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Resumo: Neste artigo, apresento trajetérias de vida de presidentas de associagoes
de pacientes com doencas raras residentes no Distrito Federal. Em cada trajetoria
busquei identificar como se deram as formas de lidar com as especificidades de tais
doencas em suas vidas (vivéncia) ou nas de seus familiares (convivéncia). Evidencio
também como esses casos particulares de reconhecimento e ajuste de uma doenca
rara ao cotidiano de cuidados e de modos especificos de atencao as especificidades
das doencas, de alguma forma, ampliam-se para um projeto moral de cuidado cole-
tivo (causa), permeado pela fundagao de uma associacao de pacientes.

Palavras-chave: doencas raras; associacoes de pacientes; esperanca; causa cole-
tiva; judicializacao dos medicamentos.

1 Este artigo é fruto de pesquisa de campo financiada com recursos do Conselho Nacional de Pesquisa e Desenvolvimento
(CNPq), durante periodo de mestrado no Programa de Pds-graduac¢ao em Antropologia Social da Universidade de Brasilia
(PPGAS/UnB). Agradeco a professora e orientadora Soraya Fleischer e aos colegas do grupo de orientacao coletiva pelas
contribuic¢des valiosas durante as versdes preliminares deste artigo. Agradeco também as pareceristas do referido dossié
pela receptividade ao texto e pelas contribuic¢oes adicionais através dos pareceres.

2 Mestre em Antropologia pelo Programa de Poés-graduacdo em Antropologia Social da Universidade de Brasilia
(PPGAS/UnB). Possui graduacdo em Ciéncias Sociais pela Universidade Federal de Vigosa (DCS/UFV).

- N O

6

i

familiares com doencas raras no Distrito Federal. Aceno — Revista de Antropologia do
Centro-Oeste, 6 (12): 41-56, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

VITOR, Victor Cezar Sousa. Raridades em causa: praticas ativistas de pacientes e



Dossié Tematico: Nos contornos do corpo e da satide — entre temas, problemas e perspectivas

ACENQO, 6 (12): 41-56, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

Rarities in cause:

practices activists of patients and relatives
with rare diseases in the Federal district

Abstract: In this article, I present life trajectories of presidents of associations of
patients with rare diseases residing in the Federal District. In each trajectory I
sought to identify how the ways of dealing with the specificities of such diseases in
their lives (living) or those of their relatives (coexistence) were given. I also evidence
how these particular cases of recognition and adjustment of a rare disease to the
daily care and specific ways of caring for the specificities of diseases, in some way,
extend to a moral project of collective care (cause), permeated by the foundation of
a patient association.

Keywords: rare diseases; patient associations; hope; collective cause; judicializa-
tion of medicines.

Raridades en causa:

practicas activistas de pacientes y familiares
con enfermedades raras en el Distrito Federal

Resumen: En este articulo, presento trayectorias de vida de presidentes de asocia-
ciones de pacientes con enfermedades raras que residen en el distrito federal. En
cada trayectoria busqué identificar como se daban las formas de tratar las especifi-
cidades de tales enfermedades en sus vidas (vivas) o las de sus parientes (conviven-
cia). También declaro como estos casos particulares de reconocimiento y ajuste de
una enfermedad rara a la atencion diaria y formas especificas de cuidar las especifi-
cidades de las enfermedades, de alguna manera, se extienden a un proyecto moral
de cuidado colectivo (causa), permeado por la fundacién de una asociaciéon de pa-
cientes.

Palabras clave: enfermedades raras; asociaciones de pacientes; esperanza; causa
colectiva; judicializacion de medicamentos.



rago neste artigo trajetorias de vida de presidentas de associacoes de paci-

entes com doencas raras3 residentes no Distrito Federal. Ha aqui mulheres

narrando o surgimento do campo das Raras4 em suas vidas, assim como
essas vivéncias se constituiram como uma causa coletivas, por meio da fundacao
ou ingresso em associacoes de pacientes. Em companhia de seus relatos, busquei
compreender como esperancas, praticadas pelas mesmas, tornam vidas possi-
veis de serem vividas em meio as adversidades da doenca rara, conjugada a ma-
nutencao rotineira de uma causa coletiva a ser defendida. Trago trajetoérias tanto
de vivéncias com a doenca, como é o caso de Carmelina e seu diagnostico de LAM,
assim como de convivéncias, por intermédio de familiares de pacientes, como é
o caso de Lauda, Selva e Iolanda, maes de pessoas vivendo com doencas raras.

Em cada trajetoria busquei identificar como se deram as formas de lidar com
a doenca em suas vidas (vivéncia) ou nas de seus familiares (convivéncia). Tais
narrativas se tornaram significativas para um estudo mais amplo — desenvolvido
em minha dissertacao de mestrado —, ao considerar que a causa coletiva dessas
mulheres sdo elementos centrais que sustentam a criacao e publicizacdo de uma
pauta legislativa do Senado Federal, responsavel pela proposta de um projeto de
lei que institui uma Politica Nacional Integral para medicamentos e tratamentos
de doencas raras no ambito do SUS.

Busquei evidenciar como esses casos particulares de reconhecimento e ajuste
de uma doenca rara ao cotidiano de cuidados e de modos especificos de atencao
as especificidades das doencas, de alguma forma, ampliam-se para um projeto
moral de cuidado coletivo (causa), permeado pela fundacao de uma associacao
de pacientes. Ou, como a criacdo das associacoes de pacientes — e a producao de
uma demanda publica —, relacionam-se a suas historias pessoais, estendendo as-
sim a nocao de cuidado ao dominio publico, vocalizada como uma demanda por
Justica. Isto, tendo em vista a potencialidade com que especificidades em torno
da (con)vivéncia com “a aflicdo, o sofrimento ou o adoecimento, pode[m] contri-
buir para que se repense a dinamica de funcionamento das instituicoes e dos dis-
positivos do Estado no campo das politicas publicas, do reconhecimento e dos
direitos” (MALUF e ANDRADE, 2017: 177). Um projeto moral permeando bio-
medicina, cuidado e seus processos de subjetivacao e conversao de saberes bios-
sociais (RABINOW, 1999). Para tanto, ha engajamentos para tais demandas se-
rem impressas coletivamente como um “problema publico” (CEFAI, 2009), esta-
belecendo responsabilidades tanto aos governos quanto a empreendimentos bi-
otecnologicos (grupos de pesquisadores, empresas responsaveis por ensaios cli-
nicos e industrias farmacéuticas).

Ao considerar esperancas sendo praticadas por pacientes e associacoes em

3 Segundo dados da Organizagdo Mundial da Satide (OMS), em perspectiva epidemioldgica, configuram-se como doengas
raras patologias cronicas que afetam até 65 pessoas a cada 100 mil individuos (1,3/2.000). Dentre cerca de 8.000 doencas
raras existentes no mundo, cerca de 80% sdo genéticas e 20% sao infecciosas. Em grande parte, trata-se de cronicidades
de longa duracio, degenerativas, incuraveis e de acesso dificil a diagndsticos e a tratamentos (farmacologicos ou paliati-
vos) gratuitos.

4 Tanto durante entrevistas como em audiéncias ptblicas que acompanhei, expressoes como campo das raras, os raros,
as pessoas raras e os doentes raros tornaram-se frequentes como formas de identificacdo de grupos de pacientes assisti-
dos pelas associagoes.

5 Saliento de antemao como procurei textualizar as distinges terminologicas tragadas ao longo do texto. Os termos em
itdlico sao categorias émicas agenciadas por interlocutores e trechos de discursos citados na integra. Os termos entre
“aspas” sdo conceitos tedricos e citacoes diretas; ou seja, termos aproximados ao tema de pesquisa, mas ndo necessaria-
mente presentes integralmente nos dados etnograficos desta. Ja as categorias de pensamento, também em itdlico, sdo
justamente fruto do esforgo de imbricagao entre categorias émicas e teoria antropoldgica trazida pela revisdo bibliografica
e em negociacao ao longo da textualizagdo do campo.
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sessoes plenarias do Senado Federal como contexto central da pesquisa de campo
do mestrado, foi me despertando a necessidade de investigar as trajetérias indi-
viduais impressas na construcao da defesa pelo direito a vida reivindicado du-
rante tais eventos legislativos. Assim como na pratica de demandar, estabelecer
aliancas e esperar algo de efetivo a partir da interlocucao com instancias estatais.
Para entrar em contato com relatos sobre como essa esperanca surgiu na vida de
pessoas que representam associacoes de pacientes — junto ao trabalho diario de
refazer esse sentimento em e frente a procedimentos burocraticos —, tornou-se
imprescindivel identificar: formas de planejamento do cotidiano (presente) e de
planos a longo prazo (futuro), construidos em meio as incertezas da continuidade
da vida; a criacao de alternativas para a aquisicao de tratamentos especializados;
e as investidas de convencimento bem sucedidas ou frustradas diante de autori-
dades estatais, como busca por ampliacao de redes de apoio.

Inspirado em analise bibliografica de Adriana Vianna e Laura Lowenkron
(2017: 20), junto a uma série de etnografias sobre formas de compreender as re-
laches entre “género” e “Estado” como um “duplo fazer”, procuro também identi-
ficar como as interlocutoras “tematizam, evocam, repudiam e silenciam acerca de
instancias, representacoes e praticas estatais ou estatizantes” (ibidem). Creio que
as narrativas sobre como o campo das Raras surgiu em suas vidas e as formas de
comunicacao desses dilemas como demanda publica ao Poder Legislativo pode
muito nos dizer “sobre o proprio Estado — seja em sua dimensao de ideia ou de
sistema — como espaco de disputa ideologica, existencial e politica” (ibidem).

Para este artigo, organizei a textualizacao das experiéncias expondo, primei-
ramente, dilemas éticos envolvendo a comunicacao de entrevistas e trajetorias de
vida; a conjugacao entre esperancas e desesperos em um contexto de incertezas
caracteristico do contexto das doencas raras; as expertises adquiridas com a
didatica do cuidado com quem vive com a doenga; percepcoes sobre a nocao de
raridade; e no¢oes de maternidades e familia no referido contexto.

Entrevistas e seus dilemas éticos

As entrevistas com as quatro representantes de associacoes de pacientes fo-
ram realizadas no Distrito Federal, local onde todas residem. Com exce¢do da en-
trevista com Lauda, todas as conversas foram registradas com um aparelho de
gravador de voz, sob o pleno consentimento das interlocutoras. A pergunta “tudo
bem se eu gravar o audio da entrevista?” sempre era feita por mim sob certa
tensao. O receio de estar sendo invasivo em questoes envolvendo a rotina, por
vezes desgastante, do cuidado (nestes casos, empreendidos por maes), consigo
mesma ou com o ente vivendo com as incertezas de uma doenca rara, motivava
tal tensdo. No entanto, ja durante os primeiros momentos das entrevistas, percebi
o quanto as interlocutoras desejavam publicizar alguns desses relatos, para fins
de reconhecimento publico a uma doenca rara e desconhecida. Sentido, este, si-
milar ao esforco das mesmas em publicizar a historia e o engajamento das asso-
ciacoes, diante de gestores publicos em satde e instancias estatais, rumo a busca
pelo reconhecimento institucional e, assim, a estatizacdo de doencas historica-
mente invisibilizadas.

A investida pela inclusao do gravador nas conversas era feita logo apos o dia-
logo ter se iniciado de forma descontraida e em meio as apresentacoes iniciais.
Mesmo explicando a cada interlocutora que a entrevista seria totalmente possivel
caso nao fosse autorizada a gravacao, reconheci que a minha postura em pedir



permissao para gravar, apos a conversa ja ter se iniciado, trouxe consigo um di-
lema ético. Por um lado, pedir autorizacao para ligar o gravador pouco depois da
conversa ter se iniciado concedia a oportunidade da interlocutora perceber o teor
de minhas primeiras perguntas, subsidiando-a de mais elementos para decidir
sobre autorizar ou nao a gravagao.

Por outro lado, o elemento (inconsciente) da descontracao e do esquecimento
na conversa sem a gravacao — ou até o elemento (consciente) do temor em inter-
romper o transcurso do didlogo — poderiam suscitar constrangimentos a entre-
vistada em interromper a gravacao, nao a deixando tao a vontade para negar a
autorizacao. Diante disso, devido a minha escolha por uma abordagem menos
formal de entrevista — e sim mais proxima a uma dinamica de conversa (o que
nao significava me eximir das responsabilidades éticas com as mesmas) —, optei
por sustentar possiveis 6nus pela escolha dessa forma de abordagem, interpe-
lando-as sobre a possibilidade da gravacao apo6s o inicio do didlogo.

Especificamente nas entrevistas com Carmelina, Selva e Iolanda, ao pedir
permissao para gravar os audios de nossas conversas, notei que todas autoriza-
ram a gravacao indicando, no tom de suas respostas, uma intencao em transpa-
recer obviedade ao ato de permitir o registrado em audio. Interpretei tal conduta
como se as interlocutoras quisessem enfatizar nao ter empecilho algum para o
registro sonoro, como meio de reafirmar, de forma antecipatoria, a licitude de
suas condutas junto ao campo das doencas raras, diante de um pesquisador des-
conhecido. Surge aqui mais uma problematizacao sobre as formas de registros de
interlocutores durante a comunicacao etnogréafica, sob légica similar a indicada
por Mendes de Miranda (2001: 17) acerca da distincao entre “confidéncia” e “con-
fissao” em pesquisa de campo. Segundo a autora, ao passo que a primeira é reali-
zada via confianca mantida entre pesquisador e interlocutoras, estabelecendo, as-
sim, uma “confidéncia voluntaria”, na segunda, o depoimento é anunciado como
“prova” ou “confissao imposta” (ibidem).

Com certo mal-estar, a principio, compreendi a decisao das interlocutoras de
enfatizarem a auséncia de empecilho em gravar as entrevistas como um depoi-
mento proximo a uma “confissao”. Isto, levando em consideracao que a autoriza-
cao do registro de voz tornou-se um meio de autoafirmac¢ao de que nao haviam
nada a esconder, convertendo-se, assim, em um carater coercitivo da gravacao no
contexto em que me refiro. Cogitei tal impressao ao passo que suspeitas morais
suscitadas por gestores publicos do Ministério da Satide e por demais instancias
estatais — sobre associacoes de pacientes potencializarem relac¢des lucrativas de
industrias farmacéuticas no campo da judicializacdo dos medicamentos 6rfdaos
e/ou alto custo — estiveram implicitamente presentes tanto nas justificativas em
demasia das interlocutoras, assim como nas sessoes plenarias que acompanhei
no Senado Federal.

No entanto, creio que o depoimento como “confissdo” nao foi o aspecto que
predominou durante as entrevistas. Devido ao jaA mencionado anseio das interlo-
cutoras em publicizarem alguns desses relatos para fins de reconhecimento pu-
blico e socializacdo de doencas geralmente tratadas como excecoes clinicas®, a
“confidéncia” se transformava em testemunho como poténcia estratégica do ati-
vismo, buscando produzir um relato que tivesse o potencial de angariar apoio via

6 Em algumas sessOes plendrias e reunidoes de gabinete parlamentar que acompanhei durante pesquisa de campo
(agosto/2017 a outubro/2018), ouvi relatos de profissionais da medicina genética e de parlamentares com formacao bio-
médica afirmando a existéncia de um chavao popularizado em cursos de medicina do pais que justifica o nao aprofunda-
mento (ou ao menos uma abordagem menos rasa) do estudo sobre doencas raras por parte de docentes em tais cursos ao
classificarem-nas como casos raros e excegoes que raramente sao diagnosticadas, justificando assim o ndo aprofunda-
mento das mesmas ao longo do curso. Aqui, a sua classificacao oficial justifica e aprofunda a sua proépria condigao clinica
e social de doenga rara.

VITOR, Victor Cezar Sousa.
Raridades em causa

e

45




Dossié Tematico: Nos contornos do corpo e da satide — entre temas, problemas e perspectivas

ACENQO, 6 (12): 41-56, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

trajetoria narrada. Assim, senti que foi imputada a propria escrita etnografica um
dever ser simultaneamente ético e moral de publicizacao dos dilemas e deman-
das a serem registrados. Etico, tendo em vista o dever de nio criar, a revelia, ex-
pectativas superestimadas das interlocutoras em relacao aos desdobramentos da
pesquisa. Moral, em relacao ao dever de aprofundamento do tema que me senti
envolvido e convidado a compartilhar dali em diante junto a causa das Raras. A
luz de tal reflexao, decidimos manter todos os nomes verdadeiros das presidentas
de associacOes entrevistadas.

Reconheco que, devido a diversidade de dilemas e desafios suscitados pela
dinamicidade das relacoes etnograficas, como salienta Fonseca (2010: 223), nao
ha “postura tinica frente a questao do anonimato nos nossos textos”. Ha uma di-
versidade de justificativas contextuais em pesquisas de campo voltadas a oculta-
cao de interlocutores, onde a divulgacao do verdadeiro nome, a principio, apa-
renta ndo trazer consequéncias relevantes nem para o trabalho e nem para quem
nos propomos falar (BEVILAQUA, 2003: 57). Diante do tema, Fonseca aprofunda
a discussao sobre os significados em torno do dilema do anonimato, encontrando
justamente na postura de “anonimar” informantes um valor antropoldgico cen-
tral. Ela se refere ao “uso de pseudonimos em nossos textos [como] uma maneira
de lembrar a nossos leitores e a n6s mesmos que nao temos a pretensao de resti-
tuir a ‘realidade bruta™ (FONSECA, 2010: 220) das situagoes vivenciadas em pes-
quisa de campo. Segundo a antropologa, nossa pretensao, “mais coerente com o
método etnografico, é fazer/desfazer a oposicao entre eu e o outro, construir/des-
construir a dicotomia exotico-familiar e, para alcancar essa meta, a mediacao do
antropodlogo é fundamental” (ibidem).

No entanto, creio que tanto a decisdo por adotar os nomes verdadeiros das
interlocutoras, como significativo para a causa, quanto o valor antropolégico cen-
tral de mediacgao salientado por Fonseca convivem juntos na estratégia de escrita
escolhida para este trabalho. Isso porque, compreendi em campo que a producao
de conhecimento académico sob o registro dos nomes verdadeiros também pode
significar algo muito além de possiveis interesses do escritor acerca de um pre-
tenso anseio estilistico por “veracidade”. Assim como os diversos agentes e ambi-
entes do campo das doencas raras, esta producdo etnografica, inevitavelmente
(com ou sem os nomes verdadeiros), também foi agenciada pelas interlocutoras
como mais um dos instrumentos do ativismo para a socializacdo das raridades e
de publicizacao de seus dilemas. Mesmo que essa esteja inteiramente montada
por ficcionalizacOes textuais e composicoes de ideias que transcendem as pers-
pectivas e interesses individuais de cada uma das interlocutoras.

Ainda junto a Fonseca, inspirada em reflexdes de Sheila Jasanoff (2005),
penso que estabelecer consenso entre interesses “de pesquisa” e interesses das
presidentas de associacoes/interlocutoras produziu um conhecimento via uma
“ética cientifica, concebida como féorum de deliberacao democratica, implica[da]
[n]a promocao de um ambiente [textual] em que, indo além da cordialidade com-
placente, explicita-se esse envolvimento e contemplam-se seriamente as perspec-
tivas alternativas (FONSECA, 2010b: 65).

Em todas as conversas, abordei temas como: o longo percurso para obter um
diagnostico preciso para doencas raras; a relacao intima entre pesquisa e trata-
mento; o sentimento de ajuda coletiva como efeito do engajamento em associa-
coOes de pacientes; a expertise que familiares e pacientes adquirem junto a saberes
biomédicos, juridicos e de suas leituras dos espacos institucionais que percorrem,;
e a judicializacao dos medicamentos e tratamentos concebida como tinica
alternativa viavél, diante do momento de omissao legislativa sobre o caso. Creio



que todos esses pontos representam, simultaneamente, segundo Kofes (1994:
120), “a singularidade do sujeito — suas interpretacoes e interesses —, a interacao
entre o pesquisador e as entrevistadas, e também uma referéncia objetiva, que
transcende o sujeito e informa sobre o social”. Ou seja, informa uma unidade de
sentido em comum, perpassando as experiéncias dessas mulheres representantes
de associacoes de pacientes. Sigo, entao, a com alguns dos marcadores identifica-
dos nos sentidos que essas representantes de associacoes de pacientes atribuem
as suas decisoes e formas de classificacao do contexto que as conectam.

Esperancas e desesperos em
um horizonte de incertezas

Em sua narrativa sobre a busca por “socializar uma doenca” (RABEHARI-
SOA, 2006: 567) considerada rara, notei que Carmelina7 indicou como funda-
mental conhecer minimamente tal doenga para atingir uma sensa¢ao de previsi-
bilidade de suas consequéncias e assim estabelecer uma percepc¢ao sobre uma ex-
pectativa de vida. A sensacao de incerteza e desespero por nao saber o que se tem,
acentuada pela frequéncia com que encontrava profissionais da medicina que
também nao conheciam a doenga, ganhou forma em sua descri¢ao sobre uma do-
enca localizada no ambito do pode ser-.

Sobre o sentimento de incerteza (AURELIANO, 2018: 372), assim como a
tentativa de controle do mesmo, me recordo da entrevista com Selva8. O conhe-
cimento experiencial, criado pela rotina de cuidados com a sua filha, se justifica
pela percepcao de constante alerta diante da dindmica imprevisivel da doenca.
Somada a essa constancia (do cuidado) diante da inconstancia (da doenca), ha
uma automatizacao de uma leitura especializada diante de situagoes que possi-
velmente demandem urgéncia — como a ocorréncia de novo sangramento dentre
as lesdes —, suscitadas por alguns sintomas da doenca, como dores de cabeca e
epilepsias de desligamento.

Conviver esperando faz parte da rotina de Selva e de sua filha, Taiga. E, di-
ante desse relato, a interlocutora me fez refletir sobre como tal sensacao estabe-
leceu um novo modo de encarar situagoes de urgéncia. Essas situacoes, condici-
onadas a doenca da filha, ndo sao vivenciadas primeiramente como terminais.
Apesar da nocao de risco de vida ter sido agenciada por Selva justamente para
anunciar a emergéncia do quadro clinico de sua filha, diante da imprecisao pre-
sente na classificacdo de riscos empregada em recepc¢oes hospitalares, a conjuga-
cdo entre esperanca e desespero da mae transforma a percepc¢ao de situacdo ter-
minal em mais uma situacao rotineira de urgéncia. Mesmo que a urgéncia seja
baseada na imprevisibilidade de uma doenca desconhecida, alguns de seus sinais
vao sendo apreendidos e assim inscritos na rotina da mae (como cuidadora) e da
filha (como cuidada), em meio a didatica de lidar com situacOes de risco9 nao

7 Carmelina Moura, ex-presidenta da Associacao dos Portadores de Linfangioleiomiomatose do Brasil (ALAMBRA), é uma
mulher de 50 anos de idade, branca, de estatura baixa, sorridente e de tom de voz calmo. De olhar demorado, transparecia
muita calma durante toda a nossa conversa. Além da descontragdo, suas palavras constantemente se misturavam as risa-
das. Ao longo do papo falamos da doenga com que ela foi diagnostica ha cerca de 12 anos, de nome linfangioleiomioatose
pulmonar, popularmente conhecida sob a abreviagdo LAM. Conversamos também sobre associacoes de pacientes e as
formas de contato entre essas, o Poder Publico e demais institui¢des envolvidas com o campo das Raras no Brasil.

8 Selva Chaves, presidenta da associacao Alian¢a Cavernoma Brasil, ¢ uma mulher de quarenta e poucos anos de idade,
branca, alta, mineira, professora formada em pedagogia, de trajes elegantes e de olhos sempre atentos a tela de seu smar-
tphone. Mae de Taiga, que vive uma doenca rara denominada Cavernoma Cerebral, ao lhe comunicar sobre meu interesse
de pesquisa, logo ela se disponibilizou para conversarmos na semana seguinte ao contato via WhatsApp por meio da
indicacdo de Carmelina.

9 Para tal analise, me inspiro em Veena Das (1995) e sua nogao de “evento critico” em situagdes de violéncia sendo incor-
poradas a rotina de percepg¢do das pessoas acometidas. No caso a que me refiro, enquanto a incerteza e o extraordinario
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apreendidos integralmente por profissionais da satude.

Destaque também para como a esperanca, praticada por Selva e pelo grupo
de pesquisadores da Cavernoma, em busca pela estabilizacdo da doenca — via
processos antecipatorios focados no desenvolvimento de medicamentos e trata-
mentos especificos —, caminha em sentido contrario e atenuante a dimensao uni-
camente expectante que sujeita pacientes e familiares ao sentimento inevitavel
da espera. Assim, na pedida em que a esperanca, como pratica, impulsiona uma
corrida antecipatoria contra o tempo para descobrir formas de controle da do-
enca, a condicao de espera remete a um contexto de incertezas que se soma aos
aspectos cronico, progressivo, degenerativo de doencas raras de origem genética.

E possivel explorar como a pratica da esperanca também depende do senti-
mento de “desespero” (BREKKE e SIRNES, 2011, apud AURELIANO, 2015: 134)
a ser gerido no presente como uma condicdo a qual nao se deve medir esforcos
para a continuidade da vida, via busca por diversas formas de tratamento. Assim,
estratégias de recrutamento, geralmente atribuidas a grupos e a corporacoes que
coordenam ensaios clinicos, foram adotadas pela interlocutora como a tinica al-
ternativa imediata no horizonte de incertezas sobre a doenca, ao aderir a experi-
mentacao clinica também como forma de tratamento (PETRYNA, 2011; CASTRO,
2018). Ou, como Carlos Novas (2008: 146) salienta, “a producao de horizontes
temporais por meio da potencializacao da pesquisa biomédica voltada ao desen-
volvimento de curas e tratamentos, proporcionando assim o encurtamento da es-
pera pela inovacao tao aguardada”.

Semelhante a Associacdo Francesa de Distrofia Muscular (AFM), analisada
por Rabeharisoa e Callon (2004), Novas nos conta que a Associacao Pseudoxan-
toma Elastico (PXE International), analisada por Terry e Boyd (2001), “demons-
tra como as pessoas leigas podem nao somente se envolver na governanca de sa-
ude individual e coletiva, mas também tornarem-se colaboradores ativos e criti-
cos na pesquisa cientifica” (NOVAS, 2008: 146). No caso de Selva, as relagoes de
reciprocidade entre o grupo de pesquisa em Cavernoma e a fundacao da Alianca
Cavernoma Brasil estabelece o recrutamento de um ntimero de pacientes pela As-
sociacao (ACBra) como sustentador da propria existéncia do grupo de pesquisa-
dores em Cavernoma no Brasil. Além disso, consequentemente, também pode
possibilitar a abertura para a realizacao de ensaios clinicos e tratamentos em ou-
tros paises.

Expertises

Ainda junto ao relato de Selva, destaco a base de conhecimento preciso e es-
pecializado que a presidenta da ACBra adquiriu em meio a suas buscas por solu-
coes diante da trajetoria incerta e desconhecida tracada pela doenca de sua filha.
A principio, Selva adquiriu tal conhecimento conjugando elementos como a pro-
ximidade estabelecida com profissionais de medicina especializados em Caver-
noma; o acompanhamento da diversidade de quadros clinicos apresentados por
pacientes que procuram a Associacao para adquirir orientaces sobre a doenca
presencialmente ou via e-mail; e, sobretudo, através da rotina de cuidados espe-
cificos demandados pelos sintomas de sua filha.

O padrao de complexidade imputado a doenca, tendo em vista o nivel de des-
conhecimento clinico atribuido a mesma pelo proprio campo biomédico, condici-

da doenga sdo rotinizados, nem sempre a ideia de “terminal” e de “limite” sdo sentidas pelas pessoas envolvidas como tal,
ao ponto de exaurir o sentimento de esperancga de que sera mais uma ocasifo de urgéncia dentre outras.



onou Selva a hiperespecializar-se para, assim, compreender técnicas de diagnos-
tico necessarias ao monitoramento do quadro clinico de sua filha e de pacientes
com Cavernoma Cerebral vinculados a Associacao. Saber ler e interpretar resso-
nancias magnéticas na identificacdo de sangramentos recentes — assim como a
condicdo de estabilidade de cada uma das cinquentas lesoes localizadas no cére-
bro da filha —, apontam para a emergéncia e a necessidade de dominar e incorpo-
rar técnicas de monitoramento especificas de profissionais de saude (como a lei-
tura de imagens anatémicas em radiologia) no ambito das praticas de cuidados
diarios estabelecidos entre mae e filha. Atrelado a isso, aspectos como nao medir
esforcos diante das incertezas biomédicas sobre a doenca e o estabelecimento da
confianca com a filha e com os especialistas em Cavernoma, depositada na figura
da mae como uma cuidadora especialista, ganharam destaque como elementos
de legitimacao de seu saber.

Durante entrevista com Iolanda°, também foi possivel identificar organiza-
coes de pacientes equipando seus membros com uma série de conhecimentos
praticos baseados em conhecimentos especializados, presentes na rotina do cui-
dado e ausentes no espaco hospitalar. Mais precisamente, h4 uma pratica de
questionamento das formas de atendimento, de prestacao de diagnosticos, de cui-
dados médicos e socioassistenciais (RABEHARISOA, MOREIRA e AKRICH,
2013: 11), podendo levar grupos de pacientes, familiares e associacoes a identifi-
carem aspectos ainda nao investigados no campo da biotecnologia e da acessibi-
lidade.

Tal questao foi evidenciada por Iolanda ao relatar sobre o momento do parto
como responsavel por ocasionar o primeiro sinal para a descoberta do diagnoéstico
de EB. Recorrentemente, a primeira lesao identificada na crianca é provocada
pelo proprio obstetra responsavel pelo parto. Nesse sentido, o hospital torna-se o
ambiente cujo o diagnostico é descoberto justamente via exposi¢ao de recém-nas-
cidos ao risco, levando associacoes, maes e familiares de pacientes com EB a fis-
calizarem o modo como criancas e adultos vivendo com a doenca sdo tratados
durante toda a trajetéria de atendimentos hospitalares.

Ainda, uma doenca que, apesar da gravidade, ndo estd estampada explicita-
mente no corpo da pessoa diagnosticada, foi sinalizado por Selva como outro pro-
blema enfrentado por ela e a sua filha Taiga, em atendimentos hospitalares. No
caso dessa interlocutora, temos um tipo de enfrentamento peculiar envolvendo
uma série de doencas consideradas como graves, raras e de longa duracdo no
campo da cronicidade, ao buscarem construir formas especificas de comunicar
estados de urgéncia e/ou emergéncia (ou situacdo-limite) em um contexto de
desconhecimento biomédico sobre a doenca, perfazendo uma trajetéria de “sofri-
mento de longa duracao” (AURELIANO, 2018). Isso, em questionamento a per-
cepcoes que classificam a condicdo clinica somente através dos estados fisicos
visiveis que remetem a debilidade permanente, ou até mesmo eventual, do paci-
ente.

Interessante notar que, ao passo que no caso de Selva o padrao de exposicao
da doenca pela gravidade fisicamente visivel dos sintomas foi questionado pela

10 Jolanda, presidenta da Associacdo de Parentes, Amigos e Portadores de Epidermolise Bolhosa de Brasilia (Appeb), é
uma senhora de cerca de 60 anos de idade, de pele morena (ou parda), aposentada de funcdes bancérias e bem observa-
dora. Assim como foi com Selva, contatei-a pelo aplicativo WhatsApp, também por indicagio de Carmelina. Contei sobre
as minhas intencoes ja em conversa pelo aplicativo, expondo o meu interesse nas atividades da Appeb, a sua relagdo com
o campo das doencas raras e o desenvolvimento de cuidados com a sua filha, Anna Carolina, de 34 anos, que vive com
uma doenca rara de nome Epidermolise Bolhosa.

1 Neste artigo, para compreender cronicidades de longa duracio, tomo como base uma série de reflexdes de Waleska
Aureliano (2018: 372). Em suas palavras, tais condic¢oes “sdo enfermidades com grande potencial de alteragio na vida dos
sujeitos, tanto em funcao das limita¢Ges biologicas que acarretam quanto das incertezas geradas sobre seu prognéstico”
tendo em vista que “muitas doengas raras ndo tém sequer a perspectiva do controle dos sintomas”.
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mesma, no caso de Iolanda esta mesma visibilidade é agenciada, estrategica-
mente, como forma de pressionar agentes publicos (gestores) e politicos (parla-
mentares) para a urgéncia de demandas. Assim, Iolanda argumentou sobre a im-
portancia em tornar publica!2 a doenca por meio da exposicao das condi¢oes dos
pacientes em espacos de deliberacado e decisoes politico-institucionais.

Sobre a legitimacao do status como representante de pacientes, Selva relatou
situacoes em que pessoas com Cavernoma demandam por recomendacoes sobre
formas de tratamento e demais orientacoes de carater clinico. Segundo a interlo-
cutora, essas situacoes extrapolam ao seu papel de representante de associacao
sem formacao no campo biomédico. Em situagdes como essa, Selva se encontra
em um impasse, devido a sua desautorizacao para orientar pacientes na leitura
de seus diagnosticos. O dilema se intensifica na medida em que, por diversas ve-
zes, ela se viu diante de orientacdes equivocadas de profissionais da medicina, no
estabelecimento de diagnoésticos e de recomendacées, sem o devido conheci-
mento em Cavernoma.

Suponho que esse dilema traga novos elementos a oposicao entre o que Mo-
reira e Palladino (2005) denominam como “regime de verdade” e “regime de es-
peranca” nas relacoes entre pacientes e pesquisadores no campo da biomedicina,
ao analisar tais conceitos diante do relato de Selva. Segundo os autores, ao ima-
ginarmos ser, o “regime da esperanca”, um estado em que pacientes estao sempre
a espera e prontos para testarem solugdes novas e promissoras ainda nao testa-
das, no “regime da verdade”, imaginamos pacientes realizando analises de mérito
e qualificacao dessas alternativas biotecnologicas, que se apresentam com a pro-
messa de prevenir a morte de pacientes que as demandam (MOREIRA e PALLA-
DINO, 2005: 74). No caso do dilema do aconselhamento apresentado por Selva,
h& um conflito entre “regimes da verdade” em disputa, protagonizado entre o seu
conhecimento especializado (em consenso ao conhecimento de profissionais es-
pecialistas na doenca de sua filha), frente ao conhecimento generalista e nao-es-
pecializado de profissionais da medicina que, ao contrario de Selva, possuem ti-
tularidade para tal exercicio de aconselhamento terapéutico.

Ainda no caso de Selva, como representante de uma associacao de pacientes,
é possivel perceber a constituicdo de um dever ético intermediando os regimes de
verdade e de esperanca em sua conduta frente aos casos clinicos, analisando e
ponderando “solucoes novas e promissoras” (esperancas) apresentadas por tais
profissionais da satide nao-especializados. Selva adota uma postura ética que si-
multaneamente pondera equivocos biomédicos oferecidos a pacientes, assim
como respeita os limites de sua qualificacdo para tais aconselhamentos. Por certo,
essa ponderacdo ¢é realizada a partir do continuo conhecimento (verdades) até
entdo acumulado pelo grupo de pesquisadores com quem a associacdo mantém
vinculacao.

Praticas de construcao da raridade

Sobre a forma de classificacao atribuida as doencas raras, como patologias de

2 Sobre essa estratégia, em “From representation to mediation: The shaping of collective mobilization on muscular dys-
trophy in France”, Rabeharisoa (2006: 566) conta que familiares vinculados a French Muscular Dystrophy Association
(AFM), carregavam como principal meta a restauracao “da dignidade humana de seus filhos”, procurando assim mostrar
que os pacientes com distrofia muscular existem e estdo em busca de reconhecimento social para suas doencas. Esses
objetivos se traduziam em situagoes prdticas, como familiares levarem seus parentes com distrofia muscular as ruas e em
reunides deliberativas em prefeituras, revelando assim a sua existéncia, “anteriormente confinado a privacidade de suas
casas”.



baixissimo percentual de acometimento por habitante!3, Selva apontou a subno-
tificacdo de casos nao diagnosticados e a negligéncia, via desinteresse de pesqui-
sadores, como indicios que oferecem outra perspectiva frente a definicao patolo-
gica e estatistica de raridade. Ao indicar a subnotificacdo de casos como um as-
pecto central para considerar a Cavernoma uma doenca rara, a interlocutora bus-
cou desmistificar a nocao de doenca rara baseada na certeza estatistica de que
tais patologias sdo intrinsecamente incomuns e excepcionais. Nesse sentido,
Selva apontou para como a negligéncia sob justificativa do desconhecimento e da
raridade (como inabitual) condiciona a nocao de gravidade atribuida a mesma,
em uma relacao de causa e efeito, como elementos que acentuam a subnotificacao
dos casos de Cavernoma.

No entanto, ha estratégias de reconhecimento clinico aplicadas ao diagnos-
tico da doenca, segundo Selva. Devido a falta de diagnosticos oficiais e de trata-
mentos eficazes para Cavernoma no pais — destituida de registro no proéprio
campo biomédico, como no DATASUS e na Classificacdo Estatistica Internacional
de Doencas e Problemas Relacionados com a Satde (CID) —, utiliza-se a identifi-
cacao geral de doencas vasculares cerebrais para se ter acesso e assim incorporar
a doenca a determinadas diretrizes terapéuticas ja disponiveis oficialmente.

Diante dessas auséncias de normativas, a interlocutora destacou também a
inexisténcia de uma histéria natural da Cavernoma Cerebral. Esse aspecto evi-
dencia como ha um esforco, por parte de grupos de pacientes, familiares e asso-
ciacOes, em construir uma histéria para uma doenca oficialmente desconhecida,
por intermédio de sua socializacdao, tanto no campo biomédico quanto no campo
juridico-estatal dos direitos e garantias. Junto as interlocutoras, compreendi por
histéria de uma doenca o processo de acumulacao de fatos cientificos que conce-
dem previsibilidade a aspectos como, o seu teor progressivamente degenerativo,
os seus possiveis sinais e sintomas e o reconhecimento social de uma trajetoéria
clinica de busca por tratamento como um direito fundamental (a vida).

Praticas, essas, denominadas por Rabinow (1999) como biossocialidades!4,
grupos de pacientes partilhando distintas experiéncias, recriando estratégias de
cuidado em seus ambientes familiares e ampliando-as aos demais grupos associ-
ativos. Mais precisamente, grupos criando redes de “especialistas médicos, labo-
ratorios, historias, tradicoes e uma forte intervencao dos agentes protetores para
ajuda-los a experimentar, partilhar, intervir, e ‘entender’ seu destino” (RABI-
NOW, 1999: 147 apud GRUDZINSKI e ROHDEN, 2015: 280).

No entanto, destaco que a nocao de histéria de uma doenca desconhecida se
diferencia da nocao valorativa de histéria natural destinada a doencas prevalen-
tes's e dotadas de sinais, sintomas e tratamentos ja amplamente conhecidos e na-
turalizados em contextos clinicos. Legitimar a experiéncia do cuidado diario, re-
conhecido como leigo — mas empiricamente especializado e que busca uma con-
versao com a producao de conhecimento cientifico sobre uma doencga subnotifi-
cada — torna-se significativo na produc¢do de uma historia sobre a mesmat®. As-
sim, com a ajuda de Selva, notei a tentativa de evidenciar que o futuro de certezas

13 No Brasil, em média a incidéncia é de até 65 casos em uma populac¢ao de 100 mil habitantes.

14 Sobre o amplo conceito de Rabinow (1999), compreendo que seus elementos entram em confluéncia ao presente estudo
em um movimento de retroalimentacao de saberes reciprocos entre grupos de pacientes e o campo da biomedicina, da
genética médica e da farmacologia, ao ponto em que ha uma imprecisio etnograficamente produtiva acerca de qual das
partes seria predominantemente e unilateralmente impulsionadora das inovagoes.

15 Provavelmente de origem epidemiologico, creio que doencgas prevalentes sdo aquelas mensuradas pelo seu acometi-
mento quantitativo e classificadas tendo em vista marcadores geracionais, socioeconémicos, de género e até da sobrepo-
sicdo ou conjugacio de diagnosticos.

16 Creio que tal conversdo promovida por Selva, Taiga e pesquisadores vinculados & ACBra, remete a obra “Génese e De-
senvolvimento de um Fato Cientifico” (2010). Nesta, Fleck defende a construcao de “fatos cientificos” como uma atividade
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— ao ser posto em um horizonte de antecipacdo de inovacgoes biotecnologicas,
possibilitadas pela pratica da esperanca na producao experimental de tratamen-
tos para Cavernoma — deve ser continuamente convertido em agora (o presente),
para que vidas dotadas de quadros clinicos classificados como a frente de seu pro-
prio tempo biotecnologico prossigam.

Ou, trazé-lo (o futuro de certezas como inovacgdo) para o presente de incer-
tezas, por meio de pesquisas cientificas possibilitadas por estratégias juridico-es-
tatais e de implementacao de normativas que abram caminhos mais céleres em
instancias burocraticas de avaliagao, incorporacgao e dispensac¢ao de biotecnolo-
gias tao esperadas. Encarar ambientes de pesquisa e ensaios clinicos como for-
mas de tratamento evidencia essa tentativa (PETRYNA, 2011; CASTRO, 2018).
Procura-se assim “moldar o campo da pesquisa biomédica de acordo com os seus
ideais compartilhados coletivamente” (NOVAS, 2006: 289-290), profundamente
impulsionado pela “esperanca de que a ciéncia desenvolva rapidamente curas ou
terapias, uma vez que o tempo esta se esgotando para as pessoas afetadas por
determinadas condigOes genéticas” (idem: 293).

Maternidades como um projeto moral

Os relatos também evidenciaram expressoes sobre um imaginéario de mater-
nidade ressignificado e agenciado politicamente pelas presidentas das associa-
¢oes entrevistadas. No relato de Lauda'7, a construcao da maternidade em ati-
vismo foi produzida desde a organizacao de seus dias a partir dos dias de sua
filha Lais, virando dependente da situacdo, até a extensao de seus significados
ao papel de uma mdae de milhoes de pessoas adotadas com doencas raras, papel
esse atribuido justamente pela propria filha, foco de seus cuidados primarios.

A legitimacao da extensao (ou coletivizacao) do cuidado simbolizado como
materno justamente a partir do reconhecimento de quem o recebeu primeira-
mente (a filha com doenca rara), também esteve presente nos relatos de Selva. A
interlocutora contou que, em certa ocasiao publica, sua filha, Taiga, foi indagada
se ja teria perguntado a si mesma “por que” foi acometida com uma doenca rara.
Selva relatou com orgulho a resposta da filha, que respondeu “ndo, eu nunca me
perguntei. Mas ‘por que foi comigo’ ‘eu sei que muita gente ja foi ajudada’. E at
para mim valeu. Por que foi com a minha filha”, completou, Selva. Assim, a filha
estendeu tal significado da coletivizacao do cuidado justamente pela doenca té-la
acometido, uma filha cuja mae possui e despende de uma série de recursos e redes
de investigacao ampliaveis sobre uma doenca desconhecida até por profissionais
da medicina.

A figura da mae como especialista também ganhou destaque como legitima-
¢ao de seu saber pratico tanto nos relatos de Lauda quanto nos de Selva. Ser mae
de uma pessoa com doenca rara — e ainda, ter perdido a filha em decorréncia da
doenca, como no caso de Lauda —, parece potencializar um papel de cuidado co-
letivo atribuido e sinalizado como forma de exercer coletivamente uma dedicacao

cooperativa, em contraponto a teoria do conhecimento individualista. Como exemplo, o epistemologo evidencia a produ-
¢do difusa — como qualquer outra constru¢io de um fato cientifico, defende ele —, do conceito de sifilis. No referido con-
texto de produgdo do conceito, todos os coletivos de pensamento em disputa pela definicdo nao deveriam ser declarados
como falsos, na medida em que todos contribuiram para o que se convencionou a reconhecer como sifilis.

17 Lauda, presidenta executiva da Associacao Maria Vitéria (AMAVI), é uma mulher de cabelos lisos e loiros na altura dos
ombros, branca, aparenta ter seus 50 anos de idade, estatuto média, funcionaria ptblica formada em Secretariado Execu-
tivo e ja foi candidata a deputada federal pelo Distrito Federal. Agitada e com celular em maos, como se estivesse sempre
de passagem ou pulando de um compromisso a outro, minha primeira interlocutora sempre se mostrou bastante simpatica
e disposta a falar. Se envolveu no campo das Raras devido ao diagndstico de sua filha, Lais, que faleceu aos 27 anos de
idade por complicagtes diretamente associadas a doenca, Artrite Reumatoide.



particular de anos de maternidades produtora de expertises e saberes. Assim, vi-
rar um pouco de tudo nesses momentos de ajudar essas familias, ao virar um
pouco médica, um pouco psicologa, um pouco advogada é a ampliacao de uma
oferta ou coletivizacao da atencao, ao passo em que tais atribuigoes possivelmente
ja eram praticadas quando a dedicacao era depositada somente nos cuidados da
filha.

Em contrapartida, nos relatos de Iolanda, apesar do papel de mae ter sido
primeiramente empregado como um vetor condicionante de engajamento em
suas buscas por uma parceria materna na fundacao de uma associagao de pacien-
tes, ao contrario de Lauda e Selva, a interlocutora nao reflete elementos da ma-
ternidade a sua atuagdo como presidenta de associacao. Ao pergunti-la sobre a
forma como era recebida em espacos juridicos de demanda por tratamentos es-
pecializados para EB, Iolanda relatou que “na verdade eu nunca fui como mae.
Eu sempre fuija depois de associagdo. Eu ndo posso te falar da experiéncia como
made nesses espacos”. Apesar de haver um marcador temporal em sua fala dife-
renciando papeis circunstanciais, creio que Iolanda classifica o trabalho junto a
associacdo como um cuidado ativista que nao se confunde com um tipo de cui-
dado materno, mesmo que em certos momentos de publicizacao dos dilemas ma-
ternais vivenciados por mulheres que convivem com as doencas raras de seus fi-
lhos sejam acionados como explicitacao das demandas.

Diante de tal diversidade, creio que a regularidade expressada pelo imagina-
rio materno relatado pelas representantes de associacoes esta na transformacao
do estatuto de uma mae lidando com as incertezas de doencas oficialmente des-
conhecidas e dos cuidados particulares de filhos para maes que lutam em uma
rede de cooperacdao em torno da minimizacao de incertezas que as condicionam
em um mesmo contexto de desassisténcia. Tal imaginario, praticado como um
estatuto em situacoes de demanda por direitos e de reafirmacdo de um conheci-
mento especifico sobre as raridades, é coletivamente compartilhado entre elas,
fortalecendo o estatuto de mae que sente e que sabe para acessar 0 campo juri-
dico-estatal da politica.

Inspiro-me neste ponto em leituras de Young (2012), em companhia de ou-
tras teoricas da filosofia politica feminista (FRIEDMAN, 1987; OKIN, 1989). As
autoras questionam a classica oposicao, de origem iluminista, entre “justica” e
“cuidado”, como uma analogia a oposicao entre “piblico” e “privado”. Segundo
Young (2012: 170), a oposicao reproduz distin¢oes entre “papéis institucionais
publicos e impessoais, aos quais se aplica o ideal da imparcialidade e da razao
formal, por um lado, e relacoes pessoais e privadas, cuja estrutura moral é dife-
rente, por outro”. Este ideal classifica “dominio publico” como universalidade de
demandas, relegando “diferenca, particularidade e corpo para tras, nos dominios
privados da familia e da sociedade civil” (idem: 171). Assim, creio que o cuidado
com uma doenca rara, desconhecida, debilitante e degenerativa é reivindicada
como uma demanda publica e uma pauta legislativa justamente por meio de pa-
péis tradicionalmente relegados a dimensao privada da vida social: mdes e fami-
liares. No caso das entrevistadas, a construcao moral do que é ser mae empre-
ende-se como um saber-poder agenciavel no ambito da causa que maneja e sub-
verte as proprias categorias que as reduzem a dimensao do privado.

Ja sobre a nocao de familia, apesar da categoria mae ter surgido como mar-
cador de producao de conhecimento especializado e adquirido com a experiéncia
intima do cuidado, foi possivel notar que a categoria familiares (de pacientes com
doencas raras), enquanto estatuto legitimador para a publicizacao de testemu-

VITOR, Victor Cezar Sousa.
Raridades em causa

e

53




Dossié Tematico: Nos contornos do corpo e da satide — entre temas, problemas e perspectivas

ACENQO, 6 (12): 41-56, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

nhos, reivindicacoes publicas e para demandar direitos esteve mais evidente, en-
tre os discursos de confeccdo da pauta legislativa no ambiente congressista.
Como bem aponta Aureliano (2018: 372-373), doencas raras hereditarias
“acaba[m] por afetar e envolver toda a familia de diversas formas: o cuidado ime-
diato do familiar afetado, a reorganizacao do espaco fisico da casa, a preocupacao
com a propria saide e a da prole, se ela ja existir, e de demais parentes consan-
guineos”. Creio que tal fator em torno de entes familiares como sujeitos politicos,
apesar dos envolvimentos desiguais entre os diferentes papéis dentro do ambi-
ente familiar, contribuiu para ativistas apostarem nessa categoria como amplia-
dora de redes de afetacao e de engajamento alheio em sessoes plenarias, tendo
em vista os multiplos papéis que ela possibilita acionar em cada pessoa proveni-
ente de alguma familia.

Este ponto se relaciona aos proprios alicerces da fundacao de uma associacao
de pacientes. Fundar uma associacao aparece como uma decisao virtuosa expres-
sada na atitude de sensibiliza¢ao ao sofrimento alheio, dotado de valorag¢dao mo-
ral proprios de uma pratica de solidariedade (SONTAG, 2003) como uma signi-
ficacao de ser humano. Neste caso, tal valor é praticado na coletivizacao de em-
preendimentos antes depositados particularmente nos cuidados da maternidade
e/ou familiar.

Breves conclusoées: o que levo sobre a causa?

Encaminhando para as conclusoes, destaco brevemente aspectos fundamen-
tais suscitados pelas entrevistadas, para simultaneamente enquadrar e ampliar
as descricoes e analises etnograficas acerca do ativismo de pacientes. O primeiro
aspecto diz respeito ao contexto atual de suspeitas que recaem sobre as relacoes
entre associacoes de pacientes e o mercado de farmacos (industrias farmacéuti-
cas) acerca da judicializacao de medicamentos e tratamentos orfdos e/ou de alto
custo.

Neste artigo, a esperanca também comecou a surgir como tema. Praticar a
esperanca, em algumas das narrativas, remete a busca por incentivar investiga-
¢oOes sobre a doenca, com vistas a construir previsibilidade clinica e formas de
controle sobre as mesmas, haja vista a necessidade em empregar uma corrida
contra o tempo diante do seu carater progressivo e degenerativo. Destaco tam-
bém a relacao entre esperanca e desespero nesse ponto. Ao passo que a pratica
da esperanca, incorporada ao empreendimento de “antecipacao” (ADAMS,
MURPHY e CLARKE, 2009), luta por modificar um contexto fortemente tomado
por incertezas e desespero, diante do risco pela escassez de medicamentos, a sen-
sacdo de desespero de demandantes nao se limita a um enquadramento de falta
de perspectivas e de imobilismo. O desespero, publicizado, torna-se uma urgén-
cia demandada e em convergéncia a crenca de que havera uma saida possivel para
tal situacao (sentimento de esperanca). Assim, ao passo que o desespero “imedi-
atiza” a demanda pela linguagem da urgéncia, a esperanca busca ampliar e, pos-
teriormente, sistematizar o campo de possiblidades alternativas tracado pela con-
vergéncia, um tanto conflituosa, entre diferentes “regimes de antecipagao”
(ADAMS, MURPHY e CLARKE, 2009) empreendidos por associacoes de pacien-
tes, gestores publicos em saide, parlamentares e industrias farmacéuticas. Em
seu sentido pragmatico, a publicizacao da esperanca também pode ser lida como
uma estratégia de convencimento, ao contrario da publicizacao de desesperancas
e de falta de perspectivas, como provocadoras de descrédito diante de agentes
publicos (gestores) e agentes politicos. Em sentido amplo, torna-se fundamental



praticar a esperanca para que formas de planejamento do cotidiano via estabili-
zacao do risco no presente sejam de possivel realizacao.

A partir da interpretacao das entrevistas, nao ha como alcancar um presente
de controle sobre a doenca sem que haja um trabalho simultaneo entre a pratica
do cuidado rotineiro — e sua poténcia inventiva contida na relacao entre cuidador
(a) e pessoa cuidada — e a ideia de “futuro biomédico” (Novas, 2008: 145) que a
esperanca busca presentificar. Tornar um futuro possivel de ser experienciado
no presente vivido comunica a corrida contra o tempo, regida por uma ética da
manutencdo da vida como justica, para descobrir formas de estabilizar uma do-
enca rara, progressiva e degenerativa, ao flexibilizar a distingao entre “pes-
quisa” como futuro e “tratamento” como presente. Comunica-se também a per-
cepcao de urgéncia de pacientes que buscam formas de gerir o descompasso en-
tre a temporalidade da burocracia estatal em processos de avaliacao e de incor-
poracao de medicamentos, a temporalidade da criacdo do farmaco, a tempora-
lidade do mercado farmacéutico e a temporalidade cronica, progressiva e dege-
nerativa da doencga no paciente.

Recebido em 31 de julho de 2019.
Aprovado em 24 de novembro de 2019.
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