesmo diagndstico que o seu.

“[A minha experiéncia com a NF1] tem mudado profundamente ao longo
do tempo, foi de uma experiéncia de uma crianga com o seu pai, para uma
adolescente com um diagnostico que ela ndo queria e o negava
completamente, para uma mae que aceita o seu proprio diagnodstico e €
bastante orgulhosa dele.” (entrevistada Grace in Carrieri, 2011 : 170).

O trabalho de Dheensa & Williams (2009), sob o titulo Eu tenho a NF. A NF
ndo tem a mim: Uma andlise interpretativa fenomenologica em lidar com a
Neurofibromatosis tipo 1, busca captar o entendimento sobre a NF a partir de
entrevistas com as pessoas que possuem o diagndstico. As entrevistas que realizaram
suscitaram a proposta de organizar as experiéncias das pessoas em cinco eixos:
informacdes insuficientes sobre a NF, o julgamento de outras pessoas, comparagdes
sociais, reavaliacdo positiva da situagdo e flutuacdes no método de como lidar com a
NF. As informagdes insuficientes sobre a NF abrangem, principalmente, a relagdo
médico/paciente. Segundo as autoras, a falta de conhecimento sobre a NF prejudica e ¢
fonte de angustia tanto para um como para o outro agente da relagdo. Tendo em vista
que a NF pode ter um forte impacto visual, a forma como as pessoas encaram o
individuo diagnosticado cria uma divergéncia entre a identidade individual e aquela
imaginada por terceiros. Na seara da construcao subjetiva da identidade, a pessoa com o
diagndstico utiliza comparagdes com o0s seus pares sociais para se situar na sua
comunidade. Essas comparagdes sociais influenciam na autoestima de quem tem o
diagnostico. Por outro lado, ha individuos que utilizam o conhecimento sobre a NF
como uma oportunidade para educar as pessoas sobre a condi¢do € como uma
ferramenta de aprendizagem de como conseguir conviver com o julgamento de
estranhos. E, por fim, como o enfrentamento da situacdo ¢ diversa, as autoras ainda
sublinham essa diversidade a partir das flutuagcdes sobre o0 método de como lidar com a
NF. Pois enquanto algumas pessoas conseguiam encontrar meios para uma melhor
adaptacdo as condig¢des provocadas pela NF, outras tinham dificuldades e a percebiam

como uma fonte de sofrimento e angustia. “Se vocé viver preocupado com essas coisas,
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bem isso deixara vocé€ louco, nao é?” (entrevistado Daniel in Dheensa & Williams,
2009: 7).

De acordo com Ablon (1995), as pesquisas sobre a NF, a partir das pessoas que
possuem o diagnostico, ainda sdo escassas. Em compensacdo ¢ notdria a diferenca de
publicacdes no contexto médico, especialmente, em relagdo as pesquisas sobre o cancro.
Por isso, os trabalhos que abordam diretamente as pessoas com o diagnostico dao pistas
para entendermos o contexto social em redor da NF. Assim, mesmo que ndo seja o foco
do trabalho, as pesquisas de cientistas sociais revelam a importancia do componente
social na compreensdo sobre o que ¢ a NF. Tanto Carrieri (2011) como Dheensa &
Williams (2009) indicam que a ideia sobre o que ¢ a NF se relaciona com os sintomas
provocados pela condicdo e a influéncia que os outros possuem sobre as pessoas com o
diagnodstico. A componente social da condi¢do, portanto, ¢ um item intrinseco na sua
propria percecdo. O peso da componente social ¢ relatado, inclusive, nos trabalhos de
cariz médico, (Benjamin et al, 1993); (Ferner et al, 2011); (Rodrigues, 2012); (Geller &
Filho, 2012), e que tendem a evidenciar a fragilidade que as pessoas com o diagndstico
enfrentam no campo social.

Desta maneira, para captar o entendimento do que ¢ a NF, além de abranger a
componente bioldgico da doenga € necessario, também, observar a sua contextualizaciao
no interior do ambiente social. Ainda, de acordo com diferentes autores, ndo ¢ dificil
perceber que as pessoas encontram as respostas para as suas questdes sobre a NF no

consultorio médico e através do seu proprio labor.

[Apds receber o diagnostico, pela pediatra] Eu estava 14 sentada naquela
sala com a boca aberta, tentando entender o que [a médica] estava
dizendo. Eu pedi para ela soletrar, e ela reiterou que nao era nada para nos
preocuparmos. “Nos vamos acompanha-lo durante o seu desenvolvimento
e ver se alguma coisa acontece.” Mas ela também disse que havia uma
Associagdo para a condi¢do, aquilo pareceu-me mais sério ainda. Entdo
eu captei duas mensagens. Vocé tem essa palavra e ndo sabe o que fazer
com ela, e eu, eu sou analitica e intensa. Eu ndo lido muito bem com o
desconhecido. Meu marido lida muito melhor que eu. Entdo, eu fui
imediatamente para a livraria e pesquisei tudo o que haviam escrito sobre
Neurofibromatosis e eu chorei por trés dias. (entrevistada Lucy Bennet in
(Ablon, 2000: 138)

Em uma breve busca por espagos direcionados a Neurofibromatose logo
encontramos os grupos de ajuda e associagdes no Facebook e em sites. Por meio
deles conseguimos algumas informagdes sobre a NF de maneira técnica ou pessoal.
Considerando a ultima percegdo, conseguimos captar as propostas do trabalho de
Dheensa & Williams (2009) de maneira empirica. Nos espacos em que utentes
participam, ha pessoas que divulgam a sua enorme lamentagdo por terem o
diagnostico de NF. No entanto, diametralmente oposto, também encontramos
pessoas que fazem da condi¢cdo um motivo de vida. Neste ultimo caso, ¢ interessante
observar a trajetoria do americano Reggie Wade Bibbs. Acompanho as mensagens
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de Reggie 4 um bom tempo. Nao estou certo, mas acredito que foi ele quem me
enviou um convite, via Facebook, por algum dos grupos de NF em que eu
participava. No caso dele, a NF resultou em uma desfiguracdo do seu rosto e da sua
perna. No entanto, apesar do impacto visual, a visdo que temos de Reggie ¢ de uma
pessoa que aceita a NF como uma condi¢do de vida e, assim como qualquer outra
pessoa deveria fazer, faz de tudo para ser feliz. Ja vi gravagdes em que ele apresenta
a sua familia, a sua casa e o seu dia-a-dia. Também, quando estava em Inglaterra, vi
o Reggie em um dos episodios do documentario da TV Inglesa Beauty & The beast:
The ugly face of prejudice. Neste episodio, a programa apresentava a diferenga entre
Reggie e um jovem garoto rico que tinha na obsessdo em fazer plasticas corretivas
em seu rosto que, para ele, nunca estava belo o suficiente. O contraste fisico e de
visdo do mundo, escancarados no programa, era chocante. A troca de experiéncias
entre os dois, fez com que o jovem rico se aproximasse de Reggie e percebesse o
mundo completamente diferente e preconceituoso em que ele vivia. Com o intuito
de tornar a NF conhecida, Reggie iniciou a Fundagdo Just ask!. Através desta
fundacdo, ele consegue, além de doacdes, realizar a comercializa¢do de camisetas,
canecas e chapéus com a sua logomarca. Desta maneira, distancia-se daqueles que se
vem numa encruzilhada onde o gene da NF ¢ o vildo de todas as mazelas pessoais.

Figura 7: Identidade visual da Fundagdo Just Ask!

JUST
ASK!

A PRECISAO DO GENE E A (DES)INFORMACAO

Figura 8: Representagdo da NF para Carmen (Inglaterra)

“Eu ndo sei como ¢ em seu pais, mas aqui as pessoas nao fazem nada para

ajudar. Vocé pode ter amigos, mas... alguns até ajudam, mas outros simplesmente o

abandonam. Eu acho que o mundo hoje ¢ como, vocé tem pessoas sendo parvos porque

eles querem, mas hoje toda a gente ¢ tipo cada um por si, e dinheiro...” Carmen (mae,

39 anos, cuidadora, Inglaterra)
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A Neurofibromatose do tipo 1 estd bem definida como uma variagdo de um
grupo de manifestagdes genéticas que afetam o tecido nervoso, as Neurofibromatosis,
(Cunha, 2004)®. Por ter sido descrita pelo patologista alemdo Friedrich Von
Recklinghausen, em 1882, ¢ frequente ser nomeada como a doenga de Von
Recklinghausen e, atualmente, sabe-se que o gene da NFI (Friedman et al apud (Cunha
et al., 2004)) esta localizado no braco longo do cromossomo 17q11.2, (Barker et al.,
1986), (Menon et al., 1989), (Rodenhiser et al 1991), (Kayes et al., 1994) (Turusov et al,
1996), (Riva et al., 1996), (Cerello, 2008), (Schneiders, 2011), (Moles et al., 2012), (Ko
et al, 2013), (Riccardi, 2014) e (Othman et al, 2015). A NF ¢ uma desordem
autossémica dominante (Huson et al., 1986) com penetrancia completa, (Souza et al,
2009). Isso significa que a NF pode afetar tanto homens como mulheres. A
possibilidade da transmissao por hereditariedade ¢ de 50% e, quando o gene existe, a
sua capacidade de manifestagdo ¢ de 100%, (Geller & Filho, 2012). E uma alteragéo
genética cuja ocorréncia ¢ independente da raca ou grupo étnico, (Mckeever, 2008).
Além da probabilidade de herdar a mutacdo genética por hereditariedade, a NF “¢
considerada a muta¢do autossOmica dominante espontdnea "nova" mais comum nos
seres humanos” (Mckeever, 2008: 2), e, comparativamente, a sua ocorréncia ¢ maior do
que, por exemplo, a diabetes do tipo 1 (Cerello et al, 2008). A indicagdo da sua
prevaléncia varia e, maioritariamente, esta entre a indicacdo de 1 para 4000 nascidos,
(Ablon, 1996), 1 para 3000 (Fekih-Romdhane et al., 2015) ou 1 para 2500 (Ferner et al,
2011). Em relacdo aos dados estatisticos sobre a prevaléncia da NF, muitos trabalhos
indicam que eles devem ser considerados com reserva, uma vez que sao realizados com
a populacdo de hospital.

Um dos trabalhos que tencionam contornar o bias do hospital ¢ o de Garty et al,
(1994), que “em contraste com a maioria das pesquisas em NF1, a nossa [pesquisa] ndo
utilizou a populagdo de clinica ou hospital.” Esse trabalho foi conduzido com recrutas
do exército israelita e considerou algumas das condi¢des estabelecidas pelo National
Institutes of Health Consensus Development Conference, em 1987, para realizar o

diagnostico da NF: presenca de seis ou mais manchas Café-au-Lait (CAL) entre um e

65 : r . . ~ ~

Faz parte deste grupo a Neurofibromatose do tipo 2. Essa ¢ mais rara e suas manifestagoes sao

muito diferentes e mais severas que a do tipo 1. Ainda, pesquisadores como Hanemann et al. (2016)
incluem a Schwannomatose como mais um tipo das Neurofibromatoses.
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cinco centimetros cada, acompanhada por neurofibromas, sardas na regido da axila,
historico familiar de NF e exame oftalmologico® ®’. Além dos autores considerarem
como ponto positiva a eliminagdo do bias para os casos mais complicados,
influenciados pelo ambiente clinico-hospitalar, eles argumentam que a realizagdo da
pesquisa com uma populacdo de quase meio milhdo de jovens, na faixa etaria de 17
anos, foi uma opg¢ao vantajosa porque, nessa idade, os sinais da NF ja se manifestaram.
Assim, o subdiagndstico pdde ser evitado. Alguns dos achados deste trabalho
confirmaram os resultados de outras pesquisas como, por exemplo, a baixa estatura e o
menor peso em relagdo a populagdo em geral. Mas em outros casos, os autores
colocaram em perspetiva as evidéncias conhecidas para a NF, nomeadamente, a
relacionada ao nivel do Quoficiente de Inteligéncia (QI). Ao invés de realizar a
comparacdo dos resultados com a populacdo em geral, os autores os consideraram
dentro do grupo étnico e de género. Nesse corte, os resultados sdo contrarios ao que
outros estudos indicam e sinalizam uma variagdo do QI dentro dos padrdes. Sugeriram,
ainda que a condicdo pode ser mais comum do que se imagina uma vez que o resultado
da prevaléncia da NF (1,04/1000) foi quase o quintuplo do que se encontra nas demais

pesquisas sobre o tema.

Por experiéncia, percebo que ao termos contacto com o diagnostico da NF, os dados
probabilisticos e estatisticos fazem parte do “pacote” da informagdo. No nosso caso,
a informagdo que o geneticista nos deu foi que a nossa crianca tinha “80% de
chances de ter a Neurofibromatose.” Sinceramente, até hoje, ndo consigo entender o
porqué daquela informag@o. A estatistica que nos deram ndo somente nos jogou na
“loteria da vida” (Hallowell & Richards, 1997) como, também, passaram a fazer
parte de todas as maquinagdes probabilisticas em torno da NF1 e da vida da nossa
crianga.

Al foi nesse trabalho que eu descobri, que eu falo para todo mundo, que a
[Léo], se existisse sorte ou azar, o que eu ndo acredito mas, se existisse, a
[Léo] seria o azar do azar, porqué? Porque ela tem uma doenca rara, porque
no caso dela ¢ 1 em 4 mil, né? S6 que eu vi no trabalho que quem j& nasce
com os tumores ¢ de 10%. Se vocé fizer 10% de 4 mil, vai dar 1 para 40 mil.

At vai ficar mais raro do que a tipo 2. Entdo, eu vi isso e fiquei assim...

% Os resultados para cada um dos sinais procurados sdo: presenca de CALs - 95% dos casos;
existéncia de neurofibromas - 75%; presenca de sardas - 87%; historico familiar de NF - 50% e o exame
oftalmologico - 78%.

67 Além destes dados, o consenso de 1987 ainda destaca a presenca de displasia dssea e glioma
otico. (Rodrigues et al., 2014).
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Caramba! Seria o azar do azar, ou a desgraca da desgraca da desgraca. Raul

(pai, 58 anos, engenheiro/Funcionario do Estado, Brasil)

Em relacdo aos sintomas da NF, “as complicagdes da NF s3o variaveis,
imprevisiveis e comuns, que vao desde dificuldades de aprendizado, pressao arterial alta
e sintomas gastrointestinais até o desfiguramento e tumores malignos” (Ferner et al,

2011; XV).

A severidade da NF ¢ muito variavel e muitos pacientes apresentam
somente problemas cosméticos. Por volta de 25% dos pacientes, no
entanto, desenvolvem uma ou mais das complicagdes severas ¢ a sua
ocorréncia nao pode ser prevista, mesmo entre pessoas da mesma familia.
(Huson et al., 1986: 55)

O desenvolvimento da NF, portanto, ¢ imprevisivel e diferente o suficiente para
que mesmo entre irmaos que tenham a mesma condi¢do, a sua histdria se desenvolva de
maneiras distintas. Com isso em consideracdo, Ablon (1999) exemplifica essa
caracteristica nomeando-a como uma “condi¢do sem pardmetros”. A autora apresenta as
suas observagdes sobre a NF a partir de entrevistas realizadas com pessoas que possuem
o diagnostico. Ela percebe que a fala de certeza sobre o desenvolvimento dos sintomas
da NF produz ansiedade e inseguranca nas pessoas. Por isso, clama para que os
profissionais da medicina, diante da imprevisdo ou falta de parametros da NF, tenham

aten¢do ao comunicarem o diagndstico.

Por causa da imprevisibilidade da NF, os pacientes podem ser mais
literais com cada palavra do médico do que os pacientes que possuem
condi¢des mais benignas e previsiveis. Portanto os médicos devem estar
atentos a importancia de suas declaragoes e da necessidade de realizar
comunicagdes claras e positivas. O maior presente que o médico pode dar
¢ tempo — tempo para explanagdo sobre a condi¢do, para a ventilagdo do
paciente e para responder as questdes. (Ablon 1999, 166)

A imprevisibilidade dos sintomas, observada por Ablon numa perspetiva
antropologica, ¢ amplamente divulgada nos estudos da area médica. No caso da NF, a
precisdo da informagdo localizada no “Gene da NF” em nada, ou em muito pouco, traz
informagdes que podem auxiliar no entendimento da condi¢do. Desta maneira, ao
mesmo tempo que ha uma precisdo no gene, genoOtipa, também se encontra uma
variagdo dos sintomas que podem ser produzidos por ele, variacdo fenotipa. Essa
variagdo ocorre porque ao invés de existir um resultado linear entre o gendtipo e o

fenotipo da pessoa, o ambiente é um fator presente nesta equagio®®. Portanto, a falta de

68 o . r . e
O gendtipo de um organismo ¢ definido pela soma de todos os genes. O fenétipo de um
organismo sdo as caracteristicas fisicas ou biomédicas observaveis, determinado pelo genétipo ¢ a
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parametros evidenciada por Ablon traduz-se nos trabalhos que indicam que ndo ha
relacdo entre o genotipo e o fendtipo das pessoas que possuem o diagnostico de NF
(Ben-Salem, 2014). A auséncia dessa correlagdo mais a variabilidade fenotipica da
condi¢do ¢ um dos motivos que dificultam, inclusive, o aconselhamento genético
adequado e embaraga a decisdo reprodutiva das familias (Terzi et al., 2009). Kehrer-
Sawatzki et al (2017) realizam um estudo de revisdo sobre a relagdo gendtipo-fendtipo
das pessoas diagnosticadas com a NF. Uma das conclusdes desse trabalho ¢ que mesmo
em individuos onde a microdelecdo ¢ idéntica, a expressdo dos sintomas clinicos ndo
sdo os mesmos. Ainda, sugerem que uma analise extensa e comparativa sobre o fendtipo
clinico dos pacientes de NF com ou sem microdelecdes, ¢ essencial para se

compreender melhor as caracteristicas fenotipicas com as delecdes do gene da NF.

O artigo de Kehrer-Sawatzki et al ¢ vigoroso. E um trabalho técnico e direcionado
para os pares dos autores. A sua compreensdo ¢ um tanto dificil, o que me fez
lembrar da consulta que tivemos com o médico do Rio de Janeiro. Realizamos essa
consulta apos a suspeita levantada pelo Hospital em Brasilia. A maneira e o cuidado
como o médico nos acolheu foram totalmente diferentes da preocupagdo em passar
uma informagdo estatistica que os profissionais do Hospital realizaram connosco. Na
época em que fomos conhecer o Médico, ele tinha acabado de lan¢ar mais um livro
sobre a NF. Ja ciente do constrangimento vivenciado pelos pais/mdes em tentar
entender os termos técnicos da NF, somente me entregou o livro quando eu
concordei que a sua leitura estava longe de meus planos e, assim que eu chegasse em
Brasilia, o livro seria entregue diretamente ao pediatra. Assim o fiz. O entendimento
dos termos técnicos ¢ um tanto dificil quando ndo estamos habituados a eles. E
fazem-nos perder imenso tempo. Diferente de mim, outras pessoas se jogam na seara
da biologia e médica para entender a NF. Inclusive, algumas podem comegar a ser
referéncia para alguns médicos. Uma das entrevistas que realizei no mestrado foi
com a dirigente de uma Associagdo de Sao Paulo. Essa dirigente era bem conhecida
na comunidade e, frequentemente, era convidada por docentes para falar sobre a NF.
Essa atuacdo é bem conhecida e divulgada nos trabalhos de Vololona Rabeharisoa,
Michel Callon, Arriscado Nunes e outros autores que analisam o envolvimento
social em torno da Sociedade, Tecnologia e Satide como campo de pesquisa. De
acordo com esses autores, o conhecimento erguido a partir da experiéncia com
determinadas condigdes genéticas, faz com que familiares e pacientes se tornem
“especialistas pela experiéncia”. E, como um especialista, muitos de nos erguemo-
nos para dialogar com os especialistas médicos. Assim, além da nossa profissao,
adentramos no saber médico para conquistarmos o nosso espaco de agente ativo e
ndo mais na figura do paciente que aguarda a decisdo profissional. No meu caso,
apoderei-me dos artigos da sociologia para conseguir ser percebido como um
ativista e cuidador.

Para Benjamin et al. (1993) a variabilidade do fenotipo apresentado pela NF
dificulta a compreensdo sobre como se deve realizar o acompanhamento dos sintomas

da condicdo e, assim como acontece em outras condi¢cdes genéticas, as consequéncias

influéncia do ambiente.  https://www.sciencelearn.org.nz/resources/201-the-genotype-phenotype-
connection Acesso: 22 de margo de 2017.
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psicossociais da NF ocorrem tanto com a pessoa diagnosticada, como com os membros

da sua familia, principalmente, pais e maes.
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Da Penha (mae, 40 anos, servi¢o social/Funcionaria do Estado, Brasil)
5.3.  COMO PERCEBER A NF?

Figura 9:Representacdo da NF para Raul (Brasil)
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Raul (pai, 58 anos, engenheiro/Funcionario do Estado, Brasil)
5.3.1. A (in)existéncia de entendimento técnico

Como parte das divergé€ncias sobre o entendimento do que ¢ a NF encontramos a
falta de consenso em torno da sua perce¢do como uma doenca. Essa falta percorre o seu

entendimento, dentre outros termos, como doenca, sindrome, desordem ou condigdo. A
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variedade de termos que sdo utilizados para identifica-la é percetivel nos artigos
cientificos que a apontam como objeto de estudo. A multiplicidade de enquadramento
da NF pode ser evidenciada, por exemplo, numa pesquisa por algum site dedicado a
pesquisas cientificas.

As pesquisas realizadas por esse buscador tomaram como inspiracdo as
diretrizes das revisdes sistematicas. Para Uman (2011), diante da elevada producao de
pesquisas, as revisoes sistematicas sao um método eficiente para a atualizacdo cientifica
dos profissionais das Ciéncias da Satde, configurando-se como um método
extremamente eficiente na obtencdo de um ponto de partida sobre o que realmente
funciona ou ndo. De acordo com essa autora, o crescimento da importancia deste
método ¢ evidenciado no volume de publicacdes especificas sobre o tema e a existéncia
de periddicos direcionados para o assunto. Inclusive a Cochrane Collaboration

(www.cochrane.org) € uma organizacdao sem fins lucrativos largamente conhecida e que

tem a proposta de promover e disseminar as pesquisas sistematicas sobre a eficacia de
intervengdes no campo da saude. Sampaio & Mancini (2007) argumentam que as
revisdes sistematicas devem ser “metodicas, explicitas e passiveis de reproducao”, sdo
um recurso valioso diante da escala de producdo de artigos cientificos € como um passo
para a evidéncia baseada na pratica possui a melhoria do atendimento do profissional de
saude como o seu objetivo final. De acordo com essas autoras, 0os passos para a
realizagdo de uma revisdo sistematica sdo: 1. definir a questdo especifica para a revisdo,
2. Buscar a evidéncia nos artigos cientificos por meio de mecanismos de busca
académica (SciElo, Medline, PubMed etc), 3. Revisar e selecionar os estudos (o que
deve ser realizado por, pelo menos, dois revisores), 4. Analisar a qualidade
metodologica dos estudos e 5. Apresentar os resultados. Um tanto distante do campo da
saude, (Petticrew & Roberts, 2006) abordam a realizacdo das pesquisas sistematicas
para a area das Ciéncias Sociais. Para eles, a pesquisa sistematica ¢ um método valioso
para mapear areas de incerteza e identificar onde ha pouco ou nenhuma pesquisa
relevante para entdo encontrar onde cabem novos estudos. E, ainda, as pesquisas
sistematicas sdo uma revisdo da literatura, realizada de maneira sistematizada, que
busca eliminar o bias a partir da identificagdo, avaliagdo e sintese dos trabalhos que
buscam responder determinada/s questdo/des. Assim, as revisdes sistematicas sdo uteis
quando: a. Estamos diante de uma incerteza; b. E necessario verificar os efeitos de uma
politica que estd em implantacdo; c. Pretende-se responder a questdes especificas que

continuam sem respostas mesmo em um campo onde ha vasta producao de trabalho; d.
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E preciso direcionar trabalhos futuros em uma area conhecida; e. O conhecimento de
trabalhos antigos ¢ necessario para promover o desenvolvimento de novas
metodologias.

Ao afirmar que a revisdo sistematica inspirou parte desta tese, reconheco, por
um lado, que as questdes desta tese tocam os itens elencados por Petticrew e Roberts,
principalmente, no que se refere a incerteza, e, por outro, a impossibilidade de executar
todas as etapas exigidas pelo método, principalmente, a que concerne aos itens 3 e 4.
Porque apesar de ser possivel formular uma questdo especifica, utilizar motores de
busca cientifica e poder divulgar os resultados da pesquisa neste trabalho, a limitagao de
recursos inviabilizam ndo somente a revisdo por pares quanto, também, a andlise
metodologica dos artigos. Desta maneira, sem alcancar as exigéncias da revisdao
sistematica mas mantendo algumas de suas diretrizes, especialmente, a de se fazer
possivel a replicacdo dos resultados, foram realizadas duas pesquisas que chamaremos
de revisdes estruturadas.

A revisdo aqui sintetizada foi desenvolvida em Julho de 2017. Nesta, o principal
objetivo era o de verificar como a NF era chamada, especificamente, tendo em
consideragdo os termos doen¢a, sindrome, desordem e condigdo. Para tanto,
considerando os motores de busca disponiveis e gratuitos, optou-se por utilizar o site
PubMed”.

O PubMed ¢ um buscador cientifico que apresenta trabalhos de diferentes paises.
Por ser uma publica¢do em inglés, as pesquisas devem ser nesta lingua. Assim, foram
utilizados os termos Neurofibromatosis, Type 1, disease, condition, syndrome e
disorder. O trabalho foi realizado pela busca dos termos em separado. Essa decisdo
baseia-se na evidéncia que o resultado para os termos em separado sdo diferentes para a
busca de dois termos. Por exemplo, o retorno para a pesquisa sobre “Neurofibromatosis
type I” (4.004 indicagdes) ¢ diferente do resultado dos termos em separado
(Neurofibromatosis + type 1 = 4.396).”° Primeiramente, é necessario realizar a busca por
cada termo. Assim, sdo criados os conjuntos dos trabalhos que preenchem os requisitos

de nossa pesquisa. Depois de formados os conjuntos, temos a disposi¢ao dos resultados

% Conforme a informagio de seu site, 0 PubMed compila mais de 26 milhdes de citagdes para a
literatura biomédica a partir do MEDLINE, jornais de Ciéncias da Vida e livros eletronicos. E, de acordo
com o site da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, “Quando pretender pesquisar artigos de
revistas cientificas na area biomédica, comece por consultar a base de dados PubMed [...]”
http://www.fcm.unl.pt/main/index.php?lang=pt&Itemid=529

7 A entrada para a pesquisa restringiu-se aos campos do titulo e do resumo, desta maneira a
quantidade da pesquisa para Search (neurofibromatosis type 1[Title/Abstract]) ¢ diferente da
Search ((neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND type 1[Title/Abstract]).
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numa tabela. Cada linha da tabela apresenta o resultado de uma pesquisa. Com a tabela
criada, entdo, podemos realizar as pesquisas que quisermos seja em busca do uso de
dois termos ou cinco, como pode ser visto a seguir. Para a nossa pesquisa, restringimo-
nos em trés itens, onde dois eram fixos (Neurofibromatosis + type 1) e um variavel
(disease, condition, syndrome e disorder). Sendo assim, a opera¢do que se criou para a
busca dos conjuntos formados pelos termos foi a da intersec¢do. O resultado desta
pesquisa demonstrado tanto pela tabela criada no buscador, quanto numa imagem

grafica de conjuntos ¢ apresentada a seguir.

Tabela 2: Resultado do PubMed em 04/07/2017

Search  Add to builder Query Items found
#15 Add Search ({(({{Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) AND 1

disease[Title/Abstract]) AND condition[Title/Abstract]) AND syndrome[TitlefAbstract]) AND
disorder[Title/Abstract]

#13 Add Search ({{({{Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) NOT 2340
disease[Title/Abstract]) NOT condition[Title/Abstract]) NOT syndrome[Title/Abstract]) NOT
disorder([Title/Abstract]
#12 Add Search ({{{{{Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) NOT 382
disease[Title/Abstract]) NOT condition[Title/Abstract]) NOT syndrome[Title/Abstract]) AND
disorder[Title/Abstract]
#11 Add Search ({{({{Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) NOT 366
disease[Title/Abstract]) NOT condition[Title/Abstract]) AND syndrome[Title/Abstract]) NOT
disorder[Title/Abstract]
#10 Add Search ({{({{Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) NOT 97
disease[Title/Abstract]) AND condition[Title/Abstract]) NOT syndrome[Title/Abstract]) NOT
disorder[Title/Abstract]
#9 Add Search ({({{{(Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract])) AND 763
disease[Title/Abstract]) NOT condition[Title/Abstract]) NOT syndrome[Title/Abstract]) NOT
disorder[Title/Abstract]
#8 Add Search disorder[Title/Abstract] 418990
#1 Add Search syndrome[Title/Abstract] 782270
#5 Add Search condition[Title/Abstract] 425476
#5 Add Search disease[Title/Abstract] 2568769
#1 Add Search (Neurofibromatosis[Title/Abstract]) AND Type 1[Title/Abstract] 4516
#3 Add Search Type 1[Title/Abstract] 148225
#2 Add Search Neurofibromatosis[Title/Abstract] 12554

Um primeiro ponto a destacar, ¢ que ao buscarmos a utilizagdo exclusiva de
somente um dos termos (disease, syndrome, condition e disorder) alcangamos apenas
36%'" das publicacdes que abordam a Neurofibromatose tipo 1. Por outro lado,
conforme o passo #15, uma das publicagdes faz referéncia a todos os termos ou no
resumo ou no titulo do trabalho’*. Portanto, entende-se que se pode utilizar um ou mais
termos em um mesmo trabalho. Com isto, conseguimos refinar a nossa pesquisa, nao
por meio do uso exclusivo, mas pela interseccdo entre os termos que procuramos € a

NF”. Desta maneira, pode-se afirmar que 62% das publicagdes do PubMed que

"' De acordo com a tabela = (#9 + #10 + #11 + #12)/ #4

™ (Lionetti et al., 2009), Recurrent peptic ulcer disease in a pediatric patient with type 1
neurofibromatosis and primary ciliary dyskinesia.

73 Para tanto deve-se fazer a busca utilizando o resultado do item #4 com cada palavra procurada:

disease, condition, syndrome ¢ disorder. Seguindo este passo, encontramos os respetivos resultados:
1.209, 227, 712 ¢ 661.
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possuem a NF como foco de pesquisa, utilizam uma ou mais de uma das palavras
disease, condition, syndrome ¢ disorder. E, destas, 43% possuem o termo disease. E
importante destacar que pesquisa realizada no PubMed se refere ao uso de uma das
expressoes escolhidas concomitante com as abordagens que tem a Neurofibromatose
tipo 1 como foco. Desta maneira, podemos encontrar desde trabalhos como o de Cao et
al (2017) que indica a NF tanto como uma sindrome pertencente aos grupos da
RASopatias, como uma desordem que influencia multiplos sistemas como o complexo
cranio facial, até aqueles que ndo hesitam em enquadra-la no hall da doenga. Neste
grupo, Rozis et al. (2017) ao estudarem os tumores do nervo periférico, afirmam que
“eles sao fortemente relacionados com a NF, uma doenga autossdmica dominante, € sdo
caracterizados por um comportamento biologico agressivo, com altas taxas de
recorréncia e com frequente metastase.”

Se a pesquisa pelo PubMed, tanto evidencia os trabalhos que realizam uma
tipificacdo despreocupada da NF, como apresenta outros em que ha uma atengdo
especifica para a sua classificacdo, ao utilizarmos outras fontes para tentar solucionar
algum possivel enquadramento conclusivo da NF, percebemos que também ainda
ficaremos sem saida. Se a pesquisa que apresentamos acima tem base no campo
académico, seguramente, o avango para os sites das associacdes civis ¢ uma boa
estratégia. Neles encontramos tanto o conhecimento técnico quanto as experiéncias de
pessoas que vivem as mesmas situagdes. Esse trajeto também ¢ o caminho natural a

seguir, quando as informacdes médicas sdo insuficientes.

Ai [0 médico] encaminhou, e ai eu também tive uma certa dificuldade, porque
os médicos ndo conheciam... vocé falava da neurofibromatose e eles ndo
sabiam muito da doenca. Ai eu procurei a [Associagdo] aqui em [cidade], a
[Associacdo] me ajudou com alguns especialistas e ai foi que o negdcio foi
tomando uma propor¢ao e a gente foi chegando na conclusdo de que a minha
filha era portadora de neurofibromatose. Leolinda (mae, 37 anos,

comerciante, Brasil)
5.3.2. A replicacido do desentendimento

As associagdes civis surgem como uma fonte de apoio aqueles que ndo

encontram as suas respostas na relacdo entre médico e paciente. De acordo com
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Rabeharisoa et al (2013), os grupos de ativistas na satude, entre eles as Organizacdes de
Pacientes (OPs) ligadas as doengas raras e condi¢cdes genéticas, realizam um trabalho de
divulgagdo de informagdes e producdo de conhecimento, que acabam por impactar em
sugestdes de medidas para a propria governacao da saude. Também fornecem grande
parte das respostas aos pais/maes/pacientes que se lancam numa verdadeira “pesquisa
na selva” (Callon & Rabeharisoa, 2003) para encontrar as respostas que a medicina ou
nao disponibiliza por completo, ou na maneira como divulga a informag¢do ndo apoia o
entendimento da pessoa. Rabeharisoa (2008) argumenta que as organizagdes de
pacientes que surgem a partir dos anos 80 tencionam suprir a lacuna da informagao
deixada pela medicina e criar um ambiente ndo somente de partilha de informagdes e
ajuda mutua como, também, de formagdo de conhecimento e interveng¢do social.
Portanto, ao considerarmos as fontes confidveis sobre as questdes especificas da saude,
as associacdes de pacientes assumem um patamar a altura dos profissionais médicos e
pesquisadores. Assim, o caminho natural de quem busca mais informagdes, quando a
médica deixa a desejar, ¢ orientado para a internet em geral e as associagdes em
especifico. Desta maneira, baseado na informag¢do que a NF1 ¢ uma doenca rara,
conseguimos encontrar as informag¢des sobre a condicdo no site da associacdo
EURORDIS. No entendimento desta associacdo “A neurofibromatose tipo 1 (NF1) ¢
uma desordem genética clinicamente heterogénea, neurocutanea, caracterizada por
manchas café-com-leite, nédulos Lisch da iris, sardas axilares e inguinais e
neurofibromas multiplos”.(grifo nosso; “Neurofibromatosis type 1 (NF1), the
Community - RareConnect,” n.d.). Apesar de ter a proposta de dispor as informagdes de
maneira facil e direta para os pacientes e familiares, a procura sobre a definicdo da NF1,
no site da EURORDIS, ndo ¢ totalmente intuitiva ou, muito menos, facil. Conseguimos
encontra-la somente pela hiperligacdo que a organizagdo deixa disponivel em uma de
suas caixas de didlogo, juntamente com outras “doencas raras”. Por esse caminho,
chegamos a outro site, o rareconect’*. Por sua vez, esse deriva as informagdes técnicas
do site orphanet”. Logo abaixo a descri¢do que destacamos, ha a divulgacdo de
testemunhos de pessoas que convivem com o diagndstico da NF1. Assim sendo, a volta
que percorremos para encontrar a informacdo que procuramos nos faz conhecer trés

iniciativas rareconect, orphanet ¢ o testemunho de familiares. E um gasto de tempo

™ RareConect (Mantendo em contato as pessoas com doencas raras) é uma iniciativa da
EURORDIS, https://www.rareconnect.org/pt
" Orpha.net “E o portal para doengas raras e drogas orfas”.
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cansativo e, no fim, percebemos que desnecessario. Uma vez que todas as iniciativas
sdo mantidas pela Eurordis. Entretanto, pelo caminho conseguimos perceber que a
Eurordis alia o conhecimento especifico e especializado com aquele construido a partir
das experiéncias pessoais. A intersec¢do entre o conhecimento médico (especializado) e
do paciente (adquirido pela experiéncia) € utilizada, principalmente, para influenciar a
biomedicina, (Rabeharisoa, 2008). E, essa intersec¢do, contribui para a crescente
“politica de vitalidade” (Landzelius, 2006b), que impulsiona o avango tecnocientifico da
medicina, a reestruturagdo dos servigos de cuidado e um re (pensar) sobre a relacio
entre ciéncia-sociedade.

No caso brasileiro, a Associacio Mineira de Apoio aos Portadores da

Neurofibromatose (AMANF) possui como parte de sua explicacdo sobre a NF:

Existem 80 mil brasileiros com neurofibromatoses (NF), mas poucos
profissionais da saude conhecem bem estas doengas.

O  termo Neurofibromatose vem  da  combinagdo de  duas
palavras: neuro e fibroma. Neuro significa nervo e fibroma ¢ um
crescimento exagerado (ou tumor) de células parecidas com fibras.
Um neurofibroma, portanto, ¢ um tumor causado pelo crescimento de
células relacionadas com os nervos.

As NF sio doencas genéticas causadas por mudangas (mutagdes) em
alguns genes, que acontecem por acaso quando as células se multiplicam.
Genes sdo estruturas que controlam nosso  crescimento ¢
desenvolvimento. Eles determinam nossas caracteristicas, como a cor do
cabelo, altura, nosso tipo sanguineo, etc. Uma mutagdo em um gene
levado por um espermatozoide ou um 6vulo pode resultar em uma doenca
genética. Assim, o novo bebé nasce, por exemplo, nas NF com deficiéncia
de algumas proteinas que sdo importantes para o desenvolvimento normal
do sistema nervoso, da pele e dos 0ssos. [...]

Os principais sinais da NF1 sdo varias (6 ou mais) manchas na pele da cor
do café com leite, maiores do que meio centimetro, que ja estdo presentes
a0 nascimento ou aparecem nos primeiros meses. Ao longo da infancia,
outro problema comum ¢ a dificuldade de aprendizado. Depois da
adolescéncia podem surgir neurofibromas na pele. Além disso, nos casos
mais graves, podem ocorrer outros tumores no sistema nervoso (gliomas)
e problemas 6sseos (displasias e escoliose). A maioria das pessoas com
NF1 leva uma vida praticamente normal, mas precisa de apoio
especializado e acompanhamento anual. (“NF | Associagdo Mineira de
Apoio aos Portadores de NF,” 2017)

No caso portugués, a Associacdo Portuguesa de Neurofibromatose (APNF)
indica que “a NF ¢ uma doeng¢a desconhecida em Portugal e afeta muitas pessoas sem
que o saibam (dados conhecidos noutros paises europeus, rondardo os seguintes valores:
NF1 — 1/4000 habitantes; NF2 — 1/20 000 habitantes).” (grifo nosso; “APNF |
Associagdo Portuguesa de Neurofibromatose,” 2017). Considerando que a APNF faz
parte da Associagdo Europeia de Neurofibromatose, faz-se necessario investigarmos o

entendimento desta associacao.
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Neurofibromatosis ¢ a mais comum desordem neurologica genética. A
Neurofibromatosis (NF) tem sido classificada em dois tipos distintos:
NF1 e NF2.

A Neurofibromatosis 1 (NF1), também conhecida como von
Recklinghausen NF ou NF Periférica, ocorre em 1:3,500 nascimentos, é
caracterizada por multiplas manchas cafe-au-lait ¢ neurofibromas sobre
ou sob a pele. O alargamento, a deformagdo dos ossos ¢ a curvatura da
espinha (escolioses) também podem ocorrer. Ocasionalmente, podem
ocorrer o desenvolvimento de tumores no cérebro, nervos cranianos ou na
médula espinhal. Aproximadamente 50% das pessoas com NF também
apresentam dificuldades de aprendizagem. (grifo nosso; “NF Europe |
European Neurofibromatosis Association,” 2017)

Se no espago brasileiro e europeu as entidades se enquadram como associagdes

civis e assumem a identidade de Associa¢do, em Inglaterra, a instituicdo organiza-se

como uma fundagdo. Desta maneira, na pagina da NeuroFoundation passamos a saber

que:

A NF1 é uma condi¢ao genética comum. O “erro ortografico” do gene ¢
encontrado no cromossoma 17 e ocorre em 1 de 3000 pessoas da
populagdo. Ha, aproximadamente, 25.000 pessoas diagnosticadas com a
NF1 no Reino Unido.

Os sinais da NF1 sdo as manchas café au lait (marcas de nascenca planas
e castanhas) sobre a pele, sardas em lugares incomuns, e neurofibromas
(protuberancias e inchago) na pele. Um ter¢o das pessoas com NF1
apresentardo uma ou mais complicagdes médicas durante a vida. Uma
suave dificuldade de aprendizado ¢ comum na NF1 e por essa razdo ¢
importante que professores e especialistas em educagdo saibam sobre o
diagnostico.

A NF1, normalmente, ¢ facil de diagnosticar, mas se existir alguma
duavida, o departamento de genética geralmente ajuda a esclarecer a
incerteza. (grifo nosso; “NF Type 1 | The Neuro Foundation,” 2017)

Vale a pena ressaltar que a fundagdo estadunidense Children’s Tumor

Foundation (CTF), frequentemente, ¢ indicada nos sifes € materiais comunicativos das

outras entidades. Como a CTF possui vasto material educativo e técnico sobre a NF e

realiza pesquisas cientificas sobre a condi¢@o, na figura de coordenador ou de apoiante,

¢ uma fundagdo bem conhecida entre as pessoas que convivem com o diagndstico da

NF. Destacar a defini¢do do CTF para a NF também ¢ salutar porque os EUA, conforme

o site Clinical Trials, possuem 127 das 162 pesquisas sobre a NF que acontecem no

6
mundo’®.

A Neurofibromatosis, também conhecidas como NF, é uma desordem
genética que afeta 1 em cada 3.000 pessoas. Existem trés tipos de NF:
NF1, NF 2 e Schwannomatosis. A Neurofibromatose do tipo 1 (NF1),
formalmente conhecida como von Recklinghausen NF ou NF periférica, ¢

7% O ClinicalTrials.gov é um recurso disponivel para pacientes, familiares, profissionais da saude
e pesquisadores, mantido pela National Library of Medicine e pelo National Institutes of Health do
governo dos EUA, e com informagdes sobre as pesquisas realizadas na area da satde, por entidades
publicas ou privadas. (“Search of: Neurofibromatosis - Results on Map - ClinicalTrials.gov,” 2017)
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a mais comum dos trés tipos de Neurofibromatosis, e também uma das
mais comuns desordens neuroldgicas hereditérias, afetando de 1 a cada
3000 pessoas ao redor do mundo. Essa desordem ¢ caracterizada por
multiplas manchas café au lait na pele (marrom claras) e neurofibromas
(pequenos tumores benignos) sobre ou sob a pele, e/ou sardas nas axilas e
virilhas. Cerca de 50% das pessoas com NF1 também possuem
dificuldades de aprendizado. Podem ocorrer amolecimento ou curvatura
dos ossos, e a curvatura da espinha (escolioses) pode ocorrer em alguns
pacientes com NF. Ocasionalmente, podem desenvolver tumores no
cérebro, nos nervos craniados, ou na medula espinhal. Enquanto os
tumores da NF sdo, geralmente, ndo cancerigenos, eles podem causar
problemas de satde por pressionarem o tecido corporal. Algumas vezes
algum tumor benigno pode transforma-se em maligno (cancro), mas a
maioria das pessoas com a NF1 nunca desenvolverdo um tumor malignos.
A NF1 ¢ frequentemente diagnosticada na infancia. (grifo nosso; “NF1 |
Children’s Tumor Foundation,” 2017)

A primeira observagdo que captamos na comunicacdo da NF ¢ relativa a
linguagem. Os termos envolvidos com o entendimento da condicdo (i.e. gene) sdo
explicados, como vemos no caso da AMANF, ou substituidos por outros distantes do
campo técnico, a “corre¢do ortografica” utilizada pela NeuroFoundation. A variagdo do
que se comunica ¢ natural. Contudo, se na 4rea técnica encontramos o recurso a
indicagdo do “gene da NF1”, no caso associativo, esse recurso refere-se as manchas
Café au Lait — CALs. Também, foram as CALs a caracteristica mais citada pelas
pessoas que entrevistei, independente do pais. Essa indicacdo foi utilizada em
momentos e propdsitos distintos. Por exemplo, no caso de Elza, essa caracteristica a

ajudou a exemplificar o que era a NF para a sua mae.

Quando foi diagnosticado [a NF] & minha sobrinha, obviamente que nos
contamos [aos nossos pais] que ela tinha neurofibromatose, mas eles ndo tém
consciéncia do que ¢ neurofibromatose. E eu acho que ndo ¢ facil explicar-
lhes o que ¢ neurofibromatose. Por exemplo, eu ainda hoje estava a dizer... Ela

13

disse [a mae] “ [Elza], onde ¢ que tu vais?”, eu disse “mamade, eu vou ao
escritério, vou falar com um senhor que estd a fazer um estudo sobre
neurofibromatose” e ela “o que ¢é neurofibromatose?”, eu disse “o problema
que o [irmdo] tem e que a [sobrinha] tem, e o senhor perguntou se a familia
podia falar”, e ela disse “mas € grave?” (risos) e eu disse “oh, mamae, tu sabes

que ele tem aquele problema das manchinhas e ndo sei o que” e ela “sim, eu

sei. Mas isso ¢ grave?” Elza (irma e tia, 49 anos, advogada, Portugal).
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Tendo em vista a importancia da referéncia as CALs a AMANF deixa disponivel

em seu site a “cartilha ilustrada em formato de revista em quadrinhos “As Manchinhas

de Mariana”, (Rodrigues & Rezende, 2014).

Além da

Eu conheci essa cartilha ao visitar o site da AMANF. Logo eu entrei em contacto
com eles para saber sobre a possibilidade de conseguir as cartilhas uma vez que
estava a comecgar uma Associacdo na minha cidade, Brasilia. Por sorte, eles
enviaram alguns exemplares para a minha casa. Quando a minha crianga encontrou o
material, logo comegou a folhea-lo e a fazer perguntas. Queria saber quem eram as
figuras que apareciam na cartilha que tinha a Mariana, o seu pai, a sua mde e um
médico. Ela conseguiu identificar que as manchinhas da Mariana eram iguais as
dela. E, parece, que aquilo fez bem para ela. Porque, alinhado ao cuidado dos
autores em produzir um material colorido e com desenhos mais proximos a
momentos de alegria, ela ficou com a cartilha durante um longo tempo. Até hoje eu
me lembro de vé-la em sua escola, sem blusa, descalga, toda suja de terra, correndo e
com a alegria caracteristica que somente uma escola com cariz associativo pode
transmitir para uma crian¢a. Naquela imagem estd tudo igual ao que eu tinha o
costume de ver quando eu ia buscé-la, a ndo ser por aquela cartilha que teimava em
ficar debaixo de seu bragco durante as corridas ou levantada ao ar em alguma
conversa mais acalorada.

comprovada identificagdo das CALs como um dos critérios para o

diagnostico da NF, como ja vimos no trabalho desenvolvido no exército israelita, de

acordo com o trabalho de Rodrigues et al. (2014) elas também sdo a “porta de entrada”

para se realizar a investigacdo, inclusive, de outras condi¢des genéticas.
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Figura 10: Fluxograma para o diagnostico das Neurofibromatosis
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Fonte: (Rodrigues et al., 2014: 242 ). “Um guia pratico de passo-a-passo para diferenciar Neurofibromatose
do tipo 1 (NF1) da Neurofibromatose do tipo 2 (NF2) e da Schwannomatosis (SCH). As duas primeiras questoes a
serem respondidas sdo: Ha a presenca de CALs? Ou de tumores?”

Ao focalizar na identificacdo das CALs as associagdes fornecem uma pista
importante para realizar o diagnostico da NF. Por conseguinte, diferente da informacgao
microscopica e precisa do gene, a alusdo a uma caracteristica especifica e visivel
permite voltar as atengdes para o enfrentamento da condi¢do. Principalmente, pelo

reconhecimento dos sinais que caracterizam a NF.

5.3.3. Depois da técnica e da experiéncia, o que dizer sobre a NF

Conforme visto até aqui, as CALs e a indicagdo direta ou ndo sobre o “gene da
NF” estao entre os pontos de intersec¢ao entre a comunicagdo especializada e médica e
a experiente e associativa. Por essas duas indicacdes, percebemos que a NF possui tanto
uma abordagem in, invisivel e a partir do conhecimento bioldgico, quanto out, visivel e
corporal. Essa ¢ uma das poucas congruéncias que encontramos nas publicagdes
académicas e comunicagdes associativas. De maneira geral, as dispersdes sobre o
enquadramento da NF como uma doenca, ou ndo, reverbera no tecido social que se
constitui ao seu redor, influenciando diretamente a percecao das pessoas sobre a NF.
Neste sentido, a epigrafe deste capitulo demonstra uma preocupacdo em informar o que

¢ a NF mas sem entrar em terminologias que podem dificultar a compreensdo de seu

166



interlocutor. Na mesma linha que a desse entrevistado, cujo entendimento ¢ da doenga,

consegue-se encontrar uma resposta semelhante.

Ai eu explico que ¢ uma doenca genética, explico que existem dois tipos.
Neurofibromatose do tipo 1 e tipo 2, a do tipo 2 ¢ considerada rara porque tem
uma incidéncia muito menor por numero de habitantes, enquanto a
Neurofibromatose do tipo 1, apesar de ser muito pouco conhecida, tem uma
incidéncia maior por nimero de habitantes. (grifo nosso; Lia (irm4, 23 anos,

estudante, Portugal)

Contudo, o entendimento mais proximo da biologia e, consequentemente, da
doenga ¢ uma caracteristica assente em poucas entrevistas. Os detalhes sobre a NF,
como destacados por Cartola e a Lia (ambos com ligagdes académicas a biologia),

também sdo encontrados em entrevistas onde a vinculagao a doenga ¢ distendida.

Descobri que havia dois tipos de neurofibromatose: um que implicava o
cromossoma 17, e o outro, que era o 22. Li muita coisa. Eu, hoje em dia,
olhando para aquilo, continuo a perceber o mesmo: nada. [...] A
neurofibromatose, para mim, acho que ja ¢ algo meu, com o qual eu sempre
vivi, ¢ acho que nao vejo isto se calhar como uma doenca, mas como algo
que jd nasceu comigo e que ¢ algo com o qual eu ndo vou poder dizer que
tomo meia diizia de comprimidos e amanha passa. (grifo nosso; Manoel (31

anos, técnico em artes graficas/desempregado, Portugal)

As entrevistas fizeram valer que a indicagdo da NF como uma “condi¢do sem
parametros” vai além dos diferentes sintomas que produz e chega até ao seu proprio
entendimento. O que resultou em diferentes compreensdes sobre o que ¢ a NF e sem
qualquer meng¢do a doenga, ou a condi¢do, desordem, sindrome ou qualquer outro termo

que pudesse delimita-la.

Para mim, ¢ uma doengca que ndo tem cura, que sempre
puseram na minha cabeca. Ela n3o tem cura, ¢ uma
desordem genética, eu sei que ela se manifesta nas pessoas de
formas diferentes e para mim ¢ isso. Para mim, ela se
manifestou na forma que eu estou hoje, com defeito fisico

que me causou problema locomotor e as manchas, esses
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carocos pelo corpo inteiro. (grifo nosso; Ernestina (49 anos,

pedagoga/Funcionaria do Estado, Brasil))

Olha, essa pergunta ¢ dificil para eu expressar. Por que ¢ tanta coisa que ¢
dificil de eu te dizer uma palavra ou um desenho do que ¢ neurofibromatose.
Eu acho uma coisa complicada de falar, de te dizer, como que eu poderia....
Vocé me ajuda a dizer o que €. Doenca ela é? Ou ela niao é considerada

doenca? (grifo nosso; Chica (74 anos, professora aposentada, Brasil))

A NF significa um monitoramento continuo da
saude, as realizacdes educacionais, para que a
nossa crianga possa atingir o seu melhor e ter boas
relacdes no futuro. Dilma (cuidadora, 72 anos,

enfermeira aposentada, Inglaterra)
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Anita (mie e esposa, 38 anos, farmacéutica/Funcionaria do Estado, Brasil)
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Maria (37 anos, contabilista, Portugal)

Se iniciamos esse trabalho com o intento de identificar a NF e o seu
entendimento, o concluimos com a percecdo que a NF ndo possui pardmetros
relacionados com os seus sintomas € inerentes a sua identificagdo como uma doenga. A
evidéncia que percebemos na falta de consenso, tanto no meio médico quanto
associativo, mais os discursos e demonstra¢des visuais das entrevistas das pessoas que
convivem com o diagndstico demonstram que apesar da causa da NF estar bem
conhecida e localizada no gene, o seu enquadramento ndo se faz na limita¢do da doenga.
E mesmo com a evidente distancia de seu entendimento como doenca, cla ¢ outras
condigdes genéticas sdo enquadradas dentro do conceito de Doenga Rara que, na
Europa, ¢ entendida como aquela que afeta 1 a cada 2000 individuos. Ao ser jogado no
campo das pessoas com doengas raras, o individuo transforma-se no doente. E, nesta
condi¢do, além de haver o julgamento sobre a pessoa que ¢ doente, essa ainda pode ter

alterado as suas rela¢des, tanto no espago médico como no social (Nesse, 2001).

Ao continuar no meu processo de idas e vindas, analisando as a¢des do passado com
as reflexdes do presente, identifico como um dos momentos mais perturbadores,
aquele que vincula a NF & doenga. A minha lembranca dos sentimentos que
afloraram ao saber que a minha crianga, de uma hora para outra, passou a ser uma
doente, de uma doenga rara, genética, incuravel, de sofrimento a longo prazo, que
me fazem entender que nunca foi a esperanga de dias melhores que me catapultou
até onde eu me encontro. Foi a ansiedade provocada pelo medo do preconceito, da
incapacidade e da marginalidade que mesmo eu ainda nao vendo ou ela ndo vivendo,
me impulsionou para onde me encontro. A informagdo abrupta que nos jogaram na
cara, que as manchas Café-au-Lait (CAL) que ela tinha pelo corpo, muito charmosas
por sinal, eram o resultado de uma doenga incuravel, seguramente, foi o0 machado
que cortou a corda do cesto que me carregava no projeto de vida que eu tinha
escolhido para mim e para a minha familia. Eu ndo posso dizer que desde entdo
estamos em uma queda desenfreada sem saber onde vamos parar. Também ndo vou
afirmar que o cesto tomou um trajeto para algo melhor para toda a nossa familia. A
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unica conclusdo que consigo chegar é que o cesto ndo tinha somente uma corda e,
cortada a da esperanca, estamos em um péndulo que ainda ndo tem previsdo de
cessar o0 seu balanco. A mudanga de varias vidas (a minha, da minha esposa, de
minhas criangas) provocada pela maneira como recebemos o diagnostico de uma
“doenga incurdvel”, infelizmente, como amplamente ja documentado, ¢ partilhada
por muitas outras pessoas. Por exemplo, uma das entrevistas evidenciou claramente
o “momento do interruptor”. Esse ¢ o momento em que o profissional médico apaga
o modo saudavel e liga 0 modo doente/paciente, de imediato. A Uinica coisa que
muda ¢ a informagdo. Abaixo eu destaco parte da entrevista de Maria da Penha. Eu
encontrei com ela em seu local de trabalho. O lugar era bem arborizado ¢ muito
agradavel de estar. Curiosamente, a tranquilidade que se via na paisagem, pela
janela, esbarrava com alguns momentos angustiantes que vivenciamos durante o
nosso encontro. Durante a entrevista, a Maria da Penha deixou claro como o
diagnostico de sua filha afetou emocionalmente ela propria, o marido, seu pai e a sua
mae. Assim como eu, o que a lancou nesse tormento ndo foi a Neurofibromatose,
mas a forma como a informacdo foi passada pelo profissional médico. Essa
influéncia negativa do profissional, foi captada por (Ablon, 2000). Para ela, em
relacdo a NF, esses profissionais possuem seus proprios “parametros de horror”.

Diante do exposto, o que emerge, de maneira natural, ¢ a pergunta: Se hd uma
dificuldade sobre o enquadramento da NF, o que se entende como doenga?
Independente das respostas que se pode encontrar ou que, por ventura ja estejam

prontas, acredito que essa questao

E uma pergunta um bocado complicada de responder. Suely (37 anos,

secretaria/Funcionaria do Estado, Portugal)
5.3.4. A complexa simplicidade

Durante o periodo do doutorado, muitas vezes, achei-me um tanto perdido no
titulo da minha tese. Era comum ele navegar ao sabor das leituras que eu tinha a minha
frente, uma vez que o raciocinio académico e imparcial chocava com o de ativista e pai.
E apesar do titulo do projeto, que se tornou no da tese, ter por base a famosa frase
Ninguém nasce mulher, torna-se mulher! (Beavouir, 2015), ndo foram as leituras
académicas que me fizeram encontrad-lo. Foi a partir das conversas com a minha
orientadora que encontrei o titulo que faz todo o sentido para este trabalho. O trabalho
de Beauvoir ¢ um marco nos estudos feministas e contribuiu para o desenvolvimento do
movimento social feminista. De suas ideias, aquela que fundamenta esta tese, ¢ como a
biologia pode ser usada para justificar as acdes violentas ao proprio individuo. Portanto,
de sua argumentagdo de como o discurso biolégico ¢ utilizado para marcar, segmentar e
oprimir as mulheres, no campo das condi¢cdes genéticas ele resgata rangos que
funcionam tanto como um refor¢o do poder biomédico como a estigmatizagdo das

pessoas.
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Nessa abordagem, chama a nossa atengdo a visdo que a Children’s Tumour
Foundation (CTF) escolheu para si, “A nossa missdo ¢ acabar com a NF”. De partida,
tal afirmacgdo, faz qualquer brasileiro/a lembrar das campanhas do governo federal para
o combate a epidemias nacionais, em particular ao projeto do Ministério da Saude:
Vamos acabar com a Dengue! De acordo com Lefévre et al (2004) ao realizar uma
pesquisa de campo por meio de entrevistas com “cuidadores” de vasos de plantas em
regides com intenso aparecimento de casos da dengue, apesar de se encontrar discursos
considerados corretos em relagdo a doenga € os mecanismos de transmissao, ainda ha “a
presenca no imaginario social de ideias que revelam uma certa dificuldade de situar
corretamente 0 mosquito no processo do complexo da dengue”. As agdes desse projeto
impactaram na rotina das pessoas em suas residéncias quando, por exemplo, a
averiguacdo de dgua parada em vasos de plantas. Atualmente ele faz parte do programa
Combate Aedes — Prevengio e Combate Dengue, Chicungunya e Zika' .
Assertivamente, ¢ possivel realizar um paralelismo com a declaragdo da CTF. A
comunidade que estd na formagdo da fundacdo entende que os males vivenciados por
quem convive com o diagnostico da NF, seja a propria pessoa ou a sua familia, sdo
provocados por uma “mutagdo” que ocorreu nos genes. Sem pestanejar, vao focar todas
as suas forcas e atengdes para que seja possivel a “correcdo” do gene. Essa atengdo,
diferente do que ocorreu no caso da dengue, ndo pretende exterminar o vetor
responsavel por transmitir a “doenca” que, no caso daqueles que entendem a NF como
tal, tem 50% de chances de ser a pessoa, mas sim de corrigi-lo. Portanto, ndo ¢ um

exterminio mas um processo de corre¢cdo do gene e do préprio individuo.

[Os geneticistas falaram para procurar a clinica] Se eu quiser ter certeza que

eu tenho um filho perfeito. Maria (37 anos, contabilista, Portugal)

Ao assumir ou, quem sabe, culpabilizar o gene por aquilo que machuca a pessoa
e seus familiares, a funda¢do ndo somente simplifica a falta de parametros conhecida
como, também, se distancia da complexidade que, como uma condi¢do genética ou
doenca rara, a NF esté inserida. E mesmo que a mensagem por tras de uma visao, como
a da CTF, encubra processos que prejudicam as pessoas que dizem apoiar, ao olharmos
o quadro de diretores, a estrutura e os relatorios da fundagdo, ¢ um tanto dificil acreditar

que esses processos sejam desconhecidos por completo.

7 http://combateaedes.saude.gov.br/pt
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A doenga rara [como a NF] ocorre de forma infrequente. Foge, portanto, a
norma. E o impacto do significado médico e social de estar fora da norma
que marca a vida das pessoas com doengas raras e das suas familias. Estar
fora da norma implica que os diagnosticos tardam, os exames, as
consultas e as opinides se multiplicam, as respostas ndo sdo adequadas, as
necessidades ndo sdo atendidas, a urgéncia do cuidado contrasta com o
tempo longo da espera. Estar fora da norma revela-se no corpo, implica
olhares furtivos, contactos evitados, oportunidades perdidas, gera estigma,
cria vidas escondidas, cotidianos que giram em volta da doenga. A doenca
rara ¢ infrequente, a exclusdo social que lhe estd associada frequente.
(Portugal, 2013: 26)

Assim que chegamos ao site da CTF, percebemos as varias atividades que ela
estd envolvida. A primeira impressdo, que se consolida com o tempo, € que se trata de
uma fundagdo bem estruturada e organizada. O seu quadro da lideranca executiva ¢é
heterogéneo e constituido por pessoas ligada as ciéncias médicas, sector de
investimento, empresarios, advogados, economistas e ligadas ou ndo com a NF, seja por
meio de interesses académicos/profissionais ou familiares. A presidente do quadro de
diretores que também ¢ a responsavel pela area de pesquisas cientificas, possui
formacdo académica em biologia celular e desenvolveu a sua trajetoria profissional em
empresas farmacéuticas, ligadas a oncologia. A qualidade da formagdo académica e
profissional que encontramos no quadro da diretoria da Fundagdo ¢ uma caracteristica
comum as associacdes que, semelhantes a Eurordis, encontram-se no grande campo das
pesquisas genéticas e construcdo dos biobancos. Desta maneira, quanto mais proximas
da linguagem empresarial, encarnada no habitus (Bourdieu, 2007), mais facil é a
participacdo das associagdes no campo das doencas raras, haja vista que “para que um
campo funcione, ¢ preciso que haja objetos de disputa [criagio de biobancos]” e
pessoas prontas para disputar o jogo, dotadas de habitus que impliquem no
conhecimento e reconhecimento das leis imanentes do jogo, dos objetos de disputas,
etc”, (Bourdieu, 1983: 2). Desta maneira, além da visdo, a Fundagdo possui como a sua
missdo “Influenciar pesquisas, expandir o conhecimento e melhorar o cuidado para a

comunidade da NF.” (CTF, n.d.).

" Para ofertar tecidos para pesquisas — Biobanco: Programa de doagdo de corpo e tecido:
originalmente para comegar a coleta de amostras dermatoldgicas de neurofibromas, o Biobanco da CTF
foi constituido para a coleta, post mortem, de tumores, nervos, ossos e outros tecidos com NF1. Os
tecidos vinham de pessoas que, previamente, autorizaram a CTF providenciar a doagdo, apds a morte, de
seus corpos para a pesquisa. Em 2015, a Fundag@o conseguiu aprovacdo para iniciar o banco de tecidos
para pessoas com NF2 e schwannomatosis. Os procedimentos da CTF para a doagdo de corpos vao
garantir que os tecidos com NF1, NF2 e schwannomatosis estejam largamente disponiveis para que se
possivel acelerar o desenvolvimento de tratamentos.
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Figura 11: Pagina 8 do Relatério Financeiro de 2016 (CTF)

Criginally set up to collect dermal neurofibroma surgical samples,
the CTF Biobank was broadened to collect tumors, nerve, bone,
and other MF 1 tissues post-mortem. The tissue comes from people
who previously requested that CTF arrange for them to donate
their bodies to research after death. Late in 2015, the Foundation
received approval to begin banking tissue from people with either
MF2 or schwannomatosis. CTF's procedure for body donation will

ensure that MF 1, MF2, and schwannomatosis tissue be made widely

available, promising to speed up treatment development.

Uma das maneiras de encontrar o cumprimento das declaragdes de qualquer
entidade ¢ pesquisar os relatdrios que elas divulgam. Entdo, de acordo com as
informagdes financeiras de 2016 (CTF, 2017), 48% das despesas da fundagdo referem-
se a programas de pesquisas e 32% foram gastos com material educativo e de suporte as
pessoas que convivem com a NF. Portanto, 80% das despesas sdo gastos com as suas
atividades fins, especialmente, a pesquisa. Este relatoério demonstra como a defini¢do da
visdo e¢ da missdo da entidade encadeia suas atividades e imagindrio das pessoas.
Encontramos, por todo o relatorio, a mengao sobre a necessidade de acabar com a NF,
inclusive do destaque da pessoa que foi denominada como a embaixadora da CTF para
2016. “Eu tenho aprendido a encontrar a minha voz e falar abertamente que eu tenho
NF, e trazer o quanto for possivel de atencdo para a batalha em acabar com a NF.”
(Corinne Moffett, embaixadora da NF, (CTF, 2017: 17).

Ao resgatar a minha veia de contabilista e gerente de projetos da “minha vida
passada”, tenho consciéncia que a definicdo da Missdo, Visao e Valores faz parte do
desenvolvimento de um planeamento estratégico em que a definicdo do negocio
principal ou core business da entidade ou empresa ¢ o ponto de partida e uma premissa
para o avangar dos trabalhos, ditos, estratégicos. Considerando as informagdes contidas
em todo o site e no relatério que vimos acima, sem a possibilidade de cair em erro,
pode-se afirmar que o negdcio da CTF ¢ o desenvolvimento de pesquisas. Essa
afirmacdo ndo se configura como uma descoberta porque ela ndo possui qualquer
segredo. Somente nao foi possivel encontrar a afirmacdo nos relatérios pesquisados. A

logomarca da fundacdo ¢ um exemplo da clareza voltada as pesquisas.
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Figura 12: Logomarca da Fundagdo Children's Tumor Foundation
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THROUGH RESEARCH

Provavelmente ndo haverd uma voz discordante da necessidade de realizar mais
pesquisas sobre a NF. Porque assim como a sua variabilidade ¢ grande, o mote das
pesquisas também deve ser. Podendo acampar uma variedade de campos do saber para
além da medicina, como o educacional e das ciéncias sociais, ou aprofundar em temas
especificos como o suporte a familia, as consideragdes sobre género, a melhoria da
pratica médica, a maneira como enfrentar a ansiedade provocada pela imprevisibilidade
da NF e a continuidade dos cuidados para a vida adulta da pessoa com o diagndstico,
como vemos em Ablon (2000). No entanto, ao tomar a NF como uma doenga, a CTF
envolve-se em variadas atividades, mas sem sair dos ja conhecidos programas de
ensaios clinicos, registo em biobancos e desenvolvimentos de medicacdo. Essa busca
randomica em dizer que ¢ favordvel ao desenvolvimento de pesquisas mas sem
caminhar para as areas que influenciam a rotina das pessoas ndo ¢ uma exclusividade
desta fundagdo. A limitacdo do campo da NF a doenga e ao gene restringem grande
parte das investigagdes sobre a NF. Riccardi, menciona as limitagdes das pesquisas no
seu trabalho em que apresenta uma proposta de tratamento para os casos dos

neurofibromas cutaneos.

O Cetotifeno e provavelmente outros bloqueadores de mastocitos
semelhantes t€m o potencial para reduzir drasticamente o fardo causado
pelos neurofibromas da NF1, em todo o mundo. De acordo com os dados
aqui fornecidos, nido esta claro por que esse potencial tem sido
desconsiderado, ignorado ou descartado. SO posso esperar que essas
poucas palavras tornem essa estratégia de tratamento imediatamente
disponivel para pelo menos alguns dos dois milhdes ou mais de pessoas
que vivem com a NF1 hoje. (Riccardi, 2015: 69).

Esses tipos de neurofibromas, como ja mencionado, possuem frequéncia elevada
de ocorréncia e ¢ motivo de sofrimento para as pessoas que convivem com O
diagnostico da NF. E, para aqueles que estdo proximos, revela o proprio preconceito

diante do diferente.

174



Mwmfm@ f@q/w Y%
%/yw/ alore ;W i
Ry efunenits putslogece
ol 7)1/%@? /J,L, Col NG
ol sUlito ¢ ;:d,v vl LVES
7;?67/3/1(“ X ida ,«ffL,//zz.Z'(vz/f.,
/)/f ,0)0&72061/72({{

/3L t*)( (//;,
060 € eI /

S L[(z/é,)

Pagu (35 anos, nutricionista/Funcionaria do Estado, Brasil)

A Neurofibromatose me mostrou o tanto que eu era preconceituosa. Carolina

(maie, 50 anos, técnica em cardiografia, Inglaterra)

No caso da CTF, o relatorio de 2016 indica que as pesquisas futuras serdao
centradas nas pesquisas genéticas para identificar novas formas de terapia por meio do
melhor entendimento sobre o gene da NF, desenvolver abordagens terapéuticas
inovadoras a partir do aumento de testes pré-clinicos e ensaios clinicos, desenvolver
abordagens para o diagnostico precoce e a previsdo de manifestagdes especifica. Ao
considerarmos o relatério de 2015 (CTF, 2016), percebemos que 70% de todas as
pesquisas sobre a NF, no mundo, possuem o apoio direto ou indireto da CTF. Em
ambos os relatorios ha a mengao sobre a proximidade da associacdo com as atividades
desenvolvidas para o cancro, ndo obstante, lembremos que a sua presidente foi uma
profissional da 4rea da oncologia. O relatorio de 2015 ndo indica, de maneira direta,
para qual tipo de pesquisas que a fundagdo participa. No entanto, considerando o seu
foco no desenvolvimento de pesquisas médicas e Clinical Trials, seguramente uma
busca pelas investigagdes sobre a NF no site de mesmo nome, pode ajudar-nos a
entender as dire¢des tomadas pelos pesquisadores em NF. Assim, ao adentrarmos no

site’’, em marco de 2017, conseguimos identificar a existéncia de 54 estudos voltados

" O ClinicalTrials.gov é uma database com os registros e resultados das pesquisas realizadas
com seres humanos ao redor do mundo, seja com o apoio publico ou privado. https://clinicaltrials.gov/.
Consulta realizada em 29/03/2017.
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para as Neurofibromatosis. E, destes, 48 relacionavam a Neurofibromatose tipo 1 ao

80
cancCro .

E como se [a pessoa com o diagnostico de NF1] fosse um rato de
laboratorio. Vocé faz um camundongo geneticamente modificado para
estudar e para poder aplicar nos pacientes. O rato, vocé ndo esta
interessado nele. Estou fazendo uma comparacio grosseira, meio
caricatural, mas que é mais ou menos isso. Quer dizer "Opa, NF1 ¢é o
modelo estudado de doenca genética com a cadeia metabdlica da
reprodugdo, da divisdo e multiplicac@o celular, que se quer entender para
tratar os cancros. SO que, na verdade, quando vocé abre o mapa dos
processos metabolicos celulares ¢ um verdadeiro universo, e as proteinas
ligadas a neurofibromina e a mielina, sdo parte desse processo. Entdo,
eles querem dizer assim "Olha, serd que se nds controlarmos aqui, sera
que a gente mexe no cancro la na ponta?' Entdo, eu acho que ha um
interesse dos laboratoérios porque eles estio pensando em outra coisa,
nio estio pensando na [NF]. (Entrevistado 2, médico especialista em
NF apud (Barbosa, 2015)).

A caracterizagdo da NF como uma doenca e a sua localizagdo no gene, ndo
somente podem aumentar o sofrimento das pessoas que convivem com O seu
diagnodstico como, também, alimentar uma esperanga que, por enquanto, se revela, no
minimo, muito distante. As pesquisas genéticas que sdo tomadas a cabo por fundacdes
como a CTF possuem como pano de fundo a terapia génica. De acordo com Linden
(2010), a terapia génica trata do uso de técnicas que buscam substituir ou suplementar a
expressdo do gene funcional, mediante a insercdo de uma ou mais cOpias do gene
terapéutico. Apesar do autor reconhecer que ainda estamos em um processo de
maturacdo do conhecimento sobre esses tipos de terapia, o crescente aumento do
interesse de empresas neste campo o faz crer na possibilidade de termos as terapias
genéticas em um futuro proximo. Por outro lado Mulligan (1993) ¢ um tanto cético
quanto ao sucesso deste tipo de terapia, uma vez, que por mais envolvente que seja o
tema, a sua pratica na clinica médica deve envolver a coordenagdo de variadas
tecnologias novas e o estabelecimento de uma melhor interagdo entre os investigadores
da medicina e das ciéncias naturais. Contudo, considerando que a técnica origindria
deste tipo de terapia, ADN recombinante, avangou para outros tipos de métodos como o
Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeat (CRISPR), ainda ha
bastante limitagdes no completo conhecimento de seu funcionamento (Dong, 2013) e,
portanto, nada mais sdo que promessas para o futuro (Bassett, 2017). E mesmo que as
contribui¢cdes para o cancro e doengas autoimunes tenham colocado a terapia genética

no centro das atengdes (Naldini, 2016), ndo somente a seguranca para evitar efeitos e

% A pesquisa deve ser realizada pelo termo e, posteriormente, deve-se ascender a aba Search
Details.
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expressoes indesejaveis ainda ndo foi alcancada (Kaestner, 2015) como a eficiéncia das
terapias existentes depende do estdgio da doenca (Vannoy, 2017). Assim, apesar de
potenciais avangos que podem existir nos proximos 25 anos, “para a maioria das
desordens monogénicas hereditarias, como a Fibrose Cistica e a Distrofia Muscular,
uma efetiva terapia genética ainda ¢ um desafio.” (Collins & Thrasher, 2015). Em
particular a NF, apesar de todo o esforco que foi realizado para o seu entendimento,
ainda ¢ um desafio entender a complexidade do “gene da NF” e o seu produto, a
Neurofibromina, (Yap et al., 2014); (Ratner & Miller, 2015).

De acordo com o exposto, ao perseguir a doenga materializada no Gene, nao sé
as acdes da maior fundagdo dedicada a NF como o desenvolvimento das pesquisas
realizadas neste campo sdo direcionadas para o objetivo especifico de encontrar uma
cura. Em nome desta, pode-se tanto desenvolver agdes para o descobrimento de
extinguir doengas como o cancro, quanto a realiza¢do de estudos randémicos em busca
de uma sonhada cura dos genes. Entdo nds temos que um slogan como o da CTF, pode
ser de extrema violéncia para os pais/maes que saem em busca de atividades que podem
“acabar com a NF” sem mesmo compreender o que isso significa e as pessoas com o
diagnostico que, de uma forma ou outra, tentam assimilar o significado de tal frase a
partir do esforco em eliminar qualquer ideia que podem fazer delas mesmas o agente
indesejavel. Ademais, o foco na profissionalizagdo da entidade e na determinagdo das
pesquisas como um negocio, desloca a solidariedade entre as pessoas para a atengdo ao
alcance dos resultados estratégicos. Nesse trajeto, ndo conseguem perceber a replicacio
de frases como a expressa na visdo da fundacdo ou nas frases espalhadas pelo sife como
“dia sim e dia ndo, estamos construindo um mundo sem a NF”®. E certo que essa
afirmacdo ¢ centrada na ideia das terapias génicas. Mas também ¢é certo, que as
pesquisas ja conseguem identificar o gene da NF. E isso, pode fazer com que a
irresistivel tentacdo da “genetiza¢do” do teste pré natal, impulsionada pelas pesquisas
sobre a Sindrome de Down nos anos 60 e 70, gere, ap6s 50 anos do primeiro teste pré
natal, os mesmos resultados para os fetos com ma formagao: a interrupgao da gravidez,
(Lowy, 2015). Assim, ao construir um mundo sem a NF, corre-se o risco de construir
um mundo sem a pessoa que ¢ o/a filho/a, o/a amigo/a, companheiro/a, irmao/a,
profissional, etc. De uma maneira mais branda, porém ainda violenta, a vinculacdo da

NF a uma doenga que deve ser exterminada pode, em um mundo onde a “Tirania do

1 http://www.ctf.org/who-we-are/our-mission
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Normal” ¢ a regra, fazer emergir naqueles que se enquadram fora da norma e sofrem
com as “deformidades” que ndo podem ser prevenidas ou curadas (como € o caso da
NF1), sentimentos de vergonha e 6dio pela propria imagem (Fielder, 1984).

A contribuicdo de Beauvoir para este trabalho, portanto, ajuda-nos a estender o
olhar para além de perguntas aparentemente simples e diretas, e perceber que o
entendimento da NF e das condi¢des genéticas como doenca, encontram-se em um
debate mais amplo e complexo que envolve as trajetorias pessoais e profissionais, os
contextos socioculturais e econdmicos e as motivagdes politicas (Lowy, 2014), mesmo
que a discussdo em torno da definicdo de doenga seja, antes de tudo, eminentemente

politica (Lewens & McMillan, 2004).

E dificil! Acordar cedo, colocar a armadura, digo, o terno, jogar-se na rua para
conversar com os agentes publicos do Executivo ou do Judiciario para, em seguida,
ir ao gabinete de politicos discutir a¢des para o desenvolvimento de politicas
publicas para o pais e, ainda, conseguir um horario para almocar com os
representantes das industrias farmacéuticas e ir a reunido na universidade a tarde.
Antes do dia terminar, ainda conseguimos acalmar algumas pessoas que ligam em
busca de informacdo que, geralmente, comeca com o “médico disse... € eu vi na
internet...”. Calma! E n3o sabemos se esse pedido é para a pessoa ou para nos
mesmos. E, depois disso tudo, ao chegar em casa, enquanto se tira a “armadura”,
ficamos calculando o dinheiro para colocar o combustivel no carro para o outro dia.
Mais dificil ¢ ouvir, de cada um desses autores, que eles ndo se conversam, ou
melhor, que ndo conversam com a industria. Quando no mesmo elevador que
usamos para fazer as reunides com os agentes publicos, o colega da industria avisa-
nos do humor “do chefe”, ou, na reunido da tarde, o professor regurgita o seu
conhecimento sobre a a¢do da industria mas ndo quer saber o minimo da nossa
opinido e, muito menos, ele tenta indicar um caminho para sair do beco em que nos
empurra. Ele esquece que o alvo de suas acaloradas ideias ¢ o seu vizinho ao lado,
os departamentos de medicina, farmacia e economia. Temos que olhar para aquilo,
respirar e ter calma porque ele também possui um papel no didlogo que ¢ plural.
Mas que preferiamos que ele viesse, pelo menos, com um discurso mais aberto ou,
quem sabe, sem a mensagem de nos colocar como bandidos, ah! Isso nés queriamos.
Porque diferente dele e todas as outras pessoas que conversamos, ndo estamos
naquela situag@o por vocacdo. Certamente nossa experiéncia na vida laboral impacta
no entendimento sobre o campo que entramos e na estruturagdo da entidade que
decidimos criar mas, se pudéssemos optar, duvido muito que os/as pais/maes, que
formam alguma associagdo, teriam duvidas em dizer que ndo queriam estar naquela
situagdo ou experimentar aquelas importantes reunides, almogos e criagdo de
politicas para o seu pais. Porque, afinal, o que nos joga para esse campo € a situagao
descrita para o futuro de nossa crianca. Nao ¢ a nomenclatura do perfil genético mas
a forma como da-nos conhecimentos deste perfil. Entramos em um jogo pela
metade, onde os jogadores ja se conhecem e nds temos que encontrar a melhor
posi¢do para conseguirmos alcangar o que pretendemos que, no fundo, ¢ ajudar a
nossa crianga. Porque se deixarmos algum “jogador” de lado ndo conseguimos
entender o proprio funcionamento do sistema de saude e nem como conseguimos
influenciar os poderes executivos, legislativo e judiciario; muito menos
conseguiremos os recursos necessarios para realizarmos eventos ou desenvolvermos
acOes para sensibilizar e mobilizar a nossa comunidade; e, nem pensar que
conseguiremos alguma melhoria no atendimento das familias que acreditamos
representar. Porque se deixarmos alguém de lado, simplesmente, ndo chegaremos
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onde realmente poderemos ser 1teis, na pessoa que experimenta o sofrimento. A
principio, entramos no campo com uma unica firmeza, faremos de tudo que estiver
a0 nosso alcance para apoiar aqueles que amamos. E, infelizmente, logo na entrada,
ha uma grande torcida para acreditarmos que o jogo ¢ pela medicagao.

Essa intengdo esta longe de ser sinonimo de acerto ou cuidado. Porque ao mesmo
tempo que nos langamos em busca de um apoio a nossa familia, também
aumentamos a nossa auséncia na vida daqueles que amamos. E, sem saber, todas as
vezes que pensamos que as nossas acdes sdo por causa da “doenca x”, podemos
contribuir para enterrar as mesmas criangas que pensamos proteger em um terreno
isolado e solitario.

Em muitos eventos que eu participei, costumava usar a expressao que a minha vida
havia mudado por causa da Neurofibromatose. Mesmo sentindo um pouco de
desconforto nessa afirmagao, eu a utilizava com uma certa rotina porque era isso que
eu percebia tanto ao conversar com outros pais e mades, quanto ao ler artigos
especificos sobre o tema. No entanto, as entrevistas com as pessoas que possuem o
diagnéstico da NF mostraram-me o quanto essa afirmacdo ¢ falsa. E foi
particularmente revelador a minha participagdo em um evento, para a comunidade
da NF, logo apds eu ter realizado uma entrevista.

A minha impressdo ¢ que saimos de cada encontro com uma informagao diferente.
Desta, em particular, a discrimina¢do que comega dentro do nucleo familiar tinha
ficado evidente. Logicamente que, para nds, ndo ¢ algo racional mas as nossas agoes,
de alguma forma, prejudicam a pessoa que tem o diagnostico de NF. Assim, naquele
evento, quando a pessoa que iniciaria a sua intervengao utilizou a mesma afirmagao
que eu: A NF mudou a minha vida completamente! Fiquei um tanto em choque. Nao
somente aquela frase foi fundo no meu coragdo como também lembrei de todas as
vezes que a utilizei na frente de outras pessoas que tinham o diagnostico, inclusive
de minha familia. Eu conclui que a NF ndo me levou a qualquer lugar. Porque cla e
a minha crianca, até onde eu entendo, sdo inseparaveis e, portanto, eu ndo posso ir
para qualquer lugar se nao for pela pura vontade de fazer o melhor para minha
crianca e suas/seus irmds/dos. O que impactou na minha vida e alterou
completamente a sua trajetoria, portanto, foi a forma como eu recebi o diagnodstico
da condicdo genética de minha crianga. Mas, como essa clareza surgiu somente
depois de eu ter a calma para ouvir as pessoas que vivem os sintomas do diagnostico
e distanciar-me criticamente do movimento que participava, percebo que me
empurraram para um jogo onde o “dono da bola” somente deixa jogar quem cumpre
as regras. Que, invariavelmente, estdo vinculadas ao Advocacy. E mesmo que os
jogadores mais experientes (governo, academia, legislativo...) digam que ndo as
cumprem, percebemos que eles sdo os fi¢is mantenedores dos regulamentos. E nos,
como associa¢do, mesmo entrando nos eixos que favorecem a comercializagdo de
medicamentos a curto ou a longo prazo, ainda buscamos atividades paralelas e até
contrarias as regras para que a realidade de nossa comunidade seja alterada de
maneira positiva. Nao por motivo de altruismo mas porque, simplesmente, sabemos
que ndo estamos ali por vocagao.
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5.4. A REPRESENTACAO DA NF

Figura 13: Representacdo da NF para Francisco (Portugal)
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“Houve uma altura que eu nem queria saber porque ndo queria saber mais qual
era o perigo. Por que nds temos muito a nog¢do do perigo, ndo ¢? As vezes ndo queremos
saber quando uma noticia d6i muito.” Francisco (52 anos, representante comercial,

Portugal)
5.4.1. Joseph Merrick e a tirania do normal

Joseph Merrick (1862-1890) foi um britanico que viveu em Londres cuja historia
foi marcada pelos agressivos sintomas daquilo que, durante muito tempo, foi entendido
como manifestacdes da Neurofibromatose tipo 1. No entanto, tanto em vida como apds
a sua morte, as manifestacdes que o afligiam fora motivo de controversos e diferentes
diagnosticos. Em vida, os sintomas que o transformaram em uma atracdo nos
conhecidos freak shows eram conhecidos como manifestacdes da elefantiase ou,
conforme sua carta autobiografica, como resultado de um acidente de sua mae com um
elefante, acontecido durante a sua gravidez. (“Joseph Merrick - Biography.com,” 2015),
(Merrick, 2007). O grande infortunio em sua vida, conforme explica a sua carta, foi a
morte de sua mae, por volta dos 11 ou 12 anos. Apos essa idade, o jovem Merrick viveu
uma série de infortinios que somente aumentaram a sua sensagdo de viver uma
“miseravel vida”. Perseguindo as suas linhas, Joseph comunica que a forma de uma de
suas maos ¢ “quase do tamanho da pata de um elefante”. O seu aspeto gerava repulsa
nas pessoas e por ser “manco ¢ deformado” ndo conseguia qualquer trabalho. Em uma
tentativa de trabalhar por conta propria, ainda no inicio da juventude, ele tentou a venda
ao domicilio. Mas como o seu aspeto era tdo diferente e chamava tanta a atencgdo, ele

“ndo podia andar pela cidade sem uma multiddo” ao seu redor. Por volta dos 17 anos
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viu-se sem um lar familiar e, entdo, alojou-se em uma das muitas casas de caridade
espalhadas pela Inglaterra. A sua experiéncia no local foi mé o suficiente para fazé-lo
decidir, alguns anos mais tarde, a ganhar a vida expondo-se como o “Homem-Elefante:
Metade homem e metade elefante.” Os freak shows da era vitoriana, em Inglaterra, eram
a oportunidade das pessoas com deficiéncia ganharem o seu proprio dinheiro (Graff,
2016). No caso de Merrick, foi o Unico local em que ele conseguiu exercer algum
trabalho remunerado. E, desta forma, a sua participacdo neste tipo de espetaculo
garantiu a sua identidade como um trabalhador responsdvel pelo proprio sustento
(Durbach, 2007). No entanto, esses espetdculos foram banidos da Inglaterra ainda na
época de Merrick. Diante da impossibilidade de se manter em terras inglesas no Unico
local onde conseguiu ser remunerado, mesmo que cheio das controvérsias que existiam
nesse meio, Merrick vai para a Bélgica para conseguir manter-se nos espetaculos. No
continente, como mais um dos infortunios da sua vida miseravel, Merrick furta os
pertences, o seu dinheiro e o deixa com recursos quase minimos para retornar a
Inglaterra. Em seu retorno ele reencontra o médico que conheceu quando participava de
um show em frente ao hospital em que ele trabalhava, o doutor Frederick Treves. Esse
encontro faz com que os ultimos anos de Joseph sejam passados sob a supervisdo deste
médico, no Royal London Hospital. No trabalho “A verdadeira histéria do Homem
Elefante” (Treves, 2007), o médico relata sdo somente a passagem de Joseph pelas casas
de espetaculos como, também, aquilo que ele entende ser a natureza humana de Joseph.
Curiosamente, no trabalho de Treves, o médico prefere se referir a Joseph como algo
grotesco, uma coisa, um espécime humano, uma crianga ou uma mulher, mas nunca

como um homem.

O showman — falando como se fosse para um cdo — grita severamente:
“Levante-se!” A coisa levanta-se devagar e deixa cair no chdo o cobertor
que cobria a sua cabega. E, assim, revela-se a mais repugnante espécie de
humanidade que eu ja tinha visto. Durante o exercicio de minha profissdao
eu me deparei com deformidades lamentaveis no rosto, causadas por
doengas ou acidentes, bem como mutilagdes e contor¢des do corpo,
dependendo das causas; mas em nenhum momento eu encontrei uma
versdo tdo degradada de ser humano como aquele que eu via a minha
frente. (Treves 2007, 182)

E apesar do sofrimento e miséria vivida por Joseph, segundo o médico Treves,
diferente do que todos pensavam, Merrick era muito inteligente, sensivel e romantico.
Ele vivia em um mundo imaginario e influenciado pelos romances que lia. Ap6s a morte
de Merrick, Treves enveredou esfor¢os para que o seu corpo ficasse disponivel para

estudos futuros. E, até hoje, o esqueleto de Joseph Merrick estd disponivel, somente
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para pesquisas, no Royal London Hospital. Também, tendo em vista a composicao que
formatou para o Homem Elefante como a personagem que convivia tanto com o
grotesco, o indesejado, a miséria e a degrada¢do humana, como com a docilidade,
amabilidade, inteligéncia e o romance individual, a vida de Joseph Merrick “tem sido
retratada em pecas teatrais, filmes e livros, focando em sua inteligéncia e sensibilidade
como uma mensagem de tolerancia”. (“Joseph Carey Merrick - Science Museum,” n.d.).
Como exemplo, temos o filme de Lynch (1980), O Homem Elefante, que foi
influenciado tanto pelo trabalho de Treves quanto pelo livro de Ashley Montagu “O
Homem Elefante: um estudo sobre a dignidade humana.” (1971). Particularmente
interessante para nos, podemos destacar a cena em que Lynch retrata a volta de Merrick
a Inglaterra.

A cena passa-se na estacdo ferrovidria de Londres, logo apos o seu retorno de
Bruxelas e o reencontro com o médico Treves. Que somente foi possivel quando a
policia encontra o cartio do médico que estava no blusdo que ele usava. Merrick
apresenta-se com a indumentaria que utilizava para esconder-se: um largo blusdo que
oculta a sua escoliose e os membros, € um chapéu com uma espécie de véu que cobre o
seu rosto e a sua cabega. O diretor do filme escolhe equilibrar a angtstia de Merrick
com o barulho da locomotiva (tanto os trilhos quanto o apito). Desta maneira, ele
alterna a imagem de Merrick andando de maneira furtiva pela estacdo e das pessoas que,
gradativamente, comec¢am a persegui-lo diretamente com os olhares. O barulho do trem,
que até parece o som do coracdo da personagem ao fugir da perseguicdo, aumenta até
tomar conta de toda a cena e vemos Merrick acuado em um canto da estagdo, ja sem o
seu chapéu e o véu que o encobriam, com a multiddo ao seu redor e sob os gritos de
Monstro! Monstro! E o completo caos e a multiddo vai chegando cada vez mais perto.
E, entdo, todo o som se reduz, Merrick toma o centro da tela ¢ ouvimos:

- Eu ndo sou um monstro! Eu ndo sou um animal! Eu sou um ser humano!

A historia de Joseph Merrick possui outras diversas adaptagdes, de diferentes
autores”. A mensagem dessas obras ¢ destacar a beleza do espirito em uma realidade de
sofrimento. Essa, na vida do Homem Elefante, portanto, ndo ¢ sé6 marcada pela miséria
que ele passa com a sua condi¢do, mas pelo preconceito que ele vive na propria casa; a

dificuldade em conseguir alguma remuneracdo; a possibilidade de sobrevida somente

%2 Ainda, em noticia do jornal The Guardian de 07/06/2015, encontramos a critica sobre a
atuacdo de um conhecido ator estadunidense como Joseph Merrick e a pega teatral The Elephant Man.
“The Elephant Man review: Bradley Cooper reminds us some stars can act”
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pela benevoléncia do médico que assume a responsabilidade de o ajudar e a relacionar-
se com as outras pessoas, ¢ pela caridade daqueles que pagam as suas despesas no
Hospital que passou a ser a sua casa. Assim, além da miséria que Merrick encontra na
condi¢do das relacdes humanas, o seu desejo “Merrick em ser normal, apesar de sua
desfiguracdo fisica, acaba por se tornar uma fantasia, uma vez que ele termina ou como
um show de espetaculo freak ou numa escola de medicina para ser examinado”
(Rosenbaum, 2003).

Apesar dos trabalhos de Treves martelarem na busca para encontrar a beleza
humana (o Homem) na selvageria animal (o Elefante), apresentando Merrick quase
como um anjo, e serem a referéncia das obras subsequentes a personagem do Homem
Elefante, (Durbach, 2007; 2014) abandona o desgastado e imagindrio personagem de
Treves, para amarrar-nos ao homem Joseph Merrick e as contradigdes, pensamentos e
angustias proprias da natureza humana. A autora questiona a narrativa de Treves a partir
das memorias de Normam. Para ela, a participacdo de Merrick em espetaculos além de
garantir o seu sustento como um trabalhador, manteve a sua identidade como tal. Desta
forma, a autora questiona se os espetaculos freak eram, obrigatoriamente, de
exploragdo. Ancorada na influéncia marxista sobre a luta de classes, Durbach refuta o
argumento que se ancora na possibilidade de Treves e Merrick possuirem experiéncias
semelhantes pois viviam a mesma cultura da era vitoriana inglesa. Elencando as
diferencas de educacao, classe, saude e fortuna entre ambos, Durbach ndo somente
chama a aten¢do para a falsidade do argumento como marca a impossibilidade de haver
entendimento entre duas pessoas pertencentes a classes distintas. Seguramente, além do
poder econdmico que realiza a diferenga entre os individuos, a critica da autora estende-
se pela seara de Bourdieu e o seu entendimento que a posi¢do do individuo ¢
determinada, também, pelo capital cultural, social e simbolico,(Burawoy, 2010), e as
relagdes de classe sdo de dominagdo e exploracdo (Cardoso, 2012). Nestes termos, o
médico Treves, nascido em uma familia de classe média do sul de Londres que, na fase
adulta, morou com a familia em um bairro nobre da cidade e foi o cirurgido do rei
Eduardo VII, ndo tinha qualquer afinidade com Merrick, um individuo nascido no seio
de uma familia de trabalhadores do norte da Inglaterra, que trabalhou em posi¢des que
ndo exigiam qualificacdo (manufatura de cigarros e vendedor ambulante) desde os seus

onze anos, expulso de casa por causa da madrasta que o achava “grotesco”, dependente
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dos favores de um tio para sobreviver, ex-morador das casas de trabalhadores™ e uma
peca integrante dos freak shows. Assim como nos shows conduzidos pelo showman
Norman, Treves também mantinha Joseph Merrick nas dependéncias do seu local de
trabalho, o Hospital, para exibi-lo ao publico, que poderia ser tanto uma pessoa da alta
sociedade, como a princesa do pais de Gales, quanto para interesses cientificos.
Enquanto o primeiro cobrava a entrada para exibicdo do Homem Elefante por meio da
venda de ingressos, o segundo, recebia as contribuigcdes monetdrias em nome da
filantropia e da necessidade de arcar com as despesas para a manutencdo de Merrick no

Hospital de Londres.

A estadia temporaria de Merrick na “casa do elefante” (como era
conhecido o hospital que o abrigava), onde ele foi examinado,
fotografado e analisado por curiosos visitantes, parece pouco diferente
dos seus dias como uma exibigdo freak, exceto em algo crucial e
revelador. Como uma exposi¢do freak, Merrick estava no controle de seu
corpo e usou isso para afirmar-se como um trabalhador. Como um
residente permanente do Hospital, Merrick era inteiramente dependente
da boa vontade de Treves e seus patroes. (Durbach, 2007; 207)

Durbach ainda defende que enquanto as obras sobre Joseph foram influenciadas
pelo médico Treves, as memorias do agenciador de Merrick, o showman Norman,
sugerem que o ambiente do hospital privou Merrick da sua propria liberdade e da
decisdo sobre a sua exposicdo. Assim, em oposicdo as obras que creditam a Treves o
titulo de melhor “articulador” da vida de Merrick, Durbach ¢ categorica em afirmar que
ele foi o melhor “articulador” dos ossos de Merrick, enquanto profissional que preparou
a exposicao de seu esqueleto no Museu de Patologia, mas ndo foi o melhor intérprete da
vida de Merrick. Desta maneira, de acordo com Durbach, a relagdo hospitalar de
Merrick foi baseada ndo somente no discurso do cuidado e da compaixdo, como Treves
e aqueles que assumiram a sua narrativa dizem, mas também em nome da propriedade,
da comercializac¢do e do controle.

Por outro lado, ainda com os trabalhos de Durbach como pano de fundo, assim
como Merrick, o showman Norman era oriundo das classes trabalhadoras e comegou a
trabalhar ainda na infancia. Para ele, Merrick era um colega de trabalho que conseguia

vender a Unica coisa que estava a seu alcance: o seu extraordindrio corpo. Ao contrario

%3 H4 uma vasta publicagio sobre as workhouses da era Vitoriana em Inglaterra. Para (Crowther,
2016), apesar de todos os erros, crueldades e controvérsias, elas foram o primeiro experimento de cuidado
institucionalizado. No entanto, ndo ¢ possivel deixar de anotar que uma das regras institucionais era que a
vida dos residentes destas instituigdes deveria ser mais sofrida e miseravel que das classes trabalhadoras
ndo residentes. Deveria ser desagradavel o bastante para que as pessoas preferissem aceitar qualquer
trabalho do que continuar como um residente, (Mitchell, 1996). Merrick viveu nessas casas durante cinco
anos. Tempo suficiente para ndo querer voltar a ser institucionalizado de qualquer maneira.
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de Treves que creditou a morte do Homem Elefante “ao seu patético e imprudente

2999

desejo de dormir “igual as outras pessoas™”’, Normam defende que foi a caracterizagdo
de Merrick ndo como um homem que pode ser produtivo e responsavel por seu sustento
mas, como uma “monstruosidade” que precisa ser estudada e dependente das agdes de
caridade para viver, que levaram o seu colega de trabalho a cometer suicidio (Durbach,
2014), uma vez que Joseph sabia que a posi¢do deitada traria problemas para a sua
capacidade de respirag@o e era um perigo para a sua vida. Devida as elevadas dimensoes
da sua cabega ele era obrigado a dormir sentado e abracado as suas pernas. Os dois
entendimentos, completamente divergentes, sobre a morte de Merrick ndo encobrem,
primeiro o fato de seu corpo ser encontrado em sua cama, durante a tarde, na posicao
horizontal e com o pescogo partido e, segundo, que independentemente do
entendimento para a morte do Homem Elefante, as duas propostas convergem para o
ponto que ja foi abordado neste trabalho, a Tirania do Normal. Assim, seja pela vontade
em dormir igual a uma pessoa, seja pela clareza de ser diferente de seus pares, foi a
opressdo da normalidade que destruiu a vida de Merrick. Apesar da morte fisica de
Joseph Merrick contar para mais de um século, ¢ a sua personagem do Homem Elefante
aos olhos de Treves, como um exemplar de “monstruosidade”, anormalidade e que
precisa da caridade de outrem, que assombra a vida de muitas pessoas com o

diagnodstico da NF.

5.4.2. O Espectro do Homem Elefante

O diagnostico da condigdo de saide de Merrick foi motivo de divergéncias ao
longo de todo o século XX. Somente apds 123 anos de sua morte, em 2013, com o uso
dos recentes critérios de diagnostico, a historia da genética médica pdde, finalmente,
finalizar o diagndstico do “Homem Elefante” como a sindrome de Proteus (Huntley et
al, 2015), mesmo que essa indicagdo tenha sido realizada, pela primeira vez, no fim dos
anos 80, (Tibbles & Cohen, 1986). De acordo com esses autores, em 1909 a condicao de
Merrick foi definida como Neurofibromatose tipo 1. Logo, durante quase um século a
NF tinha no Homem Elefante o seu mais conhecido paciente. Ablon (1995) comenta a
notoriedade da historia de Joseph a partir de um artigo da revista Times que continha a
seguinte critica sobre uma peca teatral da Broadway: “baseada em uma historia real, “O
Homem Elefante” tem tido sucesso tanto pela critica quanto pelo publico, esgotando os

seus ingressos todas as noites” (Kakutani, 1979). Ablon entende que o conhecimento
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publico da histoéria de Joseph como uma pessoa com o diagnéstico de NF foi, ao mesmo
tempo, uma noticia boa e ruim. Boa porque os cientistas e o publico em geral passaram
a conhecer a NF, ruim, porque as familias e as pessoas diagnosticadas com NF
assustaram-se com a ideia de, um dia, terem a aparéncia de Joseph. No seu artigo,
realizado apenas seis anos ap6s a redefinicdo do diagndstico do Homem Elefante para a
Sindrome de Proteus e sob a perspetiva da influéncia dos média sobre o entendimento
da NF, Ablon alerta que o diagndstico incorreto ainda era realizado e que as pessoas que
tinham o diagnostico da NF continuavam a identificar-se com Merrick. Neste trabalho, a
autora leva em consideracdo as entrevistas que realizou tanto com especialistas que
atendiam as pessoas com NF, quanto com adultos diagnosticados, com ou sem filhos
com o diagndstico, e adultos sem o diagndstico, com filhos diagnosticados com a NF.
Em relacdo aos especialistas, a autora percebeu que mesmo que alguns vissem a
confusdo com o diagndstico da NF com o Homem Elefante como um “completo
desservico as pessoas que possuem o diagndstico da NF”, para ela, quanto menor o
conhecimento sobre a NF maior era a propensdo para o/a especialista realizar a alusdo a
condi¢do de Merryck. No caso das pessoas que viviam o diagndstico, Ablon conclui que
a imprevisibilidade dos sintomas da NF eram suficientes para que elas continuassem a
realizar a vinculacdo com o Homem Elefante, mesmo que fosse para explicar que a NF
era um caso menos grave.

Para enfrentar o desservigo da vinculag@o entre a NF e o Homem Elefante que se
via tanto no diagnéstico incorreto quanto no refor¢o do sofrimento causado pelos média,
Montagu pronuncia-se no informativo da Fundagdo Nacional de Neurofibromatosis

(antiga Children’s Tumour Foundation - CTF), em 1982.

E, portanto, incorreto e infeliz referir-se a neurofibromatose como a
"doenca do homem elefante". E incorreto porque nio hd a menor
semelhanga entre a aparéncia de um elefante e a de uma pessoa que sofre
de neurofibromatose, ¢ ¢ errada porque a neurofibromatose ndo ¢ uma
doenga, mas uma desordem. E infeliz porque transmite uma impressdo
completamente falsa quanto a natureza da desordem e porque estigmatiza
e vitimiza, ndo s6 os doentes, mas todos nés que passamos a acreditar em
algo que ndo ¢ verdade. (Montagu apud in (Ablon 1995)

Em Ablon (2000) vemos o resultado de um trabalho conduzido, por meio de
entrevistas, com dezoito familias sem historico de NF e com alguma crianga com o
diagnostico “de novo”. Como causas do sofrimento das familias que recebem o
diagnostico da NF, a autora destaca além da incerteza dos sintomas da condigdo, a
histérica confusdo com o diagndstico da “Doenca do Homem Elefante”. Conforme a

autora, os maiores casos de trauma, para os pais/maes, aconteciam quando os sintomas
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do Homem Elefante eram logo associados a NF. Tal associagdo poderia acontecer tanto
por meio dos profissionais médicos, mesmo quase uma década apds a corregdo do
diagnostico de Joseph, quanto pelos achados em livros, publicagdes escritas e
programas televisivos que abordavam o tema. Nestes, ainda, quando ndo havia a alusio
direta a0 Homem Elefante, a apresentacdo de casos extremos e considerados chocantes
ndo eram abandonados. Além da figura do Homem Elefante e dos casos extremos de NF
estarem associados a condicdo, a grande variedade de sintomas mais a impossibilidade
dos especialistas em prever a sua progressao, frequentemente, enchem os pais/maes de
temor e ansiedade. Ablon, portanto, possui dois fundamentos relevantes para a NF.
Primeiro, pela caracteristica da informagao chegar, até a pessoa que nao conhece a NF,
por meio de especialistas que utilizam ou a imagem do Homem Elefante ou os casos
mais extremos da condicdo, a autora argumenta que eles sdo os primeiros a montar os
seus proprios “parametros de horror”. Segundo, quando atendidos por um profissional
especialista em NF ou em genética, mesmo destacando a diferenca positiva na maneira
como o diagnostico ¢ transmitido, a autora destaca a nossa ja conhecida “condi¢do sem
parametros”. Os dois pontos fundamentais aludidos por Ablon, pardmetro de horror e
condicdo sem parametro, seguramente, possuem o proprio Joseph Merrick como uma
medida. Porque tanto o ‘“horror” causado pela aparéncia quanto os sucessivos
(re)diagndsticos de Joseph, ficaram impregnados com a anormalidade e a variedade dos
sintomas da NF.

Apds mais de 20 anos da retificagdo da “Doenga do Homem Elefante” como a
Sindrome de Proteus, (Legendre et al, 2011), a partir de um trabalho etnografico com
familias que convivem com o diagnostico da NF, afirmam que mesmo depois da ampla
divulgacdo da errada relagdo da condigdo de Merrick com a NF, as pessoas ainda se
deparam com profissionais da medicina que replicam esse erro. E mesmo que alguns
destes profissionais afirmem que a confusdo, de alguma forma, ¢ positiva para as
pessoas que convivem com o diagnéstico, essas, “acreditam que a confusdo reforca e
intensifica o sofrimento dos pacientes e suas familias.” A intensa presenca desta
confusdo, levou as pesquisadoras a expandirem o trabalho para os meios de
comunicac¢do. Nesses, elas percebem que a mensagem da “monstruosidade” da NF
ainda se repete. As autoras concluem que a insisténcia no erro em vincular a NF a
condi¢do de Joseph Merrick, seja no ambiente médico ou dos média, contribui para

aumentar a dificuldade das pessoas com o diagnéstico e comprometer as suas
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esperancas em conseguir manter uma vida social ativa, encontrar trabalho,
relacionarem-se e terem filhos.

Além dos trabalhos que confirmam a referéncia ao Homem Elefante como um
paciente de NF, durante a realizagdo desta pesquisa foi possivel perceber a vinculagdo
da “monstruosidade” da NF na pelicula do cinema. O filme Solace (Poyart, 2015), ¢ um
exemplo acabado do que estamos falando. O enredo do filme trata de um duelo entre
dois homens que conseguem ver o futuro. Enquanto um ajuda as investigagdes da
policia, o outro comete uma série de assassinatos que, aparentemente, ndo possuem
qualquer ligacdo. Entre os minutos 64 e 78” o diretor explica o motivo dos assassinatos
e nos apresenta um exemplo na pratica. O motivo ¢ porque o vidente assassino, segundo
ele, age em nome do amor pelas pessoas e escolhe as suas vitimas baseadas na dor e no
sofrimento que uma doencga existente, mas ndo diagnosticada, causard para a propria
pessoa e para todos a sua volta. De acordo com o vidente assassino salvador, apesar da
dor causada pela perda de uma pessoa querida, as pessoas que ficam sentem-se
agradecidas quando descobrem o diagnostico da doenga que estava oculta até a autopsia
do cadaver. Portanto, na fala do vidente ele apenas ajuda “aqueles que ja estdo
morrendo, a morrerem com dignidade.” Em seguida, o diretor apresenta uma cena para
fazer-nos entender como o didlogo insdlito funciona na pratica. Assim, vemos a cena de
um jovem bonito e de fato que, em casa e com uma taga de champanhe na mao,
comemora o seu sucesso profissional com uma pessoa ao telefone. O afeicoado jovem ¢
a proxima vitima do vidente assassino que ¢ salvador. Para demonstrar o porqué das
atitudes do vidente assassino salvador, temos um didlogo extenso do qual se destaca:

O jovem de sucesso, que se chama Jeffrey, ¢ apenas um cordeiro que ouve o
falatorio entre os protagonistas enquanto esta sentado a mesa, com a taca de champanhe
a mao.

- Uma bala na cabeca ¢ muito melhor do que vai acontecer com ele. Olha s6, o
Jeffrey aqui vai comecar uma luta contra uma Neurofibromatose, e ela vai transforma-lo
em um monstro todo contorcido. Amanha a noite, depois de umas bebidas o Jefrey vai
engravidar a namorada dele. Mas o charme desta doenca ¢ que ela ¢ hereditaria. Os
médicos dizem que ha uma chance de 50% da crianga nascer doente. Mas eu ja posso
adiantar que isso vai acontecer.

- Neurofibromatose? — E o que o coitado do Jeffrey consegue responder e serve
como uma mensagem para que o espectador ndo esqueca o nome da “doenga” do

infeliz.
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Pronto! Em menos de um minuto, temos o quadro de monstruosidade pintado na
pessoa que possui o diagndstico da NF. O curioso ¢ que por ser uma palavra
diferente, ao contrario das pessoas que a escutam pela primeira vez, o Jeffrey a
pronuncia na perfei¢do. Mas, na realidade, as pessoas tentam pronuncid-la como:
Neuro... o qué?

Ao ver a cena, confesso que eu fiquei um tanto perplexo porque eu ndo esperava por
aquela completa desinformacao e total desservigo publico. Nao sabia o que pensar ¢
somente consegui expressar um sonoro: Que b...! Pensei nos jovens e outros
pais/mdes que viram o filme e imaginei o desconforto produzido por aquele
momento. Fiquei imaginando como em poucos segundos uma tarde de cinema, entre
um casal, pode se alterar completamente para uma tarde de conversas e reflexdes.
Ao mesmo tempo, lembrei-me da historia de uma querida amiga que tem o
diagnoéstico da NF e como pequenos momentos podem marcar a nossa vida. A
minha amiga, que deve ser dez anos mais velha do que eu, contou-me que quando
ela era jovem, um médico que tinha lhe atendido perguntou se ela poderia participar
de uma pesquisa que ele estava trabalhando. Diante de sua negativa, o médico
simplesmente a questiona: “Mas porqué? Vocé vai virar um monstro mesmo.” E
duro ouvir uma coisa dessas, principalmente, quando vem de um profissional que, a
principio, possui a vocagdo em cuidar das pessoas.

Se os média ainda conseguem produzir confusdes € a completa desinformacgao

publica sobre a NF e, indiretamente, sobre a condi¢do de Joseph, ao participar dos

grupos de ajuda que surgem no Facebook, também percebemos que o Homem Elefante

¢ uma referéncia recorrente ao diagnoéstico da NF. Como exemplo, segue parte da

mensagem de um dos grupos desta média.

Figura 14: Parte das mensagens do grupo de Facebook em 25/05/2017

Duarte

Sera que existe algum caso de nf como o
homem elefante? Filme de 1980.

@'.:

o curtir () Comentar

Santos @ o que ele tinha ndo era NF. era outra sindrome.._acho
que era sindrome de proteus.. mas tem casos bem complicados parecidos
com o dele sendo que & NF
Curtir - Responder

Duarte Fui em um médico agora & sai chorando..Ele
me falou que o homem elefante tera nf.
Curtir - Responder = 5 20:32

Lemos O Geneticista que eu fui falou que era NF...
Curtir - Responder - 25 de maio a i

No decorrer das mensagens percebemos que os outros participantes do grupo

logo realizam o

esclarecimento sobre a confusdo por meio do envio de noticias e

documentarios que explicam que a condi¢do de Merrick ¢ a Sindrome de Proteus. As

189




trocas de mensagens deste topico contém a sua ironia. Como podemos ver no destaque,
a participante Lemos ¢ uma das primeiras a se manifestar e indicar que também recebeu,
por um especialista, a informac¢do que a NF era a doenca do Homem Elefante. Ao
acompanharmos o desenrolar da discussdo, uma das tltimas mensagens ¢ justamente de
Lemos que, de uma maneira aparentemente aliviada, apos entender a confusdo entre a

condi¢do de Joseph e a NF, comunica ao grupo.

Putz!! Entdo vou falar com o Dr. [nome] (Lemos, grupo do Facebook, em

25/05/2017)

Ao iniciar a pesquisa doutoral, ndo houve qualquer panejamento ou questdo
relacionada com Joseph Merrick. Primeiro porque havia a pretensdo de nado
contribuirmos com a confusdo existente e, segundo, ndo existia qualquer questao ligada
ao personagem do Homem Elefante. No entanto, para a nossa surpresa, a personagem
apareceu de maneira natural durante as entrevistas e em todos os terrenos onde elas

foram tomadas: Brasil, Portugal e Inglaterra.

Porque ndo tinhamos certeza. O pior crescimento que eu tinha visto... como o
Homem Elefante, aquela coisa bruta, ndo com poucos [neurofibromas], mas o
crescimento real. Eu ndo sabia muito até que [a crianga] veio. Roussef (72
anos, aposentado, Inglaterra)

Mas o Homem Elefante ndo tinha NF. Originalmente pensavam que era, nao ¢
mesmo? Eles provaram que o Homem Elefante ndo tinha a NF, ele tinha uma
doenga diferente. Dilma (cuidadora, 72 anos, enfermeira aposentada,

Inglaterra)

Durante essa entrevista a figura do Homem Elefante emergiu em um momento
em que o casal buscava demonstrar o conhecimento sobre a NF.

Associada a tentativa de encontrar um modelo explicativo da NF, a correlagdo
com a condi¢dao de Joseph também serviu para, resumidamente e de maneira direta, os

entrevistados demonstrarem a dor que tal relagdo provoca.

As trés semanas de vida [ Angenor] comegou a desenvolver
um hemangioma no nariz, que ndo sei se sabes bem o que
¢, mas ¢ uma espécie de tumor cheio de vasos sanguineos

que se vai formando, e que se ndo for tratado pode
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aumentar imenso. Eu li algures que... Por exemplo, ndo sei
se ja ouviste falar do Homem Elefante. [Sim]. Pronto, ¢é
esse tipo de coisas. Cartola (pai, 39 anos,

antropologo/pesquisador, Portugal)

E quando [0 médico] nos informou que ela tinha neurofibromatose, a
[Leolinda] sentou no computador e foi correndo pesquisar. Ela fez
exatamente o que ndo deveria fazer, mas os pais fazem, né. Pesquisou a
neurofibromatose, ai vem aqueles monstros, né¢. Um homem elefante [...]
que parece que € a neurofibromatose tipo 1, entdo ela enlouqueceu, foi
depois que ela pesquisou na internet. Raul (pai, 58 anos,

engenheiro/Funcionario do Estado, Brasil)

A referéncia espontdnea ao Homem Elefante, nos fez resgatar o trabalho de
Cerello (2008) sobre as Representagdes Sociais da Neurofibromatose. E mesmo que os
achados da autora possam ser encontrados na sintese de Ablon sobre a imprevisibilidade
da NF como uma “condi¢do sem parametros”, a sua curiosidade sobre a possibilidade da
Representagdao Social da NF levou-nos a considerar que essa representacdo ¢ marcada
em Joseph Merrick e, mais precisamente, pelo Homem-Elefante.

De acordo com Oliveira (2004) a teoria das representagdes sociais possui como
ponto de partida o pensamento de (Durkheim, 1999) sobre a consciéncia coletiva. Para
Durkheim a consciéncia coletiva difere da individual e, também, ndo ¢ simplesmente o
conjunto das consciéncias individuais. A interacdo e reagdo destas produzem uma nova
consciéncia que ¢ coletiva, independente das condi¢des individuais e da localizacao
geografica, ¢ difusa por toda a extensdo da sociedade e serve como elo de ligagdo entre
as diferentes geragoes,(Paiva, 2014). A consciéncia coletiva, portanto, ¢ fora do
individuo. Apesar da exterioridade, ela exerce pressdo sobre o sujeito que, estando
passivo a um sistema de aprendizado, coage as suas agdes ao ponto de definir a sua
maneira de estar em um grupo ou na sociedade, (Piepmeyer, 2007). Independente dos
enxertos das entrevistas exemplificarem a consciéncia coletiva de maneira empirica,
tanto essa ideia quanto a de representacdes sociais foram tomadas de maneiras
diferentes nas obras de Durkheim, nomeadamente, A Divisdao Social do Trabalho, As

Regras do Método Sociolégico e a As Formas Elementares da Vida Religiosa; As
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referéncias de Durkheim a consciéncia/representacdo coletiva tem como ponto central
caracterizar o campo de estudo da sociologia e o seu direito de ser uma ciéncia
auténoma e mesmo que ele ndo tenha dedicado maior atencdo a uma formulacdo
especifica, tomou essas referéncias como principio geral que as ideias formam o social,
(Némedi, 1995). Compartilhando da centralidade das representacdes sociais no
pensamento de Durkheim, De Oliveira (2012) argumenta que em 4s Formas o autor, em
detrimento ao conceito do poder coercitivo do fato social, que muito serviu para a
explicagdo das regras morais e comportamentos criminais, ndo chegava até a explicacdo
dos fendmenos sociais espontaneos. Assim, Durkheim resgatou as representacdes
sociais para identificar o cardcter associativo destes fendmenos e como as
representacdes concretizavam-se e davam sentido a vida religiosa. Para De Oliveira, as
representacdes coletivas surgem a partir das interagdes sociais e, como o fato social, é

coletivo, exterior e objetivo.

Empiricamente, as representacoes podem representar qualquer coisa, ou
seja, qualquer objeto pode ser mentalmente representado. As
representagdes sdo assim fungdes mentais. Representando, fazemos viver
o mundo. Socialmente, as representagdes coletivas sintetizam o que os
homens pensam sobre si mesmos e sobre a realidade que os cerca. [...]
Em resumo, o conceito de representagoes coletivas ¢ ao mesmo tempo
forma de conhecimento e guia para as agdes sociais, justamente os
sentidos mais desenvolvidos por toda a corrente da Psicologia Social
desenvolvida e liderada por Serge Moscovici (De Oliveira 2012, 71)

O entendimento de Moscovici (2007) sobre as Representagdes Sociais da um
cardcter dindmico ao conceito inerte da representacdo social durkheimiana. Pelo
caracter dinamico das representacdes sociais que se forma por sobre as estruturas
sociais, Moscovici “rompe definitivamente com a ideia durkeimiana de “forcas
coletivas” ou de “ideais” que apenas cimentam e conferem sentido as sociedades
justamente quando delas se libertam para assumir uma “outra natureza”, (De Oliveira,
2004: 183).

Para Moscovici (2007) a representacdo social € inerente a comunicacdo e,
portanto, € um terceiro elemento que se coloca em um encontro, no minimo, entre duas
pessoas. As representacdes sociais, portanto, participam da construcdo das ideias e

conceitos na nossa mente a partir da relacdo das ideias com a realidade.

Estaticamente, as representacdes se mostram semelhantes a teorias que
ordenam ao redor de um tema (as doengas mentais sdo contagiosas, as
pessoas sdo o que elas comem, etc.) uma série de proposigdes que
possibilita que coisas ou pessoas sejam classificadas, que seus caracteres
sejam descritos, seus sentimentos e a¢des sejam explicados e assim por
diante. [...] Do ponto de vista dinamico, as representagdes sociais se
apresentam como uma “rede” de ideias, metaforas e imagens, mais ou
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menos interligadas livremente e, por isso, mais moveis e fluidas que
teorias. [...] Como o dinheiro, elas tém uma existéncia a medida que sdo
uteis, que circulam, ao tomar diferentes formas na memoria, na percegao,
nas obras de arte ¢ assim por diante, embora sendo, contudo, sempre
reconhecidas como idénticas. (Moscovici, 2007)

As representagdes sociais, assim, possuem tanto um caracter estatico, em que ha
uma ordenacdo de ideias e conceitos sobre um determinado tema, quanto dindmico, ao
representar uma interligacdo de ideias que existem enquanto forem uteis para
caracterizar uma perce¢cdo. Em referéncia a condicdo de Joseph Merrick, se o carater
estatico de sua condicdo o enquadrou como uma manifestacio aguda da NF, o
sofrimento, incapacidade e monstruosidade ligadas ao Homem Elefante conferem o
carater dindmico que reverbera até os dias de hoje.

A representagdo social possui a ligagdo entre as ideias e os conceitos que um
grupo social entende estar representado em um objeto. Para Wagner et al (1999) um
grupo social ¢ parte do universo de uma populacdo que compartilha dos mesmos
entendimentos sobre o mundo. Os significados que esses grupos possuem sobre um
objeto social fazem parte deste entendimento do mundo. Tais objetos sdo constituidos
por representacgdes, ou seja, por discursos e agdes dos membros do grupo que, sem ele,
ndo haveria objeto. Para os autores, a necessidade que o grupo requer para fazer
entender um fendémeno que ndo seja familiar ao grupo, exige um “enfrentamento
simbdlico”. Esse se refere a nomear o conjunto de caracteristicas que sdo estranhas ao
grupo social para, entdo, poderem ser comunicados e discutidos. Como exemplo, os
autores citam como o caso da SIDA foi ligada a uma puni¢do de Deus, a uma doenca

venérea como a sifilis ou, mesmo, ao “Cancro Gay” (Moscovici, 2007, 316).

A objetivagdo ¢ um mecanismo pelo qual o conhecimento socialmente
representado alcanca sua forma especifica. Significa construir um icone,
metéafora ou tropo que represente o novo fenémeno ou ideia. Tem uma
estrutura de imagem que reproduz de forma visivel um complexo de
ideias (Lorenzi-Cioldi, 1997; Moscovici, 1984, pagina 38). As vezes,
chamado de "ntcleo figurativo" de uma representacdo, uma objetivagao
capta a esséncia do fenomeno, torna inteligivel para as pessoas e as torna
no tecido do senso comum do grupo.(Wagner et al., 1999)

O enfrentamento simbdlico € possivel por meio da ancoragem e da objetivacao
do assunto que ¢ estranho ao grupo. Para Hoijer (2011), esses sdo mecanismos de
comunica¢do que tem o objetivo de tornar o desconhecido em conhecido. Enquanto a
ancoragem realiza o processo de reconhecimento por meio do enquadramento do
desconhecido em representacdes sociais ja conhecidas para, entdo, possibilitar a sua
comparacdo e interpretagdo, a objetivacdo, transforma o desconhecido em algo concreto

e que podemos perceber e tocar. O trabalho da autora realiza a interacdo entre a Teoria
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das Representacdes Sociais (TRS) e as pesquisas nos meios de comunicagdo. Uma de
suas conclusdes, destaca a importancia da contribuicdo da TRS para identificar as
transformacgdes do pensamento social e cultural da sociedade. Porque as representagdes
estdo por todo lado, construindo mudangas reais no mundo material e simbodlico
(mudangas tecnologicas, realizagdes cientificas, cursos de eventos, etc.) e consolidando
as representacdes ja existentes na vida social, nos Médias e em outros lugares da
sociedade.

Posto a relacdio da TRS com os médias, podemos inferir que com a ajuda do
filme de 1980, o Homem Elefante tornou-se um icone para toda a sociedade. O Homem
Elefante pode ser tomado como a ancora do(s) sentimento(s) humano que foi desenhado
por tras da imagem da monstruosidade da situagdo de Joseph Merrick. O desconhecido
daquilo que ndo era um “Monstro, ndo era um Animal mas era um Ser Humano”, que
provocava repulsa a todas as pessoas a sua volta e, mesmo assim, tinha uma alma pura e
angelical, foi objetificada na figura da personagem do Homem Elefante. E, na época de
lancamento do livro de Montagu e do filme de Lynch, aquele icone ainda era a
representacdo da NF. Se por um lado a TRS nos fornece condigdes para identificar o
Homem Elefante como o objeto representante do conhecimento sobre a NF, por outro, o
conceito das representacdes coletivas corrobora o entendimento intergeracional tanto do
conhecimento cientifico quanto do senso comum sobre 0 Homem Elefante. E, se existe
uma representacdo social da NF, (Moscovici, 2007, 359) enfatiza que “se uma minoria
quer criar um movimento, mudar sua posi¢ao na sociedade e tornar-se ativa, ela tem de
propor uma representacdo social alternativa. Subsequentemente, ela tem de se
comunicar, implementar uma estratégia de persuasao a fim de recrutar novos membros e
influenciar a maneira de pensar e agir da maioria.” Nao ¢ dificil encontrar pessoas que
buscam apresentar um perfil positivo de quem convive com a NF. Qualquer pessoa que
tenha curiosidade pode encontrar muitos exemplos e dos mais variados tipos.

De uma maneira completamente ligada a personagem de Merrick, temos o
exemplo de Adam Pearson. Adam ¢ um Ator inglés, nascido em 1984, morador da
cidade de Londres, diagnosticado com a NF1 aos cinco anos e que se tornou conhecido
pela participac¢do no filme de Jonathan Glazer, de 2013, Under the Skin. Assim como o
seu irmao gémeo ele tem o diagndstico da NF. Contudo, no seu caso, a condigdo ¢
caracterizada pela massa de tumores benignos que crescem em sua face. Adam participa

de vérios shows e documentérios que sdo transmitidos na TV inglesa. Um deles ¢ o
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documentario (BBC, 2016), intitulado Adam Pearson: Freak Show®. Logo nos
primeiros segundos deste documentario o ator aparece em alguma rua publica e com
cartazes com as mesmas frases que marcaram a cena da estacdo de trem do filme do
Homem Elefante. Antes do fim do primeiro minuto, sabemos que Adam sofreu com
bullying durante a sua vida escolar, foi chamado de Homem Elefante e o xingamento
que mais o maltratava era o de ser chamado de Freak. O documentdrio busca
demonstrar como as pessoas que possuem condigdes genéticas desfigurantes encontram
nos Freak Shows dos EUA, uma maneira de vida.

Antes, da imersdo do protagonista nos EUA, ele visita um museu que contém a
historia e a réplica do esqueleto de Joseph Merrick. A medida que chega ao museu e ao

esqueleto, acompanhamos a sua reflexao.

Fico pensando se um dia o Freak Show seré diferente de algum outro. Eu
decidi ir para os EUA para descobrir por mim mesmo. Mas primeiro eu
tenho que confrontar a estranheza do show que vem me perseguindo
desde quando eu era uma crianga. Isso é pessoal para mim, porque eu
venho sendo comparado durante toda a minha vida com o mais famoso
performer de freak show da historia. [e entdo surge a voz daquilo que nos
leva a acreditar, um apresentador de espetaculos] Senhoras ¢ Senhores, o
terrivel Homem Elefante. (BBC, 2016)

Ao seguirmos a trajetoria de Adam, acompanhamos a sua anglstia em entender
se os espetaculos Freak eram mais proximos a exploragdo ou a uma forma da pessoa se
aceitar diante a sociedade. Em busca de alguma possivel resposta, ele entrevista varias
pessoas que trabalham como freaks. Perto de chegar ao fim do documentario,
entendemos que uma das mensagens ¢ que a aceitacdo de uma determinada condi¢do
ndo somente liberta a pessoa das “questdes politicas sobre elas mesmas” como, também,
a empoderam como um individuo ativo e responsavel por suas proprias custas. Uma

questdo intrigante que fazem a Adam é: Vocé acha que ¢ um freak dentro do armario?

84 r ~ : .
Os videos de Adam Pearson estdo disponiveis no youtube.
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Figura 15: Documentario Adam Pearson - Freak Show

-

Logicamente devemos lembrar que se trata de um Ator. Porém, antes de tentar
buscar argumentos para invalidar o documentario, é necessario termos como
premissa que, independente da profissdo de Adam, o video trata de uma pessoa com
o diagnostico da NF que assume a identidade do Homem Elefante. Quando do
langamento do video houve alguns debates, em grupos do Facebook, sobre a
negatividade que essa associagdo pode proporcionar para os pais, maes € pessoas
com o diagndstico. Assim como os profissionais de medicina, os pais/maes que
entravam no debate, tinham a preocupagdo especifica em dissociar a condi¢do de
Merrick da NF. Atendo-se a esse ponto, deixaram de perceber a subjetividade e os
conflitos de sentimentos que foram abordados tanto por Adam quanto por todos os
outros participantes dos espetaculos freak. Pois a forma que encontraram para terem
a propria independéncia foram a de assumir a personagem do “homem lagosta”,

LR N3

“lobisomem”, “ando” e outras personagens no espetaculo.

Por conseguirem representar uma populacdo em um icone, as representacdes
sociais sdo bastante Uteis & comunicagdo social. Nao somente sdo mais percetiveis que
os conceitos cientificos como também transmitem elementos mais figurativos e de
melhor compreensdo. As Representagdes que surgem para um grupo ndo ¢ um resultado
que pode ser entendido como certo ou errado, dentro do espirito da verdade cientifica.
Isso quer dizer que a aceitacdo ou ndo de uma determinada Representacdo por um grupo
ndo estd relacionada nem ao problema da busca pela verdade e, muito menos, se pode
considerar que a Representacdo surge de maneira arbitraria. Se uma determinada
representacdo faz parte das discussdes de um grupo € porque as pessoas desse grupo o
identificam tanto na sua propria experiéncia com o mundo a sua volta como em algum
dito consenso negociado pelos membros do grupo social, (Wagner et al., 1999). Assim,
a relutancia inicial em perceber o homem elefante como a Representacdo Social da NF,

¢ substituida pela consciéncia que, a partir desta identificagdo, emerge toda as
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contradigdes, opressdes e instrumentalizagdes que existem em torno das condigdes

genéticas.

Hoje, logo apds rever o documentario de Adam, tivemos que ir ao hospital por causa
de um acidente com a nossa crianga e o carro. Assim como a mae de Adam, algumas
familias associam o desenvolvimento de neurofibromas plexiformes, em uma regido
especifica do corpo, com algum trauma. No caso de Adam, conforme a sua mae, foi
devido a uma queda em que ele machucou a cabeca. Se o acidente que aconteceu
com a nossa crianga provocara algo neste sentido, conforme conversado com um dos
médicos, a probabilidade esta no campo das estatisticas. De toda a forma a situagao
serviu para eu perceber a falta de importancia da informagao sobre a NF. Assim que
a minha crianga foi avaliada pelo médico ortopedista, que parecia ser um médico
novo, ele viu as CALs e perguntou se a crianca tinha alguma doenga. De maneira
categorica, afirmamos: ndo. E a consulta seguiu o seu ritmo. Passadas algumas
horas, ao lembrar do documentario e de outras historias, voltei ao médico e informei
que ela tinha a condi¢@o genética da NF. Disse-lhe dos comentarios sobre o trauma e
os neurofibromas plexiformes. O médico ouviu as minhas preocupagdes com
aten¢do e de maneira acolhedora. Contudo a sua informacao foi que aquele dado nao
mudava em nada o procedimento que estava em andamento. Que estava voltado para
a sindrome compartimental do pé acidentado. Por curiosidade, a enfermeira, com
uma idade superior em quase dez anos ao do médico, assim que viu as CALs
perguntou se ela tinha a NF. Essa situagdo levou-me a uma série de questionamentos
que estdo abordadas nesta tese. Mas a diferenca de olhar entre o Doutor que nao
sabia o que eram aquelas “manchinhas” e da enfermeira em que logo as associou as
CALs, sugerem que saberemos da NF somente com a experiéncia.
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CAPITULO 5 — NO ESPELHO

A JORNADA PELO DIAGNOSTICO

- Neurofibromatose!

Foi a primeira palavra que eu lembrei quando, em 2010, longe de casa,
acordava em um hotel localizado em uma regido um tanto assustadora. Quando me
recordo daquele momento, tenho a impressdo que era em outra vida. Porque a unica
coisa que se mantém daquela é refere-se a mim, minha esposa e as minhas criangas.
Todo o resto, seja profissionalmente ou de expectativa para a vida, é completamente
diferente. Daquele hotel e daquele momento, lembro-me de estar sentado na cama,
esfregando a nuca com cuidado ao mesmo tempo que tentava lembrar-me do que tinha
acontecido. O corpo doia, a mente girava e eu tinha dificuldades de lembrar o que
acontecer.

Sei que passei a noite no computador, lembro do meu sentimento de afli¢do e do
choro sofrido que me corroia cada vez que eu ia net. Também estava na minha cabega
o rdpido didlogo que eu tive com um amigo, por mensagens digitais, que ele estaria
comigo e poderia ajudar-me. Este amigo, que trabalhava como consultor ficou
disponivel para me apoiar em uma nova colocagao.

Mas por qué eu tive aquela conversa com ele? Porqué do choro, da dor e da
vontade imensa de ir para casa? Ver as minhas criangas e a minha esposa. Por qué o
meu corpo doia como se tivessem me jogado em um buraco? Ao mesmo tempo, aquele
curso que terminava e esperava em ter mais uma melhora na minha carreira como
gerente de projetos, serviria para o qué? Ha sentido em tudo isso que eu participo? Ha
algum sentido na vida? E Deus, o que é isso? Como eu podia estar ali, sozinho, se a
minha crian¢a tinha a Neu... perai porque ¢ dificil de pronunciar, a minha crianga
tinha a Neu-ro-fi-bro-ma-to-se. Pronto! Assim é mais facil de pronunciar. Mas,

caramba! O que é isso? Como que chegamos até aqui?

A SUSPEITA

Bem, eu e a Sandra temos trés criancas. Cada uma possui a sua propria
demanda e uma delas, a Alice, desde 2010, tem o diagnostico da Neurofibromatose do

tipo 1 - NF. Apesar da Alice ter nascido com as manchas café com leite, o diagnostico
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da NF foi realizado por volta dos quatro anos, logo nos primeiros anos da escola que
frequentava.

A Alice comegou a frequentar a escola com 2,5 anos. Ela adorava aquele lugar.
Amava estar com seus colegas, suas professoras, correr pelo patio so de calcinha, se
sujar com lama até a ultima ponta do fio de cabelo, enfim, adorava estar naquele
espago. Como ela conhecia aquele local pelas outras duas de nossas criangas e,
porque, quem sabe, a mde era uma das professoras daquele local, o nosso problema
nunca foi deixd-la na escola, mas, pelo contrario, ter que levd-la para casa. Era o seu
local de seguranca, uma combinagdo de um local pequeno, seguro e cheio de pessoas
que ela amava.

Durante o seu primeiro ano escolar, ela ndo apresentou qualquer sinal de
dificuldade de adaptacdo ou outra coisa parecida. Pelo contrario, interagia com toda a
gente, era brincalhona e muito feliz. A sua participa¢do ndo diferenciava das outras
criangas e ndo houve qualquer situacdo que demandasse alguma ateng¢do. No entanto,
como as outras criangas, ao entrar na escola, as idas aos pediatras e, principalmente,
as emergéncias comecaram a ficar mais comuns.

Como toda familia de classe média, éramos atendidos por algum plano de saude
e intercalavamos o atendimento com um pediatra privado e o servi¢o do plano. No
nosso caso, o acompanhamento de nossas criangas era realizado com um pediatra
particular e os profissionais que encontravamos nos postos de emergéncia médica dos
hospitais. Assim, estavamos acostumados com esse atendimento tanto particular quanto
pelo plano de saude. No entanto, de maneira muito peculiar, os atendimentos com a
Alice eram um tanto diferentes do que estavamos acostumados. Era comum que junto
com toda consulta os profissionais que nos atendiam solicitassem exames
complementares. Desta maneira, independente dos motivos que nos levavam a consulta,
sem muitas explicacoes sobre o porqué ou com explicagoes muito supérfluas,
seguiamos para os tais exames complementares. Esses, eram os mais variados possiveis
como, por exemplo, de coragdo, audicdo, oftalmologico, torax, cérebro, sangue e um
tanto de outros. Fizemos tantos exames que eu nem lembro o nome de todos e, quando
lembro, confundo tudo. O pior ndo era ficar andando de médico em médico, ou fazer
aquela quantidade de exames, o que mais machucava era ndo ter respostas conclusivas
dos tais exames e, para piorar, ter que informar para diferentes profissionais, quais que

ela ja tinha feito. As respostas que tinhamos variavam muito pouco do:

199



- Ndo se preocupem! Queremos apenas saber como anda a funcionalidade do
[orgdo x]. Ou, pior

- Néo é nada sério. E somente exame de rotina.

Se os profissionais da emergéncia a enchiam de exames, o pediatra privado ndo
dava qualquer indicagdo parecida ao que viamos nos hospitais. Nos ja o conheciamos e
gostavamos bastante dele. E, entdo, aquela constancia de pedidos sem respostas mais o
siléncio por parte do pediatra, comecaram a nos deixar um tanto e “com a pulga atras
da orelha.”

Em relagdo a Alice, comegcamos a perceber que as suas machinhas comecaram
a aumentar. Algumas de tamanho mas também em quantidade. Por isso, diante de um
quadro que se distanciava do que experimentamos até ali, passamos a suspeitar que
algo ndo estava a correr muito bem.

Foi por volta do segundo ano em que a Alice estava na escola que eu e a Sandra
comegamos a perceber que a nossa filha apresentava alguma dificuldade na fala. Na
verdade, foi a Sandra quem primeiro percebeu essa particularidade e marcou um
encontro com a psicologa da escola. Conheciamos a psicologa e tinhamos um carinho
muito especial por ela. Assim, a conversa foi a mais franca e abrangente possivel. Do
nosso encontro, entendemos que devido a idade de Alice, o melhor a ser feito era
acompanhar e aguardar o seu desenvolvimento natural. Portanto, assim como a
resposta dos profissionais de saude, a da escola foi para ndo nos preocuparmos.

No quadro da falta de uma indicagdo assertiva dos médicos sobre os exames
que solicitavam, das dificuldades que se faziam notar na escola e do aumento das
manchas café com leite que, para mim, eram umas sardinhas e manchinhas muito
charmosas, fomos a procura de algo que pudesse nos ajudar a entender se havia
alguma relagdo entre todas essas caracteristicas. Desta maneira procuramos um local
que acreditavamos ser onde conseguiriamos alguma informagdo. O que nos levou a
tentar uma consulta no hospital de referéncia em Brasilia.

O Hospital de Referéncia é uma sumidade no que toca ao aparelho locomotor e
os estudos da neurociéncia. Como hospital de referéncia é, seguramente, um local que
os usudrios confiam bastante.

- Como ninguém nos esclarece o porqué de tantos exames ou o qué sdo essas
manchas, vamos buscar ajuda no Hospital. Ld, sabemos que vdo virar a nossa pequena
do avesso mas, pelo menos, saberemos o que sdo essas manchas. — Foi uma das frases

da conversa que eu e Sandra tivemos.
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CoM0? NEURO... 0 QUE?!

Confesso que, apesar de sentir necessidade de buscar a consulta no Hospital,
estava confiante que as coisas corriam bem e acreditava que ndo havia nada para ser
constatado. Como ja tinhamos passado por uma quantidade enorme de exames,
pensava que a consulta no Hospital, muito provavelmente, ndo apresentaria qualquer
problema. De toda forma, como ninguém falava sobre as manchas que teimavam em
aumentar de tamanho, achavamos que a consulta no hospital era uma boa ideia.

O agendamento da consulta foi realizado por meio telefonico. Nos conseguimos
conseguir a consulta em dois meses. No nosso caso, foi a madrinha da Alice que tratou
da marcagdo da consulta. Ela conseguiu fazer o agendamento e durante um de nossos
encontros familiares, ela perguntou:

- Vocé ja ouviu falar em neurofibromatose?

- Neuro, o qué?

- Neurofibromatose!

- Nao, nunca! Por qué?

- Quando eu estava falando com a telefonista, eu explicava porque estavamos
procurando a consulta, falando das manchinhas, enfim, respondendo aquele checklist
que eles sempre fazem. Ai, ela me perguntou se a Alice tinha o diagnostico de
Neurofibromatose.

-Ea primeira vez que ougo isso.

- Bem, ndo deve ser nada demais. O que importa é que conseguimos a consulta.

Eu fico pensando e remoendo este momento para ver se realmente foi aqui que
ouvi falar em Neurofibromatose pela primeira vez. Por mais que eu dé voltas e
converse com a Sandra, sempre voltamos para essa conversa. Por incrivel que parega,
apesar de todos os exames que nossa filha passou, foi no contato para o agendamento
da consulta de nossa crianga que ouvimos essa palavra pela primeira vez.

- Como pode uma telefonista saber o que se passa com a nossa filha? — Foi a
pergunta que ouvi algumas vezes.

- Deve ser nada, ndo se preocupe. Fizemos todos aqueles exames e ndo nos
disseram nada. Com certeza, se houver alguma coisa, o Hospital vais nos dizer. —
Respondia um tanto ansioso e muito confiante na consulta.

Ao tentar lembrar dos primeiros contatos com o hospital, eu ndo consigo ir

muito além da hora do agendamento. Acho que eu estava um tanto afastado de casa,
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pensando no trabalho e seguro que tudo corria bem. Por isso, a vida, simplesmente, me
levou para longe das preocupacgoes didrias de nossa casa. Longe o bastante para eu
deixar a Sandra e a Alice passarem, sozinhas, por muitos dos exames que faziam. Foi
um més de exames na area de pediatria, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicologia, neuropediatria, oftalmologia e genética. A nossa filha, literalmente, foi
“virada do avesso”. O trabalho era muito meticuloso e em equipe. E nos
continuavamos a andar com a nossa vida por aquelas consultas todas.

- Estd tudo caminhando bem, né?! Entdo olha so! Eu vou para Sdo Paulo fazer
aquele curso em gerenciamento de processos e assim que vocé souber do resultado ou
alguma coisa, me avisa, ta?!

Como tudo andava como o planejado, seguimos com os nossos planos e eu fui
fazer mais um curso para a minha area. Na época em que a equipe médica do Hospital
marcou o retorno para nos, eu fui a Sao Paulo realizar o curso que eu tinha planejado
ha mais de trés meses. Isso fez com que as duas, mde e filha, fossem receber o
diagnostico sozinhas. Ainda hoje esse momento é um tanto confuso. Mas, o diagnostico
em Si foi o seguinte:

- Bem, depois de todos os exames que fizemos, chegamos a conclusdo que a sua
filha tem 80% de chances de ter o diagnostico de Neurofibromatose. — Foi o que o
geneticista, de seu pedestal, disse para a mde de Alice.

Tenho a lembranga que, ja em Sdo Paulo, ao chegar no hotel, logo depois do
curso, liguei para a casa. Aos prantos a Sandra disse, entre outras coisas, que a nossa
filha tinha 80% de chances de ter Neurofibromatose. Ela foi me falando algumas coisas
e eu, do outro lado da linha, via borbulhar varias questoes em minha cabe¢ca. Mas
como assim 80%? A minha filha estava la em Brasilia, fez todos os exames que pediram
e nos ddo um indice? E o que é essa Neurofibromatose? Nem da musica do Zeca
Pagodinho “Vocé sabe o que é caviar? Nunca vi, ndo comi e so ougo falar.” Eu podia
pensar porque eu nunca tinha ouvido falar em Neurofibromatose. Naquele momento, a
nossa comunica¢do era entrecortada por lagrimas, solugoes, duvidas e frases soltas.
Ndo conseguiamos nos entender e, muito menos, assimilar a informagdo daquela
palavra que nem sabiamos dizer direito, Neu-ro-fi-bro-ma-to-se. Daquele didlogo,
daquilo que eu consegui entender, eu vi a seguinte cena.: Tanto a equipe médica quanto
a Sandra e a Alice estavam no consultorio médico. Uma equipe, composta pelos
médicos que a examinaram mais o geneticista, sentou-se em frente as duas, em um

formato de arco onde o centro era ocupado pelo geneticista. A psicologa também fazia
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parte desta equipe. Entdo, com a frieza comum de um matematico e distante de
qualquer sentido de partilha, o geneticista da a noticia numérica para a Sandra e
ponto. Ndo ha maiores desenvolvimentos sobre aquele diagnostico. Naturalmente, a
Sandra reage aquilo de seu jeito, tentando entender aquela informag¢do ao mesmo
tempo que busca perceber o que acontece com a nossa filha que estava a brincar perto
dela. Certamente, ao ver as atitudes da Sandra, a psicologa, sentada no trono ao lado
do geneticista, pergunta se estd tudo bem com ela.

- Como assim tudo bem? Eu trago a minha filha aqui durante mais de um meés,
voceés fazem todos os exames que querem, estou aqui sozinha e vocés me falam de um
indice e de uma doenca que eu nunca ouvi falar? E légico que ndo estd tudo bem porra!
Estou sozinha, meu marido esta fora da cidade e ainda tenho duas criangas que
precisam de uma mde forte e presente. Pode, pelo amor entre as pessoas, me dizer o
que é essa doenca que vocés dizem e o que significa essa merda de estatistica!
seguramente, foram as palavras que ficaram na cabega de Sandra. Contudo, como
uma boa menina, resiliente, Sandra respondeu: Sim, estda tudo bem.

- Entdo, agora, a Alice é a nossa paciente e ela sera acompanhada anualmente
ou quanto existir algum problema.

Pronto! Foi desta maneira que a nossa filha, de uma hora para a outra, virou
uma doente a ser acompanhada regularmente.

Eu e a Sandra conversamos logo apos o veredicto para o destino de nossa
crianca. Eu soube da “fineza” dos profissionais do Hospital que acreditam que um
diagnostico preciso em numeros é mais importante que o acalento a uma familia que
ndo conhece a informag¢do que, simplesmente, é cuspida na sua cara. Tivemos que
assimilar aquela informagdo sozinhos e longe um do outro. Eu, em Sdo Paulo e a fazer
mais um curso que ndo tinha a certeza sobre o seu retorno, e a Sandra, em Brasilia, a

cuidar de nossa crianga, que agora era uma doente, e das outras criangas.

UM BARCO MUITO PEQUENO PARA UM RIO MUITO GRANDE

O diagnostico foi como o langcamento de um barco de madeira, ou serd de
papel? em um rio extremamente violento, com correntezas fortes e cheio de
pedregulhos. Pela primeira vez, senti-me sozinho. O sentimento era de soliddo
misturado com o total desamparo. Desamparo porque sempre busquei fazer as coisas

certinhas, como mandava a religido catolica, ser uma pessoa humilde, participante de
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grupo de jovens, ajudar as pessoas e, agora, encontrava-me naquela situagdo, sem eira
nem beira. E agora Deus? Cade vocé!? O diagnostico suscitou um monte de perguntas
e, na mesma propor¢do, uma intensidade enorme de falta de respostas.

O dialogo ou furia com o divino é um exemplo de um drama pessoal. Em
consequéncia de minha educagdo catdlica, a busca de acalento na religido foi uma das
primeiras coisas que eu tentei fazer. No entanto, ao contrario do que eu pensei, ao
invés de sentir-me acalentado, via-me mais culpado, mais triste, mais desesperangoso,
enfim, mais sofrido.

Primeiro, eu pensei que poderia ser um punimento por tudo o que eu fiz em
minha juventude. Nunca fui exagerado com drogas, mas experimentei algumas, bebia
bastante, participava de todas as festas que podia e sempre estava envolvido com
garotas. Eu passei a me culpar por cada sorriso e momento que considerei de prazer na
minha juventude. Na verdade, eu passei a me culpar por tudo o que fiz. Afinal, estava
sendo castigado pelas infelicidades que provoquei as outras pessoas. Ou poderia ser,
quem sabe, um punimento as minhas palavras?

Ao saberem que eu teria uma filha, os meus amigos mais proximos sempre
brincavam comigo, uma vez que eu tinha a ideia de como agir com as meninas. Nos
nossos encontros, em clima de brincadeira e, na maioria das vezes, alcoolizado eu
brincava que ninguém ia querer alguma coisa com ela porque ela teria alguma
deficiéncia. Tdo estupido! Tdo burro! Tdo grosseiro!

Ao lembrar-me desses momentos, enquanto escrevo essas linhas, somente faz o
meu coragdo gelar e a tristeza me acossar por ter dito tdo grande estupidez. Por que
falar isso? Que tristeza enorme ao lembrar desses encontros. E aquele tipo de coisa que
se pudéssemos voltar e alterar o que dissemos, faria isso no ato. Hoje eu sei que a
mutag¢do ocorreu muito antes de eu falar aquelas asneiras. Mas isso ndo impede que
meu coragdo continue a gelar quando eu lembro daquilo e a afli¢do ainda me persegue.
Na época em que eu tentava entender o diagnostico, eu passei a associar a
Neurofibromatose com alguma maldi¢do para me lembrar que ndo se pode brincar com
as coisas divinas. Ndo somente o desgosto de ndao conseguir fazer voltar as palavras
que proferi como o medo em viver em maldi¢cdo passaram a ser os fardos de minha
rotina de vida.

Mas além desse pensamento pessoal, que ja ¢é bem complicado, nessa

particularidade com Deus ainda aconteceram algumas coisas bem estranhas.
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Para completar o cendrio conflituoso que eu estava a me colocar por causa da
religido, ha uma situa¢do um tanto surreal que vivemos no condominio que passamos a
residir. Quando mudamos para esse condominio, a Sandra estava gravida. Mudamos
para la para ficarmos perto do terreno que compramos, com a ajuda de minha Tia.
Apesar de estarmos felizes em morar la, vivenciamos uma situagdo muito estranha e um
tanto bizarra. Tentarei ser o mais claro possivel para mim mesmo, sabendo que ndo
vou conseguir cumprir essa tarefa.

Em um dia como outro qualquer, a nossa vizinha de lado nos chamou para fazer
o seguinte relato:

- Olha 50, sabe a casa que fica em frente ao seu terreno? Pois é, la moram duas
mulheres. Elas sdo bem legais e até eu converso com elas. Um dia elas me falaram que
ndo queriam que vocés construissem a casa porque elas perderiam a vista que possuem
para o vale. Acontece que, ontem, eu vi uma coisa muito estranha no seu terreno, que é
logo aqui ao lado do meu. Eu ia dormir quando ouvi um barulho. Fui ver o que era e
percebi que havia algumas pessoas com vestido preto e velas la no seu terreno. Para
mim, aquilo era algum trabalho para vocés ndo construirem a casa de vocés.

Ndo levamos a sério essa historia, porque parecia mais com fofoca de vizinhos e
um tanto de discriminagcdo por “mulheres” viverem naquela casa. Mas o fato é que
alguns dias depois, fazendo uma limpeza no terreno, encontrei algumas velas pretas e
outras vermelhas em baixo de uma drvore que ficava no meio daquele espago. Eu ndo
acreditava muito nesses ‘“trabalhos” ou em macumba, mas por via das duvidas, no
mesmo dia, também enterrei algumas imagens de santos nos quatro cantos do terreno.
O fato é que, no fim, ndo construimos nada la e ainda tomamos um prejuizo enorme na
venda do terreno. Ao mesmo tempo que fago este relato, me lembro das conversas com
a minha avo sobre os referidos “trabalhos”. Segundo ela, a mulher gravida ¢ a mais
propensa em ser afligida por essas coisas. Assim, para conseguirem fazer com que ndo
construissemos a nossa casa, o efeito do trabalho foi para a nossa filha.

Nossa! Que canseira!l! Escrever essas coisas até doi a cabega. Parece até coisa
da imaginacdo.

Mas entdo, para resumir esse particular com o céu, a maldi¢do que fizeram eu
acreditar que vivia era devido a 1. Minhas mds agoes na juventude,; 2. Minhas mas
palavras e 3. Minha mad relagdo com Deus. Enfim, eu estava todo errado e era o

culpado do diagnostico da minha amada filha.
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Nossa! Quanta coisa! Aléem do diagnostico, buscar entender o porqué pela via
divina, fazia-me ir ao limite da sanidade. Na verdade, acho que até hoje, ainda estou
neste limiar.

Por algum tempo eu ainda fui a igreja. Mas ja ndo sentia tanto aconchego como
antes, sentia-me cada vez mais deprimido e tudo aquilo come¢ava a ndo fazer qualquer
sentido para mim. Por sorte, a minha participa¢do em alguns grupos ndo religiosos
comegou a me ajudar a entender um pouco o que aconteceu e a aliviar um tanto a
carga que eu assumi como minha. Aprender sobre a energia que existe em todo o
universo e como todos nos podemos estar conectados, foi o caminho que eu encontrei
para a ndo puni¢do e o aceite das coisas como elas sdo. Eu e minha familia ndo
vivemos qualquer maldi¢do, puni¢do de Deus ou o resultado de trabalhos espirituais.
Vivemos uma situagdo que poderia acontecer com qualquer pessoa e ndo ha qualquer
problema connosco ou com alguma de nossas criangas. Se existe algum, seguramente é
0 que experimentamos quando ndo tivemos um diagnostico preciso e nos levou a
procurar o seu significado em todos os locais menos com a medicina.

O trabalho que, algum tempo depois do diagnostico, fiz na associagdo civil foi a
forma que eu encontrei de cuidar de minha familia. E a experiéncia de poder contar
com outra pessoa, no dia-a-dia, foi o que potencializou a mudan¢a da minha visdo de
mundo. Tudo acontecia da maneira que eu precisava. Como passei a dar mais aten¢do
ao que se passava comigo, também comecei a aceitar eu mesmo, com todas as minhas
experiéncias, limitagoes e dificuldades. Posso dizer que eu acredito na solidariedade
das pessoas e nas relagdes que conseguimos criar umas com as outras. E isso que nos
move e faz sentido para mim. O processo de distanciamento de algo que me fazia sofrer
aconteceu em par com a minha capacidade de entender o que ¢ a NF.

De alguma coisa que era dificil até soletrar, hoje, eu percebo que a NF é uma
condig¢do genética que pode ser hereditaria ou acontecer por muta¢do nova (no nosso
caso), ocorre nos genes 17 ou 22 e, atualmente, possui trés classificacoes, a NF 1, que
até onde eu entendo afeta todo o individuo, desde a sua identidade até o entendimento
de mun