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Pacientes, Grupos Consumidores de Saude... afinal, sobre o que se

esta falando?

Rogério Lima Barbosa,! Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra
rogeriobarbosa@ces.uc.pt

Apresentacao

Os estudos que abrangem as doencas raras parecem tomar cada vez mais importancia na area
social. Uma das possiveis causas deste crescimento é explicada pelo impacto das associaces
civis de doencas raras na sociedade. Por meio da atuacdo destas associacGes, houve um
consideravel avangco nas pesquisas genéticas que culminaram na descoberta de tratamentos
medicamentosos para doencas consideradas incuraveis. Também foram criados protocolos de
atendimento a familiares e pessoas com doencas raras nos servigos de saude e planos nacionais
de atendimento as pessoas com doencas raras para a Unido Europeia. Em qualquer pais, toda
acdo voltada para as doencas raras, seja por meio de pesquisas, criagao de politicas publicas ou
desenvolvimento de tratamentos, € resultado das atividades das associac¢des civis. O contributo
dessas associagdes para a melhora do atendimento as pessoas com doencgas raras € Seus
familiares, por meio de acdes que impactam a sociedade, justifica a atencdo para o
desenvolvimento de suas a¢des no campo social. Contudo, além de perceber o resultado das
atividades na sociedade, é preciso conhecer as associa¢des a partir das motivacdes que 0s seus
integrantes possuem. A partir de um olhar para “dentro” das associagdes, para as pessoas que a
formam, € possivel encontrar ndo somente diferentes motivacbes como, também, estruturas
associativas muito diversas.

Se por um lado as pessoas organizam-se em associacdes que visam tratar de doencas
especificas, como a Associacdo Mineira de Apoio aos Pacientes com Neurofibromatose -
AMANF, por exemplo, por outro, existem associa¢des que possuem 0 objetivo de representar
todas as doencas raras, em um formato “guarda-chuva”.2 Tanto em uma como em outra, 0S
dirigentes das associacdes podem ser os proprios pacientes, seus pais ou maes, profissionais da
area da salde ou qualquer pessoa que tenha interesse no campo das doengas raras. Em uma
realidade tdo difusa para os dirigentes, a producdo das ciéncias sociais que alcanga tanto as
associagoes de doencas especificas quanto as do modelo “guarda-chuva” “abrange varias
formas “aproximadas” de pacientes” (Epstein, 2008). Assim, o termo paciente ndo se restringe
ao doente e possui um sentido alargado, que abarca qualquer pessoa que atue em uma
associacdo e tenha interesse no desenvolvimento de a¢des para a saude. Portanto, as associacdes
civis formadas por individuos que militam no campo das doencas raras, sdo conhecidas, nas
Ciéncias Sociais, como Organizacgdes de Pacientes (PO), em Epstein (2008), Nunes (2007),
Rabeharisoa et al. (2008, 2012 e 2013), Grupos Consumidores de Saude® para Allsop et al.

! Rogério Lima Barbosa é Mestre e Doutorando em Sociologia pelo programa Relages de Trabalho, Sindicalismo e
Desigualdades Sociais da Faculdade de Economia e do Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra. E bolsista da
CAPES, processo BEX 10006-13/3.

2Em relagéo aos estudos que analisam as associagdes civis que possuem o objetivo de representar todas as doengas raras, em
um formato de “guarda-chuva”, as mais citadas sao a Eurordis e a AFM — Associacdo Francesa de Distrofia Muscular.

3 Health consumer groups.
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(2004), Associacdes de Doentes em Filipe (2009) ou AssociacOes de Pacientes para Novas
(2006).4

O frame alargado do paciente,® sinaliza o trabalho em rede que essas associagoes realizam.
Assim como é necessario buscar na rede de contatos as pessoas para formalizarem uma
associacao civil, os individuos que iniciam a militancia pelas doencas raras experimentam, ja
na busca pelo diagnostico da doenca,® a forca existente dos lagos de sua rede de contatos. A
partir de sua rede de contatos os individuos conseguem chegar até ao diagndstico, ao tratamento
e as melhores formas de cuidado para o doente. Assim, sdo o0s lacos existentes na rede que dao
condicdes para a formacdo das associacGes civis e geram as respostas que ndo foram
encontradas nos processos formais dos sistemas de salde. Considerando que o Estado € o
responsavel por coordenar os cuidados nos sistemas de saude, a sua auséncia é o gatilho que
despoleta uma série de a¢Ges individuais que acabam impactando a sociedade.

Juntamente com o Estado, a Industria Farmacéutica/Biotecnologia (Industria), a Academia
e as AssociacOes, séo 0s principais atores no campo das doengas raras. Assim como a associagéo
civil surge a partir da falta de informacao promovida pelo Estado, a auséncia deste da condicdes
para uma forte presenca da Industria na coordenacéo dos servigos de atendimento a populacao.
Essa presenga acaba por minar o campo das doencas raras com os seus interesses. Em particular
as associacdes do campo das doencas raras, como a industria possui um interesse especifico em
influencié-las na producéo de a¢des que visam a regulamentacdo do mercado para as drogas
orfas, acabam por se estruturarem conforme a relagdo que se cria com a industria. Se, por um
lado, existem associacdes que possuem um modelo de atuacdo centrado na ajuda mutua,
autoajuda e, portanto, mantendo-se distantes da industria, por outro, ha as associacdes que
optam por um modelo empresarial, utilizando as ferramentas das empresas capitalistas, como
planejamentos estratégicos, relatérios de atividades, trabalhadores remunerados, CEOs e outras
caracteristicas dessa area. Neste modelo, a Eurordis, associa¢do europeia com sede em Franca,
e as associagBes de distrofia muscular’ em Franca e nos EUA sdo exemplares. A associagio de
distrofia muscular dos EUA é a mais antiga. Foi criada nos anos 50 e ndo somente serviu como
modelo para as outras duas como, também, participou da fundacdo de ambas. As trés possuem
0 mesmo formato de atuacdo. Estruturado sobre a batuta da associacdo americana, essas
associagdes possuem o advocacy como atividade principal, atuando de maneira significativa na
formulacdo de politicas publicas que favorecam os seus interesses que, ndo raros, estdo
alinhados com o pensamento capitalista.® Os recursos financeiros da Eurordis provém,

4 Apesar de compreender a necessidade de se conseguir um ponto de contato ou linha estrutural que possa reunir as diferentes
associagdes e fortalecer o proprio movimento social, a visdo sobre o impacto na sociedade impede a percepgdo sobre as suas
dindmicas internas. Se existir o entendimento que a oferta do cuidado, ou a sua melhoria, € 0 ponto central das pessoas que
lidam com as associa¢des voltadas para a melhoria de vida do doente, ndo ha ddvidas que é o Cuidado que une todas essas
pessoas. Assim, opto por pensar em Associa¢Oes de Cuidadores como uma alternativa para identificar as Associagdes que
atuam no campo da saide. Com isso, ha a (re)estruturacéo das a¢Ges sobre o cuidado, a0 mesmo tempo que ressegnifica a
relagdo paciente/familiares/médicos.Ao mesmo tempo, ndo impede que essas associacdes tenham suas particularidades e
diferentes, como sera abordado adiante.

5 Apesar do consenso sobre o termo paciente, é preciso alertar que além de dificultar o entendimento sobre as motivagdes que
impulsionam o “paciente”, utilizar esse termo em sentido alargado pode gerar problemas mais profundos como a invisibilizacdo
do proprio doente. Sem desconsiderar que algumas doengas podem impossibilitar a expressdo integral do doente, a énfase no
paciente alargado pode fazer com que os interesses do doente sejam suplantados por outros que, ao fim, acabam por
instrumentalizar ele préprio. Uma discussdo mais profunda sobre esse tema é discutido em outros trabalhos, nomeadamente,
os dedicados ao Modelo Utilitario do Cuidado — MUC.

6 De acordo com Faurisson (2000), a dificuldade de encontrar o diagndstico para uma doenca rara deve-se a pouca informagéo
ou a dispersdo de informagdes existente entre os profissionais de salde e a sociedade.

" www.eurordis.org; http://www.afm-telethon.com/; http://mda.org/

8 Nos mesmos moldes de sua congénere americana, desde 1987, a AFM realiza a maratona televisiva AFM-Telethon, visando
a angariacédo de fundos. Com os recursos conseguidos por meio desta maratona, a AFM cria, entre outros, 0 Genethon Bioprod,
0 maior laboratério do mundo na produgdo de medicamentos para terapias genicas. Em 2012 a Genethon torna-se a primeira
organizagao ndo governamental a receber autorizacéo 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 Fabricacdo (BPF),
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principalmente, da Industria, da AFM e da Comissdo Europeia. Foi uma das principais
responsaveis pela aprovacdo do Orphan Drug Act na Unido Europeia e esta presente em todos
0s assuntos que envolvem as doencas raras na regido. Assim como essa associacao possuli
objetivos muito distintos de outras associagdes que lidam nas areas da saude e, até mesmo, no
campo das doencas raras, enquadra-las em uma mesma denominagdo, como OrganizagOes de
Pacientes, parece nao ser a melhor opgéo.

Diante de um quadro tdo disperso e para um estudo que assuma um posicionamento
diferente daqueles que existem no momento, neste trabalho, transponho a barreira das
associacoes e o0 olhar exclusivo para o resultado das associacdes na sociedade, ou seja, para 0
seu “lado de fora”. A partir do interior das associagdes, como militante, dirigente de uma
associagéo, pai de uma criangca com uma doenca rara e académico, tento abrir as suas portas
ndo somente para expor as motivacdes que encontrei em diferentes pessoas e momentos de
militdncia como, também, sinalizar que as associa¢des sao diferentes na sua propria formacéo
e na relagdo com a industria farmacéutica. Desta maneira, neste artigo, resgato parte de minha
dissertacdo de mestrado apresentada a Universidade de Coimbra e estruturada a partir de uma
observagdo “auto-etnografica” a frente de uma associacio de doengas raras, a AMAVI,® e
entrevistas com dirigentes de Associac¢Oes Civis de apoio aos pacientes com Neurofibromatose,
uma doenca rara.

Em busca da motivacgéo

Novas (2006), com base nos estudos das atividades realizadas pelas associa¢fes das doencas
raras de Pseudoxanthoma Elasticum (PXE) e de Canavan, nos Estados Unidos, afirma que as
atividades destas associacfes e de outras sob 0 mesmo cariz, alteracdo genética e rara, séo
baseadas na esperanca dos pacientes® em conseguirem a cura para as doencas. A vida dessas
pessoas é pautada pela esperanca que melhores dias virdo. Assim, as melhorias futuras
dependem da forma como as suas ac¢des sdo realizadas no presente. “Além disso, a esperanga ¢
individual e coletiva: ela une biografias pessoais, esperancas coletivas para um futuro melhor,
e 0S processos sociais, econdmicos e politicos mais amplos"” (Novas, 2006: 291). O autor cunha
o termo “A Economia politica da esperanca”! como uma forma de ativismo que aquelas
associac0es utilizam para influenciarem e modificarem as biopoliticas!? por meio dos pacientes,
que se engajam na promocao da satde, bem-estar individual e geral. Esses pacientes contribuem
diretamente ndo s6 para a producdo de conhecimento mas, também, para capitalizacdo dos
recursos para a biomedicina. A partir das atividades realizadas pelas associacdes, o autor
descreve a Economia politica da esperanca em trés dimensdes: a) a promogdo da salde e bem
estar como um ato politico que contribui para o aumento do entendimento sobre a doenca e faz
com que as associacdes passem ndo sO a influenciar as pesquisas médicas como também a
alterar o contexto em que estdo inseridas; b) o investimento financeiro que as organizacgoes
realizam no desenvolvimento de pesquisas em busca da cura ou tratamento é uma forma

que recebeu o Prix Galien France 2012, fortalece sua posi¢cdo como lider mundial no dominio das bioterapias para doencgas
raras. E o primeiro laboratério de uma associacdo civil sem fins lucrativos que obtém esse status de estabelecimento
farmacéutico de acordo com a lei de 22 de Margo de 2011.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

9 Associacdo Maria Vitoria, www.amavi.org.

10 Relembrando que para esse ator, COmo para outros, 0 paciente ndo se trata da pessoa doente mas de outros que possuem
contato com a doenga. Em especifico neste estudo, o paciente é entendido com os/as pais/maes das criancas que sofrem com
essas doencas.

1 Tradugdo livre de Political economy of hope.

12 Para biopolitica o autor utiliza os argumentos de Foucault (1978) como o termo para significar a entrada da vida no campo
da politica.
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especifica de capitalizagdo do sangue, tecidos e DNA;*® ¢) a esperanca que os pacientes
investem na ciéncia possui uma dimensao normativa uma vez que contribui para a elaboragédo
de normas para a forma como as pesquisas devem ser conduzidas e como 0s beneficios
terapéuticos e econdmicos devem ser distribuidos. Outra contribuicdo do texto € o
reconhecimento que grande parte das pessoas que se engajam nos desafios da biomedicina séo
brancos, da classe média, escolarizados e com grande capacidade de mobilizacdo nas redes
sociais seja pessoalmente ou por meio da internet. Acresce, a essas caracteristicas, o fato da
lideranga das mulheres ser uma constante. 4

A perspectiva de Novas € interessante porque (1) aponta para as diferentes formas de
atuacéo das associagdes e (2) sinaliza a conflitualidade vivida pelos pacientes quanto realizam
as suas acOes no presente pautadas pelos sentimentos futuros. Mas, como abordado no inicio
deste artigo, possui a limitagdo de buscar esquadrinhar o “lado de fora” das associagdes. O
enredo criado pelo autor € 0 mesmo que outros utilizam quando estudam as associagdes do
campo das doengas raras. Conforme Rabeharisoa e colegas:

[...] uma série de estudos tém-se centrado em como e em qué as organizacBes de paciente, 0S USUArios e
grupos de ativistas intervém na criagdo e monitoramento das politicas de salde [...] os estudos estdo
preocupados principalmente com a representatividade dessas organizages e grupo, bem como o seu poder
de lobby vis-a-vis junto as instituigdes. (Rabeharisoa et al., 2013: 6)

As associagOes para doencgas raras fundam-se sobre um quadro de falta de informagéo
generalizada e os pacientes (pessoas com diagndéstico, familiares ou outros interessados)
assumem a responsabilidade por conseguirem encontrar, por meios proprios, o que procuram.
O proprio Novas confirma esse entendimento ao fazer um breve relato da constituicdo das
associacOes que fazem parte de seus estudos e — ao concluir que o inicio das associacdes
somente foi possivel pelo envolvimento dos pais das criangas em sua constitui¢cdo — consolida
a percepcdo de que a rotina familiar é alterada pelo diagndéstico da doenca. O momento do
diagnostico é significativo porque apresenta aos pacientes uma realidade que nédo € a deles ou,
no melhor dos casos, uma que ndo conseguem entender e os profissionais de salude nédo
conseguem explicar.

[quando a associagdo recebe algum contato ha a preocupacao] se as palavras estdo sendo bem usadas porque
€ muito perigoso, € muito perigoso como vamos usar as palavras, como vamos falar com familiares de
portadores. Sdo pessoas que estdo sofrendo muito, sdo pessoas que estdo pedindo socorro, sdo pessoas
desesperadas, sdo pessoas completamente fora do meio delas, estdo sendo... sdo excluidas, excluséo total.
(Entrevistado 3; sublinhado nosso)

A perspectiva de Novas sobre o desdobramento do sentimento de esperanca sobre as acfes
dos pais/mées é, até certo ponto, verdadeiro. Contudo, sinalizar que esse sentimento €
predominante as associacfes que lidam com as doencas consideradas raras, reforca a visdo
poética predominante e minimiza as proprias dificuldades e carga de medo que recai sobre
aqueles que assumem a responsabilidade por atuar no campo. No caso dos pais e mées, 0 medo

13 Nas duas associactes apresentadas pelo autor, os fundadores, pais e mées de criangas diagnosticadas com a doenca,
incentivam a participacdo dos pacientes nos procedimentos de doagdo de sangue, tecidos e DNA para desenvolvimento das
pesquisas. Ambas possuem atengdo especial na guarda dos dados dos pacientes. A associagdo de PXE conseguiu posicionar-se
como coordenadora dos esforcos entre os diversos pesquisadores, laboratdrios, autoridades e pacientes para o desenvolvimento
da pesquisa e mantém o registro dos pacientes com a Associagdo. A associacdo de Canavan estd em disputa com o0s
pesquisadores “sobre como os beneficios terapéuticos e economicos derivados da pesquisa biomédica devem ser distribuidos
entre aqueles que participaram e contribuiram para a empresa de pesquisa biomédica” (Novas, 2006: 298). A formagdo e guarda
de dados dos pacientes visa a constituicdo dos Biobancos.

14 Essa caracteristica pode ser percebida pela macica presenca das mulheres nos encontros de associacdes, em diferentes
contextos, conforme citado por um dos entrevistados: “na carta que eu fiz para vocé, eu falei assim: "[O nome de Maria Vitoria
para uma associagdo é muito importante, significa] as Marias de muitas vitdrias ou as vitdrias das muitas Marias. porque sdo
mées [a frente das associagdes], de um modo geral. As excecbes sdo poucas [...]”.
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refere-se ao periodo de vida da crianca que, de maneira repentina, se descobre ser menor que o
esperado, fazendo com que passem a conviver com um crondémetro imaginario. Atrelado ao
cronébmetro, ha a preocupacao sobre como serd a aceitagdo das dificuldades de sua crianca pela
sociedade, como a crianca teré suporte na falta de um ou de ambos os responsaveis e como sera
a reacdo da familia no momento de necessidade. Vencido o medo, a coragem é o sentimento
que os pais/mées encontram para conseguir buscar as formas de poder ajudar os/as seus/uas
filhos/as e até de iniciar a contestar os profissionais de salde. A resignacdo combina com a
consciéncia que, apesar de todos os esfor¢os que possam realizar, a Unica forma de poder ajudar
suas criancas € a promocao de sua qualidade de vida. E, por fim, a frustracéo e o sentimento de
culpa, em imaginar que foram os responsaveis por transmitir a doenca, em forma de sofrimento,
para as suas criangas, € o sentimento que embala 0s seus sonos sob a questionamento do
Porqué? Muitos sentimentos sdo motivadores para a criagdo das associacdes. Seguramente, a
esperanca é um deles, contudo, ndo é o sentimento prevalecente ou norteador das acdes dos
familiares e pacientes.

O argumento de Novas sobre a busca da cura € fragil. Apesar de citar que as associagdes
buscam a cura ou o tratamento, enfatiza que a busca da cura é o fator mobilizador dos esforcos
das associagOes. Todavia, ao trazermos o entendimento sobre a impossibilidade de cura’® para
as doencgas genéticas, € mais prudente observar gque as associa¢@es direcionam suas atividades
em busca da melhoria da qualidade de vida das pessoas, dado que os remédios ndo sao
desenvolvidos para a cura, mas para impedir o avango da doenga ou paralisar 0s seus sintomas.
Com a atencdo em um futuro distante, seja pela esperanca ou pela busca da cura, o texto de
Novas deixa de perceber a atual complexidade que permeia o campo das doencas raras.

Por outra perspectiva sobre as formas de organizacdo das associacgdes e reconhecendo a
complexidade ausente em Novas, o texto de Vololona et al. (2012),'® destaca-se como uma
amostra comparativa. O texto refere-se a um estudo comparativo entre Franga e Portugal sobre
a forma de ativismo que as Organizacdes de Pacientes desenvolvem nos dois paises. Os autores
fundamentam os argumentos para conceituarem a forma de ativismo colaborativo entre
pacientes e especialistas, realizados pelas associa¢des, como um “Modelo Hibrido Coletivo™!’
(MHC). Esse modelo tem duas caracteristicas: a constituicdo de comunidades que alinham
pacientes e especialistas na “guerra contra a doenca” e a combinagdo de interesses entre 0s
especialistas e as POs na producdo de conhecimento sobre as doengas. O MHC é, portanto,
diferente do modelo em que os pacientes deixam as questdes de satide como uma area exclusiva
do saber médico — Modelo por Delegacdo (MD).*8 O texto apresenta as diferentes formas do
MHC e que diferem de um pais para o outro.

Em Franga, o MHC assume quatro formas. A primeira refere-se ao desenvolvimento de
mecanismos que auxiliam os pacientes a entender a doenca, ndo somente sobre os sintomas e
efeitos, mas também que tenham condi¢des de se posicionarem em pé de igualdade com os
profissionais de satde. Essa forma de atuacdo é encontrada no trabalho da Associacdo Mineira
de Neurofibromatose ~AMANF — na divulgac&o da sua cartilha “As Manchinhas da Mariana”.*°

15 Como ja mencionado, e corroborado pela Dra. Karin Cunha, especialista em Neurofibromatose, que durante a palestra
realizada no Dia das Doengas Raras, em 2011, em Brasilia, esclareceu que pela questdo genética envolvida nas doencas raras
ainda ndo existe cura e continuamos longe de conseguir algo que possa modificar os genes alterados por cada doenca.

8 The dynamics of causes and conditions: the rareness of diseases in French and Portuguese patients’ organizations
engagement in research.

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

18 Delegation Model.

19 Essa cartilha apresenta todos os sintomas da doenca por meio de Cartoons, de maneira didatica, sendo direcionada para os
familiares das criangas. Mas, pelo cartoon, também conquista as criangas. Quando a minha filha, com 5 anos, conheceu esse
trabalho, passou mais de uma semana com a cartilha para mostra-la na escola, para familia e em todas as atividades que
participava. Além da versdo impressa, esta disponivel em http://www.amanf.org.br/CartilhaPacientesMai2011.pdf.
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Muitas vezes o aprofundamento dos pacientes nos estudos sobre a doenca faz com que se
tornem referéncia para os proprios profissionais de saude.

Entdo eu me senti é lisonjeada porque eles viam todo trabalho que eu fazia, porque eu ajudei a ensinar
médico, eu ajudei a ajudar paciente [...] até os médicos chegam a me procurar [...] Eu levava para o Hospital
do Cancer, estudava eu, estudava o médico, mas o0 que estava escrito na literatura [...] E a gente comegou a
ver que, com ano de 1996, que nem tudo estava escrito na literatura. O da [...] era um. Mas por que? Porque
ela tem uma mutacéo genética. E essa mutagdo genética é diferente, ela muda a patologia, entendeu? [...] 0
tumor dela ja cresceu em 4 meses 12 centimetros, ta! O tumor dela néo tinha na literatura, agora eu acho que
ja tem, a gente conseguiu ver isso no hospital do cancer com pesquisas. (Entrevistado 1; sublinhado nosso)

A segunda forma faz referéncia ao apoio financeiro para a realizacdo de pesquisas. Este
tipo de apoio é construido e resulta do alinhamento de interesses entre as associaces de
pacientes e 0s grupos de pesquisa. No Brasil isso ainda ndo é realidade, porque as Associacoes
né&o conseguiram desenvolver 0s meios para garantir os recursos financeiros de maneira regular.

A gente ndo tem dinheiro, porque a gente podia pedir para a familia para os associados 10 reais para cada um
[e até pedimos por algum tempo][...] Mas eu cheguei em uma fase que eu pensei, ndo tem condic6es de pedir
10 reais porque as vezes a pessoa ndo tem dinheiro para vir aqui em uma reunido no sabado por causa de
dinheiro. (Entrevistado 1)

Quem faz parte da associagdo? Os pobres! No méximo, classe média, classe média baixa. Quem vai no nosso
centro de referéncia de neurofibromatose? Os pobres, classe média baixa. [o rico] senta ali, o cara ali do lado
com vitligo, outro com leséo de pele, outro com néo sei 0 qué. Ele olha ele assim, no banco de madeira,
servico publico. Ou ele vai acreditar em mim que atende ali e fala que ele ndo precisa fazer ressonancia
magnética ou ele vai ao consultério do neurologista, que ele paga 300 reais a consulta, mesa de blindex, duas
secretarias, musica ambiente, consulta por ndo sei 0 qué, mesa para poder ver a ressonancia, jalecdo com
simbolo aqui de bacana da faculdade. Em quem acredita? No velhinho 14 do SUS ou no Dr. neurologista? Ai
vocé ndo tem dinheiro nessa associa¢do porgue vocé s6 tem pobre 14. N&o tem ninguém para doar,
ninguém é amigo de empresario. (Entrevistado 2)%°

Pessoas com poder aquisitivo baixissimo que quebram seu cofrinho para vir de 6nibus participar da reunido
e contar seus problemas, e choram, tem os fibromas. (Entrevistado 3)

A posicdo social do paciente tende a influenciar a forma como ele se relaciona com a
associacdo. Relembrando Novas (2006), as pessoas que participam nas POs sdo,
essencialmente, da classe média e possuem grande poder de mobilizacdo. Na realidade
brasileira, enquanto os individuos da classe média, ao envolverem-se com uma associagao,
optam por fazer parte da diretoria, corpo dirigente ou na fundacdo da entidade, os individuos
gue buscam o apoio, a orientacdo e participam das reunifes sdo, na sua maioria, oriundos de
classes sociais mais baixas.

Em terceiro lugar esta a realizacdo de acGes para abordagem de novos temas e levar alguns
assuntos para fora do campo restrito da biomedicina. Neste formato, as associacdes tendem a
agir de forma transversal e em busca da melhoria do cuidado para o paciente. Nesse quadro em
especifico, pode-se citar a percep¢do de um crescimento sobre o debate da vinculacdo das
doencas raras com as deficiéncias. Apesar de ser uma tentativa de melhoria real da qualidade
de vida do doente e distante da manipulacdo de medicamentos, pode néo gerar resultados devido
ao proéprio contexto do campo da deficiéncia. A vinculagdo em si, também gera um intenso
debate ndo s6 pela dificuldade de se encontrar um entendimento comum que define o que é uma
doenca rara como, também, em responder a pergunta: Se a maioria das doengas raras possuem

20 Essa entrevista abordou a discriminacgdo das pessoas face aos servigos plblicos. O que é exposto pelo entrevistado faz parte
dos fundamentos do complexo social-industrial, como uma aliancga entre o Estado e o capital privado, no qual os servi¢os
ofertados pelo Estado sdo de baixa qualidade. “Esta divisdo da produgao é essencial ao capital privado, quer porque reserva
para si as producgdes lucrativas, quer porque ajuda a perpetuar a ideia de que o Estado é incompetente como produtor de
bens e servigos” (Santos e Hespanha, 1987: 30; sublinhado nosso)
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causas genéticas e, portanto, a pessoa nasce com ela, qual 0 momento que podera utilizar o
status da deficiéncia: ao nascer ou somente na manifestagéo dos sintomas?

A quarta forma refere-se ao envolvimento das POs na producao de conhecimento, definicao
de protocolos e procedimentos de pesquisa. Para os autores, “o quarto modo de envolvimento
entra na caixa preta do complexo mecanismo bioldgico e que ainda é desconhecido e permanece
por ser explorado” (Rabeharisoa et al., 2012: 16).

Relativamente a Portugal, percebeu-se que as associacOes estdo entre 0 MHC e o MD.
Influenciadas pelas a¢des da EURORDIS, foram criadas duas associa¢des nacionais, a APDR
— Alianca Portuguesa de Doencas Raras — e a Rarissimas. Essa, juntamente com outras
associaces, fundou a FEDRA — Federagdo Portuguesa de Doengas Raras.?! De acordo com
Rabeharisoa et al. (2012), uma das razfes para a fundacdo de duas associa¢Ges, com modelos
de acdo diferentes foi, justamente, o (des)entendimento sobre a percepcdo de doengas raras que
fez a APDR dirigir as suas a¢Oes para algo mais proximo ao MHC. Além da diferenca na forma
de atuacdo das associacOes francesas, em Portugal, o atendimento aos pacientes e familiares
possui 0 suporte psicologico e a autoajuda como prioridades. Ndo possuem interesse de
participar em pesquisas ou, pelo menos, o interesse das associagdes de doencas raras ndo difere
da grande maioria das associa¢des que tratam de doencgas “ndo-raras.”

No caso brasileiro, a relagdo com a industria farmacéutica, em geral, é vista como “um
ramo meio perigoso” (Entrevistado 3). As investidas da industria sobre as associacdes sdo
conhecidas por todas as pessoas envolvidas no campo das doencas raras e 0 seu interesse sobre
as associacfes ndo € uniforme e, muito menos, possui 0s mesmos objetivos. O caso da
Neurofibromatose — NF é exemplar. Mesmo nao tendo uma medicacgdo especifica que paralise
0s avancos da doenga, todos os entrevistados afirmaram que had uma grande procura da inddstria
pelos pacientes mas, muitas vezes, o interesse nao esta relacionado em ajudar o paciente ou a
busca de informagdes sobre a doenca, mas de fazer do paciente um meio para se conseguir as
respostas para outras perguntas.

E como se fosse um rato de laboratério. Vocé faz um camundongo geneticamente modificado para estudar e
para poder aplicar nos pacientes. O rato, vocé ndo esta interessado nele. Estou fazendo uma comparacao
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 reproducdo, da divisdo e multiplicacdo celular, que se quer
entender para tratar os canceres. S6 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, serd que a gente mexe
no cancer 14 na ponta?" Entdo, eu acho que h& um interesse dos laboratdrios porque eles estdo pensando
em outra coisa, ndo estdo pensando na doenca. (Entrevistado 2; sublinhado nosso).

A NF possui um contexto diferente de outras doencas porque ndo é o produto final da
medicacdo e por seus sintomas acontecerem de diferentes maneiras, a sua manifestagdo é
motivo de grande discriminacdo pela sociedade, familiares e até profissionais de satide.??

O olhar acorrentado da sociedade para nds é perturbador. E a discriminagéo inclusive no meio médico. Nos
sabemos de casos que a pessoa com a Neurofibromatose chegando no consultério do SUS o médico colocou
luvas de procedimento porque viu aquela pessoa cheia de neurotumores, neurofibromas no rosto, foi
colocado luva de procedimento. O portador de Neurofibromatose, ele é excluido da sociedade, a nivel... em
todos os niveis, em todos os segmentos da sociedade. (Entrevistado 3; sublinhado nosso).

2L APDR - http://apn.pt/apn/ ; http://www.rarissimas.pt/; http://fedra.pt/.

22 0 cuidado que o profissional de satide deve ter ao tratar pacientes que possuem uma situacgéo fragilizada desde a sua infancia,
muitas vezes, é substituido pela total falta de informacao e discriminagdo. Um fato contado por uma paciente de NF, ex-diretora
da AMAVI, é que ao recusar o pedido para fazer parte de uma pesquisa, 0 questionamento do médico foi simples, direto e
totalmente avesso ao cuidado: “Mas porqué? Vai virar um monstro mesmo!”
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Para o paciente, a NF impacta na sua prépria identidade. Isso faz com que a melhoria da
qualidade de vida seja fundamental nas atividades das associag0es e a luta contra o preconceito,
inclusive para a prépria aceitacdo da doenca pelo paciente, faz parte desta melhoria.

Em uma outra realidade, diferente da NF, ha um grande envolvimento entre as associagdes
civis e a industria. Esse envolvimento é percebido notadamente nas associa¢des que lidam com
as doencas que possuem medicamentos especificos ou que podem desenvolver acdes de
interesse da industria, nomeadamente, os trabalhos de advocacy. Essa disparidade gera uma
situacdo perversa. As Associagdes que possuem medicacdo especifica, mesmo para doengas
consideradas ultra-raras, ttém mais recursos e condicGes de agir que aquelas onde o niumero de
pacientes € maior mas ainda ndo ha medicacéo disponivel.

As associagcOes de pacientes em Portugal, conforme o trabalho, posicionam-se entre o
caminho do Modelo por Delegacdo e o Modelo Hibrido Coletivo porque ndo utilizam a
integralidade do MD, o qual a ideia da coletividade é excluida, e nem do MHC, que se
caracteriza pela formacdo de uma comunidade baseada na combinagdo entre competéncias e
prerrogativas. Diferente do que ocorre em Fran¢a, 0 MHC, em Portugal, ndo esta vinculado ao
critério de raridade e, além disso, quando as associagdes optam por utilizarem este modelo “eles
rejeitam claramente a condicdo de rara como um critério que justifica as suas escolhas”
(Rabeharisoa et al., 2012: 21).%3

De acordo com o disposto, o conceito de MHC, construido a partir dos estudos sobre a
forma de atuacdo das associagdes civis, caracteriza-se pela formacdo de comunidades que
promovem a cooperacdo entre os pacientes, especialistas e associacdes de pacientes para a
producio de conhecimento e desenvolvimento de pesquisas. E, portanto, uma relagio em que
0S pacientes posicionam-se como “experts pela experiéncia” ou “pacientes especialistas”,
detentores do poder de influenciar os mecanismos para o melhor tratamento e melhoria da
qualidade de vida.

Na Franca, por exemplo, a AFM, criada em 1958, participou activamente na investigacdo para pér fim ao
que chamou de "o circulo vicioso da ignorancia e indiferenca" (Paterson & Barral 1994; Rabeharisoa &
Callon 1999; Rabeharisoa & Callon 2004 ). Ele foi fundamental para a invencdo do MHC, que se consolidou
ao longo dos anos 1980 e 1990, e na criacdo da Alianga 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 doencas raras e a criagdo do MHC. (Rabeharisoa et al., 2012: 5)

Como as associagdes de pacientes com doencas raras formam o tecido que define o MHC,
e considerando que a propria definicdo de doencas raras possui grande influéncia dessas
associacOes, principalmente da Eurordis, € interessante observar que ha motivacdes que
passaram ao largo do MHC e que geram problemas para 0s proprios pacientes. Um deles, é a
definicdo de doencas raras. O critério estatistico utilizado pela Eurordis (para a Europa, é
considerara rara aquela doenca que alcanca 1 em cada 2000 nascidos) é um problema ainda a
ser resolvido. Ele é utilizado como uma ferramenta para conseguir, principalmente, sensibilizar
o Estado para a necessidade de desenvolver politicas que favorecam a comercializagdo de
medicamentos. Somente pela definicdo “objetiva” da prevaléncia € possivel criar critérios
estatisticos sobre a populacao, que podem ser usados em dois sentidos. O da singularidade, para
demonstrar que a doenga ndo é 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 0 da
generalidade,?* quando ha a partilha da doenga com outros individuos que, utilizando 0 mesmo

23 Semelhante ao que aconteceu em Portugal, representantes da Fedra e da Rarissimas, a partir de 2012, comegam a influenciar
as associagdes que tratam de doencas raras no Brasil. E, como aconteceu em Portugal, essa aproximagdo impacta ndo s6 no
distanciamento entre as associagdes nacionais como, também, na mudanca da forma de atuagdo daquelas que se vinculam a
associagdo portuguesa, passando a assumir um formato muito mais aberto ao mercado e na busca por captacdo de pacientes.
24 Vololona et al. (2012) realizam uma abordagem mais aprofundada sobre singularizagdo e generalizago.
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dado estatistico, chega a 2000 pessoas vivendo com a mesma situacdo de exclusdo,
discriminagdo e falta de tratamento. Conhecendo, portanto, o tamanho da populacéo é facil
chegamos ao total de pessoas afetadas. Outro problema refere-se ao paciente alargado. Apesar
dos responsaveis pelo doente e outras pessoas poderem ser somados as estatisticas, por
sofrerem com o diagndéstico da doenca devido a falta de informacdo, a ideia do paciente
alargado (pais, mées e demais interessados) deve ser refutada uma vez que acoberta aquele que
sofre os sintomas da doenca, o préprio paciente. Com tal refutacdo, pretende-se voltar a atencao
ndo somente para o paciente mas, também, identificar a rede de apoio a sua volta que tem como
sentimento basico o amor que faz os seus familiares lancarem-se em uma “pesquisa na selva”
dentro da perspectiva colocada por (Callon e Rabeharisoa, 2003). E, por fim, a identificacdo
dos lagos que tentam ser captados pelo uso da ideia alargada de paciente, deve ser realizada sob
a perspectiva de Epstein (2008), quando declara que opta por dar atencao as conexdes que essas
associag0es influenciam e séo influenciadas.

Eu prefiro seguir tanto os analistas e os atores, para cada vez mais pensar fora da caixa "de grupos de
pacientes," no sentido estrito do termo, de forma a desenhar conexdes, bem como contrastes em uma ampla
variedade de casos. (Epstein, 2008: 504)

As formas de atuacéo das associacoes

As abordagens sobre as AssociacGes Civis que atuam no campo das doencas raras ndo facilitam
o entendimento sobre a influéncia que a industria exerce sobre elas. Uma das principais
interessadas no desenvolvimento de acfes para a regulamentacdo dos medicamentos para
doencas raras, a industria possui envolvimento tanto com associacgdes civis e profissionais de
salde, quanto com agentes do governo. Para atingir o seu publico e gerar acBes que favorecam
a aprovacdo de seus medicamentos, frequentemente, realizam eventos especificos para os
medicamentos “orfaos”.?> Assim, além do poder financeiro, ja conhecido, que exercem sobre o
governo e profissionais da salde, a grande influéncia no préprio direcionamento das atividades
das associagdes civis leva alguns cientistas sociais a questionarem se “as associa¢des de
pacientes sdo Cavalos de Troia do neoliberalismo?”” (Rabeharisoa, 2008). Essa pergunta ainda
ndo possui uma resposta conclusiva, mas os caminhos que séo tragados no campo das doencas
raras, por algumas associacdes, sinalizam uma tendéncia afirmativa para a questéo.

Além dos estudos que ainda ndo conseguem fornecer uma conclusao para o cruzamento de
interesses entre as associacdes de pacientes e a industria, muitos deles atribuem caracteristicas
semelhantes de atuacdo para associagdes que possuem interesses e objetivos muito distintos,
reforcando, a confusdo construida sobre o campo das doencas raras. Como 0 ja citado caso do
paciente alargado que faz da propria pessoa que sofre o0s sintomas da doenca um ser invisivel,
uma vez que em muitos casos ndo € ouvida e acaba por se tornar uma peca adjacente as
discussdes que, ao fim e ao cabo, o transformam em um “apéndice” da medicacao.

Diante de um quadro generalizante é preciso uma nova concepgao para as associacoes Civis
de doencas raras de forma a ser possivel clarear os interesses em jogo porque:

1. A relacdo doenca = medicamento®® esconde as necessidades dos pacientes: Tendo a
doenca rara uma necessidade de acompanhamento multidisciplinar e que impacta em outros

%5 O termo 6rfao é utilizado, pela indUstria farmacéutica, para designar os medicamentos destinados para um pequeno nimero
de pessoas. Incialmente vistos como produtos ndo rentaveis, nos Gltimos, a indUstria apercebeu-se do seu valor de mercado.
Atualmente é um setor bastante competitivo, dominado pelas grandes empresas farmacéuticas da Europa e dos EUA,
destacando-se Shire, Sanofi, Genzyme e Novartis. A rentabilidade desses medicamentos é considerada maior que a dos
medicamentos “ndo-orfaos”. Como pode ser visto pelo Orphan Drug Report 2013, disponivel nesta reportagem
http://www.fiercepharma.com/special-reports/top-20-orphan-drugs-2018

% Essa relacéo ¢ fortemente influenciada pela indstria farmacéutica, principalmente, quando comegam a denominar as doengas
raras como doencas 0rfds. Além dessa formatacdo deliberada que se extende até o indiduo, como para cada pessoa com doenca
rara ha uma rentabilidade atrelada, os encontros realizados para as associagdes de doengas raras, independente do pais, sempre
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campos como a construgédo da identidade, luta contra o preconceito e a construcdo da cidadania,
o0 tratamento medicamentoso € apenas uma parte de todo o tratamento;

2. O foco nos medicamentos 6rféos faz do paciente a resposta para o lucro. Quando ha o
trabalho para implementacdo de uma politica especifica baseada em conceitos equivocados, 0s
dados estatisticos de incidéncia ndo baseados em estudos estruturados e a concepg¢do de que a
industria ndo tem interesse em desenvolver remédios para doencas raras, faz com que o paciente
se torne no meio pelo qual as empresas alcangam o0s seus lucros;

3. A ideia da simbiose entre 0 medicamento e a doenga 6rfd, esconde a pessoa. A
desconstrucdo dessa ideia torna-se urgente para colocar o paciente no centro das discussdes e
fazer com que sejam produzidas as respostas adequadas as necessidades existentes. E preciso
olhar a pessoa e ndo a doenga;

4. A ldgica neoliberal de exploragdo do homem suplanta as necessidades do cuidado. A
utilizacdo do termo organizacdo refere-se a institui¢cGes privadas ou publicas, mais as privadas
que as publicas, que possuem os seus proprios ditames e filosofias de trabalho. Sendo a
associacdo civil uma reunido de individuos, ao chamé-las de organizacGes os lacos que sdo
(re)construidos entre as pessoas quase que diariamente sdo substituidos pela logica da
hierarquizac&o e produgo.?” A utilizagio do termo associagdo deixa evidente que se trata de
uma associacao da sociedade civil, delimita o campo para fora da influéncia do capital e passa
a inverter a logica encontrada por Rabeharisoa e Callon (apud Epstein, 2008), quando
perceberam que muitas das associagdes possuem grandes similaridades com organizagdes
empresariais;

5. A construgdo de uma identidade do Raro é um assalto a cidadania. Percebe-se que, no
Brasil, ha uma intencéo de criar a identidade do Raro. Desta maneira, em muitos discursos e
eventos para a comunidade, comegcamos a perceber o crescente uso do termo Raro/a(s) para
identificar o paciente, a familia e toda a comunidade. Tendo como fundamento Giddens (2002),
0 eu é construido/reconstruido por processos psicologicos que ajudam a (re)organizagdo do eu
para o futuro. As vivéncias que temos no nosso passado ajudam 0 nosso posicionamento no
futuro. Portanto, forcar a aceitacdo do raro como identidade € 0 mesmo que tirar a pessoa da
construcdo de um cidadéo ativo para inseri-lo numa condicéo de diferenca, exclusao e, ainda,
centrado na doenca;

6. E necessario a apropriacio do Bios pelo social. Apesar de todos 0s assuntos que sdo
discutidos para esse tipo de associagéo ter a forte influéncia da biotecnologia em todos o0s
campos (cidadania, socialidade, valor, banco etc) vincular as associacBes ao Bios, sob a
perspectiva de Michel Foucault, como a entrada da vida nos campos de saber, tende a eliminar
a utilizacdo de dados imprecisos como objetivos e, consequentemente, democratizar os debates
sobre as pesquisas bioldgicas;

8. A identificacdo da influéncia da Biotecnologia como um assunto transversal. A
evidenciacao de uma influéncia comum e que ndo seja focada no conceito de raras é relevante
para a consciencializacdo além dos numeros e apoia a convergéncia das acdes para um campo
de atuagcdo comum entre todos, uma vez que, conforme Akrich et al. (2008: 234), "A forma das

sdo vinculados aos medicamentos 6rfdos. Um exemplo é o ICORD - International Conference on Rare Disease and Orphan
Drugs, encontro anual com especialistas de diferentes partes do mundo. Nesse sentido também ha o Consorcio Internacional
de Pesquisa em Doengas Raras (IRDIRC), iniciado pela Comissdo Europeia e o Instituto Nacional para Pesquisa em Salde dos
EUA, em abril de 2011, para promover a colaboracdo internacional na area das doencas raras e atingir dois objetivos principais,
entregar 200 novas terapias para as doencas raras € 0s meios para diagnosticar doengas mais raras, até o ano de 2020.
http://ec.europa.eu/research/health/medical-research/rare-diseases/irdirc_en.html.

270 consenso que o termo Organizagdo é da area empresarial pode ser colocado a prova num teste simples. Ao inserir “define
organization” em um site de busca como o Google, por exemplo, o primeiro dicionario a aparecer ¢ ligado aos negocios
(Business Dictionary). Ao fazer o mesmo processo com “define association” o primeiro link refere-se a um dicionario livre
(The Free Dictionary) e o Business Dictionary da pesquisa anterior aparece em nono dos dez links da pagina.
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guestdes comuns ndo é autoevidente. A partilha de questbes transversais ndo existe
naturalmente: Elas devem ser definidas, trabalhadas e negociadas."

A necessidade sobre a melhoria do entendimento do campo das associa¢Ges de doencas
raras e consequente melhor definicdo para a sua atuacao é compartilhada por Rabeharisoa et al.
(2013), ao proporem o uso do termo Evidéncia baseada em ativismo para capturar todos 0s
grupos e ativistas que atuam no campo biomédico. O termo ainda pretende abrir o0 campo de
visdo para além das pesquisas biomédicas e reconhece que a busca pela “cura”?® néo é o (inico
motivo que orienta os pacientes. Desta maneira € um avanco em relagdo aos trabalhos que
standartizam as atividades das associa¢des e imprimem as mesmas perspectivas para diferentes
contextos.

Uma vez que a forma de atuacdo das associagdes influencia, inclusive, a sua relagdo com
a industria, perceber as atividades para a sociedade com a motivacdo como pano de fundo,
auxilia-nos a encontrar formas diferentes de acdo. Desta maneira, as atividades das associa¢oes
podem ser agrupadas em trés eixos que aqui denomino como o do advocacy, da garantia de vida
e da qualidade de vida. Esta tipificacdo possui o objetivo de explicitar a diferenciacdo entre as
associacOes e ndo criar rigidificacfes para um campo que ainda carece de pesquisas sob uma
perspectiva diferente da que encontramos na atualidade.

O eixo do Advocacy possui uma frente voltada para a mobilizacdo da comunidade e outra
para a sensibilizacdo do Estado. Quanto maior a mobilizagcdo de pessoas para a causa das
doencas raras, maior sera a possibilidade de sensibilizar os agentes do Estado, principalmente,
nos poderes legislativo e executivo. Considerando que o resultado das atividades relacionadas
com este eixo tem, como ultimo resultado, a aprovacgdo do Orphan Drug Act, o envolvimento
com a industria € muito estreita. Nesse eixo, as associacdes utilizam os mesmos mecanismos
da governacdo empresarial, como a departamentalizacéo das fungdes, visdo empresarial com a
definicdo de visdo, missdo, valores e planejamento estratégico, comunica¢do de massa e a
formagé&o de redes nacionais e internacionais, visando a criacdo de um problema global. O foco
do mercado ndo esta nos projetos que essas associacdes desenvolvem, mas na sua influéncia
que realizam junto ao Estado. Certamente, sdo as associacfes que atuam neste eixo que
fomentam a duvida sobre a validade como cavalos de tréia do neoliberalismo. Tanto a Eurordis
guanto a AFM possuem o eixo do advocacy como base de acgéo.

Na Garantia da vida, encontram-se as associa¢fes que lidam com doencas fatais ou que
diminuem a expectativa de vida de maneira significativa. Dividem-se em: a) garantia de vida
pela pesquisa: sdo aquelas que optam por nao se alinharem com as associa¢des guarda-chuva.
A principio, desenvolvem suas atividades para conhecer a doenca. A partida comecam pela
procura de cientistas que tenham ou estejam interessados em desenvolver pesquisas sobre a
doenca e passam a conhecer todos os sintomas da enfermidade. A abrangéncia de atuacao
depende da quantidade e qualidade de informac6es disponiveis. Por concentrarem as suas acdes
em apenas uma doenca, a capacidade de mobilizacdo torna-se reduzida. Contando largamente
com a participacdo das mulheres na lideranca, a relacdo com a inddstria € quase nula ou
potencialmente existente, quando ha o interesse no desenvolvimento de medicamento pela
indUstria; b) garantia de vida pelo medicamento: sdo as associaches que dependem da
medicacdo para a vida do paciente ser garantida ou o avanco da doenca ser paralisado.
Fortemente influenciadas pelas indudstrias farmacéuticas ndo s6 na constituicdo da associacéo
como, também, no direcionamento das suas atividades, algumas vezes e dependendo da
disposi¢éo dos dirigentes da associacdo, podem trabalhar como agentes de campo da inddstria
para conseguir encontrar 0s pacientes para 0s seus medicamentos. Possuem, portanto, 0 maior

28 O reconhecimento que as associages possuem mais motivagdes que a busca exclusiva pela cura, ainda mais por ela néo
existir, enriquece de maneira significativa a percepcao sobre essas associacoes.
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alinhamento com o0 modo de produgéo capitalista na qual o paciente acaba sendo a mais valia,
com o seu preco vinculado ao valor do remédio.

Finalmente, o ultimo eixo é o da luta pela qualidade de vida. Esse eixo tem a participagdo
das associacgdes que tratam com doencas que ndo possuem risco de morte, mas possuem forte
fator de cronicidade, com manifestacdes clinicas evidentes que, muitas vezes, sdo motivo de
discriminacdo e exclusdo social. Possuem grande foco na autoajuda e no apoio muatuo. O
relacionamento com a indudstria farmacéutica é quase nulo ou de aversdo. Nao por falta de
interesse da industria, mas pelo receio das associacbes serem utilizadas como ratos de
laboratdrio. As acOes deste eixo estdo mais centradas no trabalho com a sociedade e para
mostrar que a doenga € mais uma questdo social que individual.

Conclusao

Manter a percepcdo sobre as associacOes de doencas raras focalizada nos resultados que
promovem na sociedade, sem conhecer 0s pacientes ou as motivagdes que levam os pais, maes
ou os militantes a iniciar uma associacao civil € prosseguir, ou até mesmo incentivar, 0 avango
do mercado sobre a salde. A andlise das associacBes e a tipificacdo de suas atividades,
realizadas nesse trabalho, baseiam-se, conforme exposto por Epstein (2008), na necessidade de
criar uma analise na perspectiva do ativista, em uma visdo de dentro do grupo de pacientes,
sobre a negociacdo vis-a-vis, com a area Biomédica, Estado e Mercado. Ao colocar as
motivacOes que gerem as associacdes civis para doencas raras, encontra-se uma gama de
interesses que, muitas vezes, deixam o paciente longe de qualquer discussdo. A influéncia da
biotecnologia e seu mercado assume um papel estruturante porque atua, justamente, na
reconfiguragdo da influéncia da biomedicina e do bios na “redefini¢cao da vida e da satide como
politica” (Felipe, 2009).

Apesar do eixo da biotecnologia ser comum aos trabalhos desenvolvidos por diferentes
cientistas que estudam as associa¢fes de doencas raras, de partida, ndo ha& aqueles que se
dedicam em escrutinar a dimensdo do “bios” das associa¢des. Tomando o Bios dentro de uma
perspectiva foucaultiana como a luta pela vida, ou melhor dizendo, a entrada da vida nos
campos do (bio)poder, da (bio)cidadania, da (bio)politica, (bio)socialidade e como
reconhecimento de uma forte influéncia da biotecnologia, a assimilacao radical do BIOs para o
contexto das associagdes pode facilitar o entendimento sobre as forcas que as influenciam e os
mecanismos que utilizam para alcangarem os seus objetivos. Ao mesmo tempo que reconhego
a necessidade de realizar um estudo sistematico sobre o BIOs, percebo os evidentes “sinais”
(Ginzburg, 1989) que sdo deixados no campo e que me levam a crer na necessidade da tomada
ndo somente do BIOs como uma questdo social mas, também, do termo BlOassocia¢cbes como
uma necessidade identitaria das associac@es civis que atuam no campo das doencas raras.

Como visto, as BlOassociagdes séo criadas como uma resposta a falta de informacgdes que
pais/maes ou pacientes encontram no campo das doencas raras. Apesar da esperanca em uma
melhoria futura ser uma de suas motivacles, as BlOassocia¢fes possuem como motor de
arranque o medo, a coragem, a resignacao e a frustragdo que as pessoas experimentam quando
sdo inseridas na realidade de uma doenca incuravel. Embaladas sob o0 manto do cuidado, os
pais/maes dos pacientes com doencas raras jogam-se em uma verdadeira “pesquisa na selva”
em busca de informacg6es que podem ajudar as suas crianc¢as. Se a informacao € mais importante
que o tratamento?® e, a sua falta, a origem de toda a angUstia pessoal, que acaba por se tornar
num problema social, cabe ao Estado organizar-se para que as suas informacfes sejam as

29 Durante quatro anos a enquete: “Em sua opinidio o que possui o maior impacto negativo: A falta de tratamento ou A falta de
informagdo?”, ficou disponivel no site da AMAVI. Durante esse periodo, 60% das respostas indicavam que a falta de
informac&o gerava um impacto negativo maior que a falta de tratamento.
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primeiras a chegarem ao paciente e demais interessados nas doencas raras. Caso contrario, a
sua auséncia é um incentivo para o capital continuar a fazer dos pais/maes e associacgdes,
agentes de producdo do lucro e, de suas criancgas e pacientes, a matéria-prima para a criacao do
biovalor, como colocado por Novas (2006).

A questdo das bioassociacgdes €, definitivamente, um problema social. Mas ndo do social
para conseguir gerar os lucros para o capital, como vem sendo realizado até ao momento pela
regulamentacdo do Orphan Drug Act, mas como a necessidade do Estado apoiar as familias
que convivem com a biomedicina de maneira direta e ndo por intermedia¢do do mercado. Desta
maneira, alinho-me as recomendac0es realizadas por Akrich et al. (2008)

Reconhecer a regra das organizagdes de pacientes na governacao do conhecimento e politicas de salde faz
das POs os proprios atores no seu proprio direito de producédo de conhecimento. Centros de pesquisa devem
ser chamados para aprimorar a mediacao entre pacientes e industrias e entre pacientes e pesquisadores. Os
procedimentos para definir os patrocinadores devem ser definidos e transparentes.

Também, tendo 0 medicamento como pano de fundo e para uma visdo mais abrangente, é
necessario incentivar as pesquisas sociais que, como assinalado por Epstein (2008), realizem
estudos comparativos entre a mesma perspectiva em paises diferentes ou perspectivas diferentes
no mesmo pais,*® incentivar a producio cientifica em outros paises, uma vez que grande parte
dos estudos estdo concentrados nos EUA e nos paises do oeste europeu, analisar a dindmica
entre Movimento e Contramovimento e analisar as diferentes fases de atividades entre
movimentos da saude e sucessivos regimes de doenca.

Enquanto a preocupacéo estiver exclusivamente na acao das associacoes e seus resultados
na sociedade, a pessoa que sofre os sintomas da doenca continuara sendo invisivel e 0s
sentimentos de seus familiares e grupos de apoio mais proximos continuardo relegados.
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