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Editorial

Aceno, 6 (12), ago./dez. 2019

or uma série de motivos, a décima segunda edicdo da Aceno — Re-

vista de Antropologia do Centro-Oeste chega com atraso até os

leitores. O periodico cientifico semestral on-line do Programa de Pos-
Graduacao em Antropologia Social (PPGAS) da Universidade Federal de
Mato Grosso, segue o projeto de contribuir com a producao antropolégica
fora dos grandes centros e traz um oportuno dossié cujo tema central é sa-
ude e corpo. Oportuno porque, enquanto planeta, estamos descobrindo, em
2020, 0 quanto avassaladores tais temas se tornam em nossas vidas, produ-
zindo cenarios que mudam nossas culturas para sempre.

O dossié teméatico Nos contornos do corpo e da saude: entre temas,
problemas e perspectivas, organizado pelos professores Esmael Alves de
Oliveira (UFGD), Marcos Aurélio da Silva (UFMT) e Ceres Victora (UFRGS),
traz 14 artigos com experiéncias de todas as regioes brasileiras. Os artigos
mostram a vitalidade do campo da Antropologia da Satide e do Corpo e sua
capacidade de se renovar e agregar novos enfoques. Além disso, o dossié
mostra o quanto a etnografia é uma teoria-metodologia potente no entendi-
mento de situagOes controversas, conflitos de saberes e até mesmo na arena
de doencas ou aflicoes pouco comuns, apontando expertises que se consti-
tuem na relacao entre profissionais e usuarios dos sistemas de saude.

Na sessao de Artigos Livres, trazemos dois trabalhos que se debrugam
sobre campos classicos: arqueologia e antropologia politica. No artigo “O
poder colonial em acao: contribuicoes de Max Gluckman e Georges Balan-
dier para o estudo do colonialismo”, Gabriel Tardelli elabora uma excelente
revisao de formacao do campo da politica na Antropologia, a partir de dois
autores classicos e suas influéncias. Ja “Os artefatos laminares da colecao
Indaiazinho e sua contribuicao para a compreensao das ocupacoes Jé na
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Editorial

histéria de Mato Grosso do Sul”, de Rodrigo Aguiar, Renan Martins, Luiz
Fernando Silva e Giovanni Cenci, traz um inventario de elementos arqueo-
logicos que nos auxiliam a entender a ocupacgao do Centro-Oeste a partir de
antigas civilizacoes.

Na sessao de Ensaios Fotograficos, a lavagem das escadarias de Sao Be-
nedito é o tema das imagens produzidas por Evilaine Costa e Igor Oliveira
Silva, no ensaio “Cravo, rosa e flor de laranjeira”. As belas imagens da dupla
de mestrandos da UFMT mostram esta riquissima tradicao que acontece to-
dos os anos em Cuiaba por ocasiao da festa dedicada ao santo, movimen-
tando as religides afro-brasileiras presentes na cidade e dando visibilidade
ao “povo de santo”.

Por fim, na sessao Resenhas, trazemos mais dois livros da Colecao Brasil
Plural, publicada pela Editora da UFSC e pelo Instituto Brasil Plural (IBP),
resenhados pelos colaboradores Matilde Quiroga Castellano e Fabricio Vi-
jales. Eles resenharam, respectivamente, Estado, Politicas e Agenciamentos
sociais em Satide: etnografias comparadas, coletanea organizada por So6-
nia W. Maluf e Erica Quinaglia Silva, e Umbigos enterrados: corpo, pessoa
e identidade Capuxu através da infancia, de Emilene Leite de Sousa. As
duas obras, assim como nosso dossié, debrugam-se sobre as antropologias
do corpo e da saude, através de etnografias que mostram nao apenas as di-
versidades socioculturais do que se tem como “natural” no senso comum,
mas apontando como nao ha nenhuma natureza prévia, mas sim o processo
continuo de construcao de corpos e pessoas.

A Aceno se sente honrada por contribuir nesse campo e agradece a todos
os colaboradores que fazem parte deste nimero.

Boa leitura!

O Editor
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Nos contornos
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entre temas, problemas e perspectivas

Esmael Alves de Oliveira (org.)!
Universidade Federal da Grande Dourados

Marcos Aurélio da Silva (org.)?
Universidade Federal de Mato Grosso

Ceres Gomes Victora (org.)3
Universidade Federal do Rio Grande do Sul

1 Professor adjunto, do curso de Ciéncias Sociais, do Programa de Pds-Graduacao em Antropologia (PPGAnt) da Faculdade
de Ciéncias Humanas da Universidade Federal da Grande Dourados (FCH/UFGD) e do Programa de P6s-Graduacdo em
Antropologia Social da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (PPGAS/UFMS). Doutor em Antropologia Social pela
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC, 2014), com pds-doutorado junto ao Ntcleo de Pesquisa em Antropologia
do Corpo e da Satde (NUPACS/UFRGS, 2018).

2 Professor adjunto do Instituto de Satide Coletiva (ISC) e docente permanente do Programa de P6s-Graduagiao em Antro-
pologia Social (PPGAS/UFMT. Doutor em Antropologia Social pela Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC, 2012),
com p6s-doutorado junto ao INCT Brasil Plural (UFSC, 2014).

3 Professora titular do Departamento de Antropologia e do Programa de P6s-Graduacdo em Antropologia Social da Uni-
versidade Federal do Rio Grande do Sul. Coordenadora do Niucleo de Pesquisas em Antropologia do Corpo e da Satde
(NUPACS). Doutora em Antropologia pela Brunel University (1996), p6s-doutorado na Johns Hopkins University (2011).
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Apresentacao

presente dossié surgiu motivado pelo dialogo estabelecido entre os orga-

nizadores em torno das discussoes sobre corpo e saide. Trata-se de um

tema classico na antropologia e que, apesar do tempo, vem demonstrando
estar longe de chegar ao esgotamento. Pelo contrario, a partir de perspectivas teo-
ricas e metodologicas distintas, de diferentes campos disciplinares, dos distintos
objetos/problemas de pesquisa, tanto antigos quanto novos pesquisadores e pes-
quisadoras, seja do campo da Antropologia, da Psicologia, da Medicina e da Sa-
ude Coletiva, véem demonstrando a atualidade e vitalidade do campo.

Um breve (e precario) balanco

Esse constante vigor nao é resultado do acaso, mas resulta de uma série de
trabalhos etnograficos realizados no Brasil ao longo de décadas. Importa dizer
que a primeira geracao de antropo6logos e antropélogas preocupados com a dis-
cussao de satide também foi responsavel pela formacao de toda uma geracao de
pesquisadores e pesquisadoras. E caso de Luiz Fernando Dias Duarte (MN/
UFRJ)4, Esther Jean Langdon (UFSC)5, Ondina Fachel Leal (UFRGS)¢, Paula
Montero (USP)7, José Francisco Quirino dos Santos (USP)8, Maria Andrea Loyola
(UERJ)9, Sergio Luis Carrara (UERJ), Sonia Weidner Maluf (UFSC), Ceres
Gomes Victora (UFRGS)2, Miriam Cristina Marcilio Rabelo (UFBA):3, entre ou-
tras.

Nesse movimento de constituicdo, alguns trabalhos!4 mostram-se como

4 Luiz Fernando Dias Duarte foi responsével por orientar trabalhos como o de Fabiola Rohden (mestrado e doutorado),
Octavio Bonet (mestrado e doutorado), Carmen Dora Guimaraes, Sergio Carrara (doutorado), Rogério Azize (doutorado),
entre outros.

5 Algumas de suas ex-orientandas: Sonia Weidner Maluf (mestrado), Alberto Groisman (mestrado), Maria Licia da Sil-
veira (mestrado), Marcos Antonio Pellegrini (mestrado e doutorado), Nadia Heusi Silveira (mestrado e doutorado), Eliana
Diehl (doutorado), Waleska de Aratijo Aureliano (doutorado), Everton Luis Pereira (mestrado e doutorado), entre outras.
6 Foram orientadas por Ondina Fachel Leal: Ceres Gomes Victora (mestrado), Daniela Riva Knauth (mestrado), Zulmira
Newlands Borges (mestrado e doutorado), Jaqueline Teresinha Ferreira (mestrado), dentre outras.

7 Embora suas orientagdes majoritariamente tenham sido voltadas para o campo das religides, sua tese de doutorado
(MONTERO, 1985), sob orientacdo de Eunice Ribeiro Durham, pode ser considerada um marco nas discussées sobre
formas alternativas de cura.

8 Entre suas ex-orientandas destacam-se figuras como Eunice Nakamura (mestrado e doutorado) e Denise Martin (mes-
trado e doutorado).

9 Entre suas ex-orientandas estao: Francisco Inicio Pinkusfeld (mestrado), Regina Maria Barbosa (mestrado), Marilena
Cordeiro Dias Villela Corréa (mestrado e doutorado), Elisabeth Palatinik (mestrado e doutorado), Pedro Villela Capanema
Garcia (mestrado), Anapaola Frare (doutorado), Patricia Avila (doutorado), entre outras.

10 Sergio Carrara, ex-orientando de Luiz Fernando Dias Duarte, pesquisou entre outras coisas, a epidemia de sifilis no
Brasil. Enquanto professor da UERJ foi responsavel pela formacao de Rachel Aisengart Menezes (mestrado e doutorado),
Guilherme Silva de Almeida (doutorado), Ruth Helena de Souza Britto (doutorado), entre outras.

11 Sonia Maluf, professora emérita da UFSC, coordenadora do Transes (Nucleo de Antropologia do Contemporaneo), teve
sua trajetoria marcada pelas discussdes de movimentos nova era e também pela questao do sofrimento mental. Entre suas
ex-orientandas destacam-se: Rogério Lopes Azize (mestrado), Silvia Cardoso Bitencourt (doutorado), Ana Paula Muller
de Andrade (doutorado), Erica Quinaglia Silva (doutorado), entre outras.

12 Ceres Victora, ex-orientanda de Ondina Leal no mestrado, coordenadora do Ntcleo de Pesquisa em Antropologia do
Corpo e da Satiide (NUPACS), atualmente envolvida com as discussdes em torno da antropologia das emogées, conta entre
suas ex-orientandas Elizabeth Zambrano (mestrado), Veronica Perez (mestrado), José Miguel Nieto Olivar (doutorado),
Monalisa Dias de Siqueira (doutorado), entre outras.

13 Miriam Rabelo tem orientado trabalhos na interface corpo, satide e religido (especificamente no Candomblé). Entre suas
ex-orientandas destacam-se Osvaldo Bastos Neto (mestrado), Sueli Ribeiro Mota Souza (mestrado), Marcelo Magalhaes
(mestrado), Jodo Tadeu de Andrade (doutorado), Litza Cunha (doutorado), entre outras.

14 Foge do escopo da presente apresentagdo uma exposi¢ao exaustiva de todos os trabalhos realizados no Brasil no campo
da antropologia da satde. Para uma melhor localiza¢do recomenda-se a leitura do artigo “Antropologia da satide: entre
praticas, saberes e politicas” (MALUF, QUINAGLIA SILVA e SILVA, 2020).



grandes marcos?s. E o caso do livro de Maria Andréa Loyola, Médicos e curandei-
ros: conflito social e saiide, publicado em 1984, em que a autora apresenta uma
importante reflexdo sobre os tensionamentos e processos de negociacao entre
medicina oficial e medicina popular. Ainda nessa interface entre satde e sistemas
de crenca é que se localiza o trabalho de Paula Montero (1985), resultado de sua
tese de doutorado defendida em 1983, o livro Da doenca a desordem: a magia
na umbanda reflete sobre os mecanismos que cercam a cura magica na umbanda.

Outro trabalho importante da década de 1980 ¢ a tese de doutorado de Luiz
Fernando Dias Duarte (1988), defendida em 1985, Da vida nervosa nas classes
trabalhadoras urbanas. Seu trabalho foi pioneiro na compreensao dos processos
de subjetivacdo e saude entre camadas populares. Décadas depois, a dissertacao
de Maria Lucia da Silveira (2000), orientada por Jean Langdon e defendida em
1998, dando origem ao livro O nervo cala, o nervo fala: a linguagem da doenca,
oportunizaria uma ampliacao das discussoes sobre “nervos” a partir de uma pers-
pectiva de género.

Na passagem da década de 1980 para a década de 1990 destacam-se os tra-
balhos de Sergio Carrara, produtos de sua dissertacao de mestrado e tese de dou-
torado, respectivamente: Crime e loucura: O aparecimento do manicémio judi-
ciario na passagem do século (dissertacao defendida em 1987 e publicada apenas
em 1998) e Tributo a Vénus: a luta contra a stifilis no Brasil, da passagem do
século aos anos 40 (tese defendida em 1995 e publicada em 1996). Ambas as pes-
quisas, embora com recortes distintos, apresentam criticas contundentes aos dis-
positivos de saber-poder cientificos responsaveis pela producao de violéncias e
estigmatizacoes.

Ainda na década de 1990, diferentes pesquisadoras buscarao compreender a
discussao de satude a partir do ponto de vista de grupos populares. Nesse enqua-
dre destacam-se os trabalhos de Ceres Gomes Victora, Mulher, Sexualidade e Re-
producdo: Representacoes de Corpo em uma Vila de Classes Populares em Porto
Alegre, dissertacao defendida na UFGRS em 1991, e de Daniela Riva Knauth, Os
Caminhos da Cura: Sistemas de Representacoes e prdticas sociais sobre doenca
e cura em uma Vila de Grupos Populares, dissertacdo também defendida na
UFRGS em 1991, trabalhos orientados por Ondina Fachel Leal no ambito do Nu-
cleo de Pesquisas em Antropologia do Corpo e da Satde - NUPACS.

Importa mencionar ainda a importancia de algumas coletaneas voltadas ao
tema. E o caso dos livros: Corpo e Significado: Ensaios de Antropologia Social,
organizado por Ondina Fachel Leal (1995); Doenca, Sofrimento e Perturbacao:
perspectivas etnograficas, organizado por Luiz Fernando Dias Duarte e Ondina
Fachel Leal (1998); Antropologia da Satde: Tracando Identidade e Explorando
Fronteiras, organizado por Paulo Cesar Borges Alves e Miriam Cristina Rabelo
(1998); e Experiéncia de doenca e narrativa, organizado por Miriam Cristina Ra-
belo, Paulo Cesar Borges Alves e Iara Maria Souza (1999) que inauguraram a co-
lecao Antropologia e Saude da Editora Fiocruz.

15 Vale mencionar a importancia de iniciativas como a da Fiocruz que por meio da colegdo “Antropologia & Satde” vem
contribuido ao longo dos anos com a divulgagio de importantes trabalhos na area da antropologia da satide do/no Brasil.
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Perspectivas contemporaneas

Em se tratando das producoes de uma antropologia do corpo e da saude, a
diversidade de pesquisas, campos, teorias e metodologias contemporaneas apon-
tam nao apenas para uma releitura do que até entao foi produzido pelos classicos
da antropologia brasileira, mas também, e principalmente, para novos desdobra-
mentos. Nao precisamos fazer um levantamento exaustivo para constatar a dina-
micidade que atravessa a producao de uma antropologia da satide a partir do eixo
sudeste-sul. Nesse sentido vale lembrar as pesquisas de toda uma nova geracao
de pesquisadores e pesquisadoras que a partir de suas trajetorias na pés-gradua-
¢ao tem renovado e atualizado com rigor e criatividade esse campo.

Alguns trabalhos nesse sentido sao emblematicos. A tese de doutorado de So-
raya Resende Fleischer (2011), Parteiras, buchudas e aperreios: Uma etnografia
do atendimento obstétrico nao oficial na cidade de Melgaco, Pard, nos oportu-
niza refletir sobre os processos de cuidado obstétrico em contextos nao medicali-
zados como os das parteiras. Ao somar com os estudos sobre parto no Brasil
(TORNQUIST, 2004; CHAZAN, 2007; CARNEIRO, 2011), por meio da trajetoria
de uma importante parteira em uma cidade paraense, a autora reflete nao apenas
sobre processos de cuidado, mas também sobre saberes, conflitos e reciprocida-
des.

A partir de outro cenario etnografico, Waleska de Aratjo Aureliano tanto em
sua dissertacdo Compartilhando a experiéncia do cancer de mama: grupos de
ajuda mitua e o universo social da mulher mastectomizada em Campina
Grande (PB), defendida em 2006, quanto em sua tese Espiritualidade, Satde e
as Artes de Cura no Contempordaneo: indefinicao de margens e busca de fron-
teiras em um centro terapéutico espirita no sul do Brasil, defendida em 2011,
tem percorrido com sagacidade o campo das chamadas doencas raras e também
das chamadas terapias alternativas.

Com relagdo ao campo da medicalizagao, destaca-se o trabalho de Rogerio
Lopes Azize que, tanto na dissertacdo de mestrado A quimica da qualidade de
vida: uso de medicamentos e saiide em classes médias urbanas brasileiras, de-
fendida em 2002, quanto na tese de doutorado A nova ordem cerebral: a con-
cepcdo de 'pessoa’ na difusdo neurocientifica, defendida 2010, tem refletido so-
bre as nuances que cercam o fendémeno da medicalizacdo da vida. O autor tem
atentado para a dimensao politica e econdmica que cercam praticas que se dizem
meramente cientificas. O mesmo pode-se dizer do trabalho de Eunice Nakamura.
Sua tese de doutorado, que deu origem ao livro Depressao na infancia: uma
abordagem antropolégica (2016), mostra-se como um marco importante na
compreensao e desnaturalizacao dos fendomenos do campo psi.

Outro campo importante € o que tem se voltado para as discussoes da noc¢ao
de risco. Nesse campo tanto o trabalho de Leila Sollberguer Jeolas, Risco e pra-
zer: os jovens e o imaginario da Aids (2007), quanto o de Denise Martin, Riscos
na prostituicdo: um olhar antropolégico (2003), foram importantes ao proble-
matizar que uma compreensao meramente epidemiologica de “risco” esta longe
de abarcar as nuances e complexidades que cercam sujeitos e suas praticas.

Importa dizer que as pesquisas produzidas no contexto sul/sudeste nao se
esgotam nas acima elencadas. Pelo contrario, trata-se de um campo diverso e ex-
tremamente vasto e que precisaria ser devidamente investigado em trabalhos fu-
turos e mais sistematicos (o que escapa aos objetivos da presente apresentacao).
Seria injusto de nossa parte reduzir a dinamicidade deste campo ao eixo sul-su-
deste.



A emergéncia e consolidacao dos programas de pos-graduacao em antropo-
logia nos eixos norte-nordeste e centro-oeste dao conta também de uma eferves-
céncia de pesquisas na area da antropologia do corpo e da satide. Observa-se que
ainda prevalece certa invisibilidade dos trabalhos que sao produzidos nesses con-
textos. O que temos observado a partir de nossas insercoes em programas de pos-
graduacao situados no centro-oeste do Brasil, de nossas pesquisas e orientacoes,
é que se trata de um contexto que precisa ser mais visibilizado no cenéario da an-
tropologia brasileira. Esse “Brasil profundo” tem nao apenas revisitado temas
classicos da antropologia, como também vem dando mostras de uma dinamici-
dade e criatividade impressionante.

Especificamente em relacao a essa regiao do pais, levando em consideracao
suas complexas realidades socioculturais, temos observado uma proliferacao de
debates, pesquisas, producoes e redes que em nada deixam a desejar aos progra-
mas e producoes mais consolidados. Além disso, as especificidades aqui encon-
tradas apontam para horizontes e possibilidades que nao seriam facilmente con-
templados caso ficAssemos como meros receptaculos ou reprodutores daquilo
que tem sido produzido em outras regides do pais. A historica presenca de popu-
lacoes indigenas e quilombolas, tanto no Mato Grosso quanto no Mato Grosso do
Sul (este ultimo ocupa nada menos do que o segundo lugar em populacao indi-
gena do pais, enquanto o primeiro tem em torno de 80 comunidades quilombolas
e 42 etnias indigenas), a preponderancia de um estilo de vida urbano-agro-rural,
o peso do capital politico e economico do agronegocio e os constantes conflitos
interétnicos por aqui produzidos nos estimulam a ter um olhar especifico para os
problemas aqui existentes e que, direta ou indiretamente, impactam e influen-
ciam nossas agendas de pesquisa.

Assim, vale a pena mencionar alguns trabalhos ja defendidos e/ou em anda-
mento e que demonstram o vigor do campo nessas paragens profundas. O Pro-
grama de P6s-Graduacgao em Antropologia Sociocultural da Universidade Federal
da Grande Dourados (PPGant/UFGD), em seus quase dez anos de existéncia, tem
orientado diversos trabalhos correlacionados as discussdes de corpo e satide. As-
sim, alguns temas se destacam: satde indigena, género e sexualidades ou mesmo
direitos sexuais e reprodutivos (p. ex. aborto). Entre os egressos, destacam-se os
trabalhos de Lauriene Seraguza Olegario e Souza, Cosmos, corpos e mulheres
Kaiowa e Guarani de Ana a Kuna, dissertacao defendida em 2013; Mariana Pe-
reira da Silva, Entre vivéncias & narrativas de jaryi parteiras de Amambai (MS)
e AIS do posto de satde Bororo I1I/MS, defendida em 2013; Vivian Manfrim Mu-
hamed Zahra, As representagées da(o)s transexuais nas aldeias arquivos do
TJRS. O Poder da nomeacdo, eis a grande questdo, defendida em 2014; Marcia
Maria Rodrigues Rangel, Aborto: o segredo em julgamento, 2015; Graziela Britez
Turdera, No meio do caminho satide indigena havia o cuidado do estado, havia
o cuidado do estado no meio do caminho? Reflexoes genealdgicas etnograficas
sobre producoes de satde na cidade de Dourados, Mato Grosso do Sul, 2016;
Gabriela Barbosa Lima e Santos, Saude indigena: praticas de cura na tradi¢ao
de conhecimento entre os Kaiowa e Guarani em situacdo de acampamento no
cone sul de Mato Grosso do Sul, 2016; Adriele Freire de Souza, Entre discursos e
territorialidades: uma andlise antropolégica das praticas institucionais no hos-
pital universitario da Grande Dourados (MS); e Jéssica Camile Felipe Tivirolli
com a dissertacao intitulada Em torno da fogueira: algumas reflexoes ontoléogi-
cas sobre encontros e narrativas em torno da Satide Indigena (defendida em
2020).

Atualmente em desenvolvimento no PPGAnt estao as pesquisas de Obonyo
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Meireles Guerra (“Quando corpo, género e saude se encontram: Algumas refle-
x0es sobre os itinerarios terapéuticos da infertilidade feminina no contexto mo-
cambicano”) e Joalisson Oliveira Araujo (“‘O segredo de Lourival”: Uma netno-
grafia sobre corpo e género em Mato Grosso do Sul).

Jana Universidade Federal de Mato Grosso, duas frentes se abrem aos temas
da Antropologia da Satide e do Corpo, no Programa de P6s-Graduacao em Antro-
pologia Social (PPGAS) e no Instituto de Satide Coletiva (ISC). No primeiro, cabe
destaque a uma das primeiras dissertacoes defendidas no programa, Entre ruas,
pedras e sujeitos: uma etnografia sobre o crack por trajetos cuiabanos, de Su-
sana Sandim Borges (2016), e trabalhos realizados ou na interface entre satide e
género, como A dona da rua: Territorializacdo e Performance de género a partir
da prostituicdo de travestis na baixada cuiabana, de Haydeé Taina Schuster
(2019), ou na interface entre corpo e literatura, Corpos Hibridos: o estranho
como devir na Literatura Especulativa, de Jarede Oliver de Miranda. J4 na Sa-
ude Coletiva, destaque para os trabalhos de Reginaldo Silva de Aratijo, nos livros
Doenca falciforme: da politiza¢do pelo movimento negro como doenca étnico-
racial as associagoes representativas dos falcémicos como doenca especifica
(2017) e Politica Nacional de Atencdo a Satde Indigena no Brasil: dilemas, con-
flitos e aliancas a partir da experiéncia do Distrito Sanitario Especial Indigena
do Xingu (2019).

Em cena, uma geracao nova de pesquisadores e pesquisadoras que a partir de
formacoes e campos distintos, interesses de pesquisa variados, referenciais teori-
cos diversos, se aproximam do referencial da antropologia do corpo e da satde
para produzirem uma antropologia comprometida com o contexto no qual estao
inseridos e, dessa forma, trazem um novo vigor a um campo ja consolidado.

Sujeitos, Estado e politicas puablicas:
a forca da etnografia

Os artigos do dossié que, aqui apresentamos, de alguma forma, refletem essas
linhagens e também apontam para algumas linhas importantes que desenham as
antropologias da Saude e do Corpo, quando estas passam a dialogar de forma
mais sistematica com as politicas puablicas e, por consequéncia, o Estado e suas
pressuposicoes e producoes de sujeitos, sujeitos esses que passaram a se consti-
tuir nessa mesma interface com o Estado, muitas vezes desafiando-o, na luta por
direitos e pelo alargamento das politicas. Neste sentido, torna-se fundamental
lancar luzes sobre a etnografia como um aporte tedrico metodoldgico que tanto
faz ver tais experiéncias, quanto é possivel ver um “estado de baixo” (MALUF,
2018: 25), ou seja, nao apenas nos enunciados de leis e portarias, mas no cotidi-
ano dos servicos e dos profissionais.

Nao podemos nos furtar de falar da forca da etnografia, neste sentido, ao tra-
zer desde as experiéncias de grupos invisibilizados e alijados das politicas publi-
cas até as narrativas de coletivos ja reconhecidos e atendidos, mas que sao vistos
de forma parcial e/ou nao sao ouvidos por gestores e profissionais. Assim, a pre-
sente coletanea se fundamenta em etnografias de consultas, prontuarios, cotidi-
ano de doentes crénicos, alimentacao, conversas de sala de espera, itinerarios te-
rapéuticos pela cidade, praticas desportivas, sensagoes corporais, documentos e
praticas profissionais. Levando a sério o que dizem, pensam e fazem os sujeitos,
a etnografia aponta caminhos e, assim, como sugerem Maluf e Andrade (2017:
177):

cabe perguntar a esses sujeitos o quanto o reconhecimento dessas politicas, saberes e
préaticas, assim como a especificidade com que vivem a afli¢do, o sofrimento ou o



adoecimento, pode contribuir para que se repense a dindmica de funcionamento das
instituicoes e dos dispositivos do Estado no campo das politicas publicas, do reconhe-
cimento e dos direitos. (MALUF e ANDRADE, 2017: 177)

Assim, talvez seja possivel pensar em trés linhas tematicas em que esses arti-
gos podem ser apresentados, nao esgotando, no entanto, o escopo e a abrangéncia
dessas pesquisas, tampouco resumem as muitas antropologias do Corpo e da Sa-
ude em producao.

1. Modos contemporaneos de subjetivacio em dialogo com o campo
da saude. Abrimos a coletanea com quatro artigos que colocam em relevo as
percepcoes de sujeitos — doentes ou cuidadores — sobre corpos e como tais per-
cepcoes desencadeiam agéncias que dialogam com ou desafiam os saberes hege-
monicos na area da saude. O artigo de Soraya Fleischer, Pulmao murcho, man-
chado ou esburacado? Concepcoes sobre a DPOC entre idosos de classe popular
no Distrito Federal, traz aportes para uma antropologia das doencas pulmonares,
a partir das concepcoes de sujeitos diagnosticados com as chamadas Doencas Pul-
monares Obstrutivas Cronicas (DPOC). A percepcao que esses sujeitos tém de
seus pulmoes, além de poder ser pensada em relacdo a adesao ao tratamento ou
a desconfianca em relacao aos procedimentos biomédicos, também esta atrelada
ao imaginario das doengas pulmonares, como a tuberculose e a pneumonia — car-
regadas de estigmas, ao contrario da DPOC, que nao necessariamente € vista
como doenca.

Em Raridades em causa: praticas ativistas de pacientes e familiares com
doencas raras no Distrito Federal, Victor Cezar Sousa Vitor aborda a trajetoria
de vida de ativistas sociais no “campo das Raras”, ou seja, pessoas que vivenciam
os movimentos sociais em saide, cuja experiéncia individual com a doenca — com
um parente ou consigo — torna-se um projeto coletivo. As entidades, que se en-
trelacam com a historia pessoal dessas mulheres, relacionam-se diretamente com
o Estado e lutam pela “estatizacao de doencas historicamente invisibilizadas”, ou
seja, o reconhecimento de sua gravidade como uma ameaca do direito a vida, uma
vez que o fato de serem raras muitas vezes sio um motivo para que deixem de ser
alvo de preocupacao, seja nos servicos de saude, seja na formacao dos futuros
meédicos.

Essas experiéncias de parentes frente a cronicidade de doencas também tém
dado folego as pesquisas que tém repensado o papel de cuidadoras, mulheres que,
por uma série de questdes marcadas por género, passam a ter como projeto de
vida o cuidado de pais, maridos ou filhos. O artigo de Cintia Liara Engel, Oleo de
coco, banha de porco, prazer de comer e os deslizamentos do sauddvel: manejos
de versoes da Doenca de Alzheimer a partir de terapias alimentares, mostra
como essas cuidadoras se engajam num campo de poder-saber na busca de uma
vida melhor a parentes acometidos pela doenca. A discussao gira em torno do
consumo de alimentos — um ponto pouco abordado, segundo a autora, na com-
plexidade da doenca. A partir do exemplo do 6leo de coco, que passou a ser visto
como auxiliar nos tratamentos, Engel etnografa mulheres que se engajam em re-
des das quais fazem parte especialistas, fazendo com que elas desenvolvam ex-
pertises e sejam questionadoras de verdades prontas.

O artigo Desenvolvimento infantil e deficiéncia: notas etnograficas sobre a
Sindrome Congénita do Virus da Zika, de Thais Maria Valim, também se volta a
etnografia de servicos de saude e ao acompanhamento de cotidiano de pacientes
e seus parentes para mostrar como as concepcoes padronizadas de corpos — di-
fundidas a partir da biomedicina do Estado e ganhando o senso comum -—
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constroem mundos de abjecOes e vidas estigmatizadas para as criancas acometi-
das pela microcefalia em decorréncia da Zika. Valim recupera a histéria das per-
cepcoes coletivas sobre deficiéncia, profundamente biomédicas, em que a pessoa
com caracteristicas fora de um padrao é pensada como “desvio da natureza” ou
“desordem biolégica”. Com relatos de maes que tiveram diagnosticos comunica-
dos de forma tragica com pouca esperanca e com base em estudos que pensam o
“corpo deficiente” como um outro corpo possivel, prenhe de outras possibilidades
de aprendizado e desenvolvimento, a autora propde um novo olhar sobre defici-
éncias e doencas como forma de “estar no mundo” e nao como falta em relacao
ao mundo.

2. Corporalidades que desafiam os saberes hegemonicos na saude. O
artigo de Valim também revela o desafio que tais corpos em dissidéncia apontam
para os saberes da biomedicina que fundamentam o Estado e suas biopoliticas. A
etnografia de grupos invisibilizados ou marginalizados e suas corporalidades faz
da Antropologia da Satde um campo de saber que, ao iluminar essas praticas e
saberes, poe em relevo o desafio que se coloca as logicas corporais ocidentais. Trés
artigos da presente coletinea mostram que o campo do género e da sexualidade
mantém sua fertilidade na ressignificacao das dissidéncias corporais e a pressao
que se exerce sobre os servicos de saide e o saber biomédico. Um quarto artigo
recupera o vigor da Etnologia Indigena e suas bases brasileiras que mostraram
como o corpo é um idioma central para as sociedades indigenas das terras baixas
da América do Sul (SEEGER, DAMATTA e VIVEIROS DE CASTRO, 1979). E ou-
tros dois mostram, como os corpos, — sejam insones ou maratonistas — tanto ex-
cedem qualquer formulacdo que possa ser feita quanto estdo sempre abertos a
tornar obsoletos os limites e possibilidades pensados em termos biomédicos e bi-
olégicos — limitantes e limitados.

Julio Ferro Nascimento, no artigo Nem s6 de hormoénio vive o homem: re-
presentacoes e resisténcias de homens transexuais (1984-2018) aponta a padro-
nizacao de experiéncias trans pelo olhar da imprensa que, nas reportagens reali-
zadas parecem reduzir esses sujeitos ao uso de horménios ou outras questoes li-
gadas as esferas do corpo e da satide. A pesquisa inclui a vida de Joao Nery —
psicologo, escritor e ativista, o primeiro homem trans brasileiro a circular e se
tornar conhecido através de reportagens por conta da publicacao do livro Viagem
Solitaria — e entrevistas com homens trans. Nascimento mostra que o recurso a
procedimentos biomédicos, como cirurgias e hormoénios, nao esta acessivel a todo
e qualquer sujeito trans, o que também abre caminho pra se pensar que, apesar
da importancia delas, nao sao essas experiéncias corporais de base biomédica que
determinam uma identidade trans ou definem os sujeitos, mas sua autopercepc¢ao
como homem.

Num caminho muito semelhante, o artigo Regimes de visibilidade/conheci-
mento nas experiéncias da “(des)montagem” e do “(ndo) passar” por homem
e/ou mulher, de Tiago Duque, consiste numa etnografia de sujeitos que se cons-
troem na relacao com os saberes dominantes de género e sexualidade, sem deixar
de produzir certa fluidez, para além dos binarismos. Ao contrario das politicas
identitarias que, muitas vezes, permeiam politicas publicas, postulando certos
corpos e sujeitos padronizados, os LGBTs entrevistados constroem experiéncias
queer, ao realizarem “montagens estratégicas” em que podem articular elementos
mais masculinos ou femininos em seus corpos, de acordo com diferentes situa-
¢oes socioculturais. Pensar género de forma nao binaria é ainda fonte de especu-
lacoes quando se coloca em foco os servigos de saiide ou mesmo os sistemas de



ensino, em que os sujeitos precisam construir géneros inteligiveis contra os fan-
tasmas da abjecao, pois sdao generificados nas anatomo-politicas moderno-con-
temporaneas (FOUCAULT, 1987), da sala de aula ao consultorio.

Pressupondo identidades de género e/ou identidades sexuais estanques, ou
sujeitos cidadaos conscientes que basta terem acesso a informacao para seguirem
“boas praticas de satide”, os servicos e suas campanhas de prevencao podem levar
a desenvolvimentos outros. Vladimir Bezerra, no artigo Representacoes da pele
na experiéncia do sexo bareback entre homens na cidade do Rio de Janeiro traz
arealidade das relacoes sexuais sem preservativo, um desafio as politicas publicas
que tém nesta forma de prevencao a principal aposta contra a disseminacao da
Aids. O autor investiga os sentidos que os sujeitos atribuem a pele, numa etno-
grafia em que a producao de dados se da a partir da producao de sensagoes cor-
porais, de pesquisador e pesquisados. O trabalho é importante para se pensar que
as politicas de satde impulsionam modos de subjetivacdo ndo apenas adesistas,
mas também dissidentes, tais como a de sujeitos que veem no sexo sem preserva-
tivo uma forma de liberdade. Nesse universo, um diagnoéstico positivo de HIV
pode significar a retirada de um “peso nos ombros”, quando o fantasma da doenca
deixa de pairar sobre todo e qualquer contato sexual.

Tais aberturas de corpos para novas possibilidades de autocuidado e satde
desafiam a cultura ocidental que, pelo menos em seus discursos hegemonicos
produzidos sob a influéncia da biomedicina, constitui corpos fechados em si mes-
mos, compostos de 6rgaos com funcionalidades especificas e delimitados na pro-
pria pele, como um limite da propria individualidade. O olhar para “outros cor-
pos” ou outras possibilidades de construi-los aponta para uma histéria da Antro-
pologia, anterior mesmo a constituicao de uma Antropologia da Satide, em que as
cosmologias nao ocidentais colocam em xeque um corpo anterior a cultura,
pronto, delimitado e mera superficie de inscri¢ao social.

A producao de corpos desafiantes ao Estado e biomedicina, borrando tam-
bém fronteiras entre saiide e doenca, fica evidente nas cosmologias amerindias
que ha muito contribuem para uma antropologia das nog¢oes de pessoa e corpo-
ralidade. No artigo Nanaa: o corpo como lugar de nominacdo pessoal, Fabio de
Sousa Lima, Danielle Pereira Lima e Olendina Cavalcante mostram como os
Wapichana, grupo indigena de Roraima, elaboram as noc¢oes de corpo e pessoa
pela palavra, ou seja, a partir de “possibilidades multivocais de modelagem do
corpo através de diversos tipos de a¢does”. Como a nominacao, em que o0 nome
acopla uma alma ao corpo, tornando-o pessoa, ou seja, nao ha corpo “biologico”
pronto a tornar-se pessoa. Citando Sénia Maluf (2001), os autores mostram a
construcao continua juntamente de um corpo que também é construido nesse
processo, como, por exemplo, no engrossamento do sangue que supde um corpo
saudavel — um ponto que certamente choca-se com as teorias ocidentais biomé-
dicas de saude.

Patamares de satude, biologia e os limites do corpo também sao colocados a
prova na pesquisa de Isabel Siqueira, relatada no artigo “A dor e o incomodo sao
passageiros, mas o orgulho é eterno”: incitacao e evitacdao da dor entre atletas
de ultramaratona”. A autora narra a perspectiva de participantes de provas de
corrida cujos percursos tém 235 quilometros e exigem muito dos atletas, para
além do que é considerado “normal” ou possivel. Diluindo a fronteira entre dor e
prazer, as experiéncias desses atletas mostram que a dor — vista como sintoma na
perspectiva biomédica — e as proprias classificacoes sensoriais sao construidas a
partir de uma rede de relacoes que incluem outros atletas, patrocinadores, paren-
tes, discursos de superacao. Situacoes, a primeira vista dolorosas, podem ser
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pensadas como tranquilas, quando representam a conquista de um objetivo. Na
tradicao antropolégica do corpo que inclui nomes como Mauss (2003), Csordas
(2008) e Le Breton (2010), Siqueira nos fala de um corpo nada pré-cultural que
aguarda uma inscricao social, mas “agente ativo na criacdo de mundos”. Nesse
sentido, nao sao eventos isolados nem manifestacao de uma suposta “natureza”,
mas produto de contextos e interagoes, em que precisamos pensar no prazer as-
sociado a dor na producao dos corpos dos ultramaratonistas.

Os esportes e outras técnicas corporais (MAUSS, 2003), ainda que apresen-
tem questionamentos aos limites do corpo bioloégico pré-estruturado, com o
tempo sao absorvidos como possibilidades numa cultura voltada a maximizacao
da produtividade a partir de maquinas e de corpos. Até porque o pensamento do
corpo biologico, pronto, pré-formado nao exclui as possibilidades de moldagem,
“conserto” ou melhora — vide toda uma industria estético-fArmaco-cirtrgica vol-
tada para isto. Mas quando o corpo possivel aponta na dire¢ao oposta dos ditames
de tal produtividade? O Corpo Insone (C.I): do sono como dispositivo, da insonia
como gestus, artigo de Potyguara A. dos Santos, Carolline Pinho e Monica Aratjo,
traz um interessante conflito de saberes: de um lado, uma industria bio-farmaco-
médica se volta a insénia como um problema de satide contemporaneo; de outro,
a experiéncia da insOnia a partir dos insones e suas narrativas de noites em claro.
Talvez o corpo insone seja menos um “nao conseguir dormir” e mais um “nao
querer”, ou seja, uma outra corporalidade possivel, uma outra leitura corporal do
tempo para além das horas “Gteis” do dia e dos pares noite/descanso, dia/traba-
lho naturalizados.

3. Sujeitos, instituicoes e servicos de satide. Encerram este dossié, quatro
artigos que se coadunam ao colocar em perspectiva a atuacao de instituigoes e dos
praticantes das politicas do Estado ou a relacao dos sujeitos em relacdo a institui-
¢Oes que promovem ou se entrelacam a modos contemporaneos de subjetivacao.
Nao se trata de uma exclusividade desses artigos, ja que a maioria dos trabalhos
que compoem este dossié produzem o que Maluf e Andrade (2017: 180) chamam
de “antropologia do Estado e das politicas pablicas”, a partir do confronto “dessas
politicas com as experiéncias sociais [0 que] poderia contribuir para uma avalia-
¢ao qualitativa das proprias politicas publicas”. A partir dessas experiéncias é
possivel “que se repense a dinamica de funcionamento das instituicoes e dos dis-
positivos do Estado” (idem: 177).

Ao trazer a tona narrativas de jovens que cumpriram medidas socioeducati-
vas, o artigo O “veneno” e a adrenalina na “vida do crime”: corpo, emocoes e
subjetivacdo, de Danielle Vieira, relata trajetérias marcadas por sentimentos
conflitantes: de um lado, a dor e a angustia (o “veneno”) da privacao da liberdade,
do outro, a adrenalina das experiéncias que geram conflitos com a lei — ultrapas-
sando a ideia do “ethos guerreiro” que marcaram etnografias classicas da area. O
“veneno”, categoria émica que indica um conjunto de emocoes negativas — e que
nos faz repensar que tipo de ressocializacao é esta —, se produz nos castigos, tor-
turas e “ortopedias morais” dessas instituicoes, onde a presenca do Estado se faz
nas marcas visiveis no corpo. O “veneno” fortalece o corpo na sua constituicao
como sujeito e potencializa a adrenalina da vida “l4 fora”, pensada na brevidade
diante da possibilidade da morte. Vieira também aponta para questées importan-
tes como a medicamentalizacao (ritalina, antidepressivos e outras drogas licitas)
desses jovens, como politica de docilizacao desses corpos, bem como aponta para
os efeitos terapéuticos da narrativa tomada como metodologia privilegiada em
suas incursoes etnograficas nas instituicoes: a narrativizacao, tomada nao como



representacao de experiéncias, mas a constituicao delas, torna-se neste caso uma
oportunidade para esses jovens desabafarem o “veneno”.

Esse olhar etnografico para as instituicoes e politicas, nos aponta para como
os protocolos de atencao e os dispositivos do Estado estao marcados a “agéncias
imprevistas” (MALUF e ANDRADE, 2017: 175) por parte dos profissionais que
“fazem” o Estado em suas praticas. Esse também é um dos apontamentos do ar-
tigo de Esmael Oliveira e Danilo Lopes, Da (bio) politica as biopoténcias: refle-
xoes sobre as condicoes atuais das politicas publicas de saiide mental no Brasil,
em que os autores trazem a luz leis e normas técnicas que incorporam as lutas
dos movimentos da Luta Antimanicomial e da Reforma Psiquiatrica que vao de
encontro as praticas que reatualizam o velho “modelo de intervencao juridico-
policialesco”. Ao pensar a politica ptblica de satde mental, em pleno desmonte
no cenario politico-sanitario dos ultimos anos, levando em conta experiéncias de
usuarios e profissionais, Oliveira e Lopes percebem a producao de discursos em
que os servicos e politicas de satde sao defendidos como a supressao do indese-
javel, através da domesticacdao de corpos com praticas autoritarias e higienistas.
As experiéncias singulares e seus sujeitos, defendidas pelos movimentos sociais,
tornam-se descartaveis e sao interditadas frente a normatizacoes de uma “racio-
nalidade moralista, higienista e policialesca”. Como antidoto a tal racionalidade
biopolitica, os autores defendem a capacidade dos sujeitos e coletivos produzirem
outras concepgoes de saude e existéncia (biopoténcias).

A etnografia dos sujeitos e suas praticas na producao das instituicoes €, de
certa forma, o objetivo do trabalho de Bruna Motta dos Santos, no artigo O corpo
nos contextos do cuidado: reflexoes sobre as concepcoes no campo da enferma-
gem. A autora mostra que, a despeito do trabalho da enfermagem ter grande in-
fluéncia do modelo biomédico, os aspectos psicologico, social, emocional e cultu-
ral do cotidiano da profissao ganham grande destaque quando se coloca em re-
levo a nocao de cuidado tao cara a essas profissionais. O cuidado como uma pra-
tica que constitui o outro, em termos de sua integralidade, torna-se uma forma
de distanciamento do mecanicismo biomédico em que os sujeitos tendem a ser
despersonalizados frente a fisicalidade de seus corpos e a doenca em primeiro
plano. O cotidiano da enfermagem e sua abertura, para além da técnica, as refle-
x0es subjetivas aponta mais uma vez para a saiide como uma extensa arena de
disputas, um campo conflituoso de saber-poder, em que as ciéncias sociais e hu-
manas em sadde reivindicam legitimidade e reconhecimento neste campo inter-
disciplinar da satde publica.

Desde que a Organizacao Mundial da Satiide (OMS) elaborou, em 1947, a de-
finicao de satide como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
e nao apenas a auséncia de doenca ou enfermidade”, o campo biomédico deixou
de ser o Gnico a balizar a area, mas certamente nao perdeu sua hegemonia. Como
mostram Andréia Gimenes Amaro e Viviane Kraieski de Assuncao, no artigo Sa-
ude e bem-estar nos ODS: problematizando os conceitos de saiide e doenca a
partir do didlogo entre saberes, ao realizarem uma leitura etnografica dos Obje-
tivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), propostos pela Organizacao das
Nacoes Unidas (ONU) como metas a serem cumpridas pelos paises signatarios.
Um desses objetivos, focado na saude, parece nao reconhecer o conceito amplo
de saude defendido pela OMS e “reflete o conhecimento biomédico e atende aos
interesses do modelo de desenvolvimento capitalista”. Ao desconsiderar esses ou-
tros conhecimentos e apostar numa “visao unilateral e reducionista incapaz de
contemplar a multiplicidade das dimensoes que integram os diferentes sujeitos e
realidades vividas”, os ODS comprometem o proprio desenvolvimento
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sustentavel que propdem, uma vez que, ao falar em luta contra doencas e epide-
mias, nao contempla a participacao de campos de conhecimento como a Antro-
pologia e as licoes da interculturalidade. As autoras propoem a intermedicalidade
como saida possivel.

Os artigos do presente dossié revelam antropologias da Saude e do Corpo ca-
pazes de se renovar constantemente, a partir de novos trabalhos, sem desconsi-
derar caminhos teoérico-metodologicos ja trilhados e que tém consolidado o
campo nas dltimas décadas. Antropologias essas conectadas as emergéncias e aos
imponderaveis da vida, num futuro sempre aberto e imprevisivel. Enfim, além de
contribuir com a socializacao das reflexdes contemporaneas sobre o corpo e sa-
ude, esperamos que a leitura deste dossié possa ser instigante e, ao mesmo tempo,
que sirva de estimulo para o desenvolvimento de trabalhos futuros.
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Pulmao murcho,

manchado ou esburacado?

Concepcoes sobre a DPOC entre idosos
de classe popular no Distrito Federal

Soraya Fleischer:
Universidade de Brasilia

Resumo: As Doencas Pulmonares Obstrutivas Cronicas (DPOC) configuram uma
das mais significativas causas de morbidade cronica e mortalidade no Brasil. H4 um
esforco das areas biomédicas e das politicas publicas em abordar esse problema epi-
demiologico. Contudo, ha pouco acimulo no sentido de uma Antropologia das do-
encas pulmonares. Nossa equipe entrevistou 28 pessoas que tinham recebido o di-
agnostico de DPOC, que ja frequentavam habitualmente o Ambulatério da Pneumo-
logia de um grande hospital universitario e recebiam o servico de oxigenoterapia.
Nesse artigo, a ideia é oferecer um aporte antropolégico a discussdo sobre a DPOC
para conhecer como essas pessoas percebiam seus pulmoées, entendiam a doenca e
vislumbravam o futuro com a mesma. Essas concepcoes sobre anatomia e adoeci-
mento sao fundamentais para entendermos a relacao com os medicamentos, a ade-
sao aos tratamentos, a relacao com os profissionais de satde e, assim, melhor mo-
dularmos o acolhimento e tratamento a esse publico, em geral, idoso.
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Withered, stained or potholed lung?

Conceptions about COPD among low-income
elderly in the Federal District

Abstract: Chronic Obstructive Pulmonary Diseases (COPD) are one of the most sig-
nificant causes of chronic morbidity and mortality in Brazil. There is an effort by the
biomedical areas and by public policy to address this epidemiological problem. How-
ever, there is little literature from Anthropology. Our team interviewed 28 people
who had been diagnosed with COPD, who were already attending the Pulmonary
Outpatient Clinic of a large university hospital and receiving oxygen therapy. In this
article, the goal is to offer an anthropological contribution to the discussion about
COPD, to know how these people perceived their lungs, understood the disease and
envisioned the future living with it. These conceptions about anatomy and illness are
central to understand the relationship with medications, adherence to treatments,
relationship with health professionals and, therefore, better modulate the reception
and treatment of this elder public.

Key-words: COPD; Lungs; Anthropology; Federal District (Brazil)

¢Pulmoén marchito,

manchado o con baches?

Concepciones sobre la EPOC entre los ancianos
de bajos ingresos en el Distrito Federal

Resumen: Las enfermedades pulmonares obstructivas cronicas (EPOC) son una de
las causas mas importantes de morbilidad y mortalidad crénicas en Brasil. Las areas
biomédicas y las politicas publicas se esfuerzan por abordar este problema epide-
mioldgico. Sin embargo, existe poca investigacion hacia una antropologia de las en-
fermedades pulmonares. Nuestro equipo entrevist6 a 28 personas que habian sido
diagnosticadas con EPOC, que ya habian asistido a la clinica de neumologia para
pacientes ambulatoriales de un gran hospital universitario y recibieron el servicio de
oxigenoterapia. En este articulo, la idea es ofrecer una contribucion antropolégica a
la discusion sobre la EPOC para saber cémo estas personas percibieron sus pulmo-
nes, entendieron la enfermedad e imaginaron el futuro con ella. Estas concepciones
sobre la anatomia y la enfermedad son fundamentales para comprender la relaciéon
con los medicamentos, la adherencia a los tratamientos, la relacion con los profesio-
nales de la salud y, por lo tanto, modular mejor la recepcion y el tratamiento para
este publico, en general, compuesto por ancianos.

Palabras clave: EPOC; pulmoén; Antropologia; Distrito Federal (Brasil).



de morbidade cronica e mortalidade, no Brasil e no mundo” (TORRES et

al, 2018: 1). No Brasil, ela ja ocupa a quinta posicao em causa de mortali-
dade. Anualmente, morrem cerca de “38 mil pessoas” (SOUSA et al, 2011: 899) e
sao internadas cerca de “290 mil pacientes, trazendo um gasto enorme ao Sistema
de Saude do pais. Tao importante quanto os gastos diretos sao os gastos indiretos,
computados como dias perdidos de trabalho, aposentadorias precoces, morte
prematura e sofrimento familiar e social” (JARDIM et al, 2004: 7). Ha um esforco
cientifico das areas biomédicas bem como uma relativa prioridade das politicas
publicas em abordar esse problema epidemiologico. Contudo, h4a pouco acimulo
no sentido de uma antropologia das doencas “pulmonares”. Contamos, para citar
alguns exemplos, com um importante classico, ainda na década de 1940 (NO-
GUEIRA, 2009 [1949]), e como alguns poucos trabalhos mais recentes no cenario
nacional (PINTO ET AL, 2008; GONCALVES et al, 1999; MARTINS, 2014;
FLEISCHER, 2015) e internacional (BECKER et al, 1993), por exemplo.

Essa pesquisa, realizada em 2013, teve como intuito mais geral conhecer as
pessoas que tinham recebido o diagndstico da Doenc¢a Pulmonar Obstrutiva Cro-
nica (DPOC) e que ja frequentavam habitualmente o Ambulat6rio da Pneumolo-
gia de um grande hospital universitario e recebiam o servico de oxigenoterapia
oferecido pelo SUS. Nesse artigo, a ideia é oferecer um aporte antropologico a
discussao sobre a DPOC, no sentido de conhecer como essas pessoas percebiam
seus pulmoes, entendiam a doenca e vislumbravam o futuro com a mesma. Essas
concepcoes sobre anatomia e adoecimento sdo fundamentais para entender ou-
tras, como a relacdo com os medicamentos, a adesao aos tratamentos, a relacao
com os profissionais de satide — todos elementos que precisam continuar a ser
estudados em pesquisas futuras. Esses dados oferecem grande oportunidade para
lancarmos o olhar da Antropologia as doencas pulmonares, de forma mais cir-
cunscrita, e a experiéncia de adoecimento cronico e continuado, de forma mais
geral.

A seguir, serdo apresentados a metodologia da pesquisa, o contexto socioeco-
nomico dos 28 entrevistados e as concepgoes relativas, primeiro, ao 6rgao afe-
tado; segundo, as razoes para a instalacao da DPOC; e, por fim, as perspectivas
vindouras na convivéncia com a doenca.

gl s doencas pulmonares obstrutivas cronicas sao “uma das principais causas

Metodologia

Essa pesquisa foi realizada pari passu a docéncia. A maior parte da pesquisa
foi realizada como uma atividade regular da disciplina de graduacao “Antropolo-
gia da saude”, oferecida pelo meu Departamento de Antropologia (DAN). A
turma, composta por 28 estudantes de diferentes cursos (Antropologia, Sociolo-
gia, Saude Coletiva, Psicologia e Enfermagem), realizou etapas fundamentais de
uma pesquisa, como a busca e cobertura bibliografica, a elaboracao do roteiro de
entrevistas, a realizacao do pré-teste do instrumento, a conducao das entrevistas,
a transcricao do material gravado em audio, a anélise de dados e a escrita de ar-
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tigos cientificos. Além disso, foi proposital realizar a disciplina e a pesquisa den-
tro do hospital universitario para que, desde o inicio, as estudantes pudessem se
familiarizar com a rotina hospitalar. Duas vezes por semana, a turma frequentava
os corredores, balcoes de atendimento, salas de espera do Ambulatério de Pneu-
mologia e espacos externos ao prédio.z

O pré-teste da entrevista, realizado nas dependéncias do Ambulatorio, reve-
lou que as pessoas se sentiram sem privacidade para falar de assuntos dolorosos
e delicados na frente de todos ali sentados, mantiveram sua atencao voltada para
que a fila de espera fosse respeitada e modularam suas respostas conforme as
hierarquias percebidas facilmente dentro do hospital (CHAZAN, 2005; Fleischer,
2018). Assim, a turma optou por realizar as entrevistas na casa das pessoas, pre-
vendo ser mais confortavel e menos oneroso se ficassem ali, em vez de terem que
vir ao hospital uma outra vez, trajeto exaustivamente realizado por elas no cui-
dado rotineiro da DPOC. Priorizar a casa ao hospital criou uma inversao impor-
tante: permitiu que deixassem de ser apenas “pacientes” para se tornarem narra-
dores em primeira pessoa, contando sobre suas experiéncias diretas com a DPOC
(CHARON, 2006).

A equipe do Ambulatorio nos passou uma lista com os nomes e contatos tele-
fonicos das pessoas e as entrevistas foram realizadas por duplas interdisciplinares
de estudantes. Além disso, cada entrevista gerava um “diario de campo”, ferra-
menta fundamental da Antropologia (MALINOWSKI, 1984 [1922]; CARDOSO
DE OLIVEIRA, 1998). Uma coisa sao as entrevistas transcritas, um texto literal,
muito préximo ao que foi dito pela entrevistada. Outra coisa é o registro de infor-
macOes nao necessariamente audiveis ou verbalizadas. A atmosfera da entrevista,
os assuntos tratados antes e depois de o aparelho de gravacao ser ligado, as rea-
¢oes sentidas pela entrevistadora, a experiéncia de fazer pesquisa como parte de
uma disciplina de graduacdo sao todos detalhes a serem registrados nos diarios
de campo. Ao todo, 28 pessoas foram entrevistadas, muitas vezes em companhia
de seus cuidadores, em geral esposa, filha e/ou neta. A todas elas, foi apresentado
o termo de consentimento livre e esclarecido para conhecimento e assinatura.
Como a grande maioria de entrevistadoras, entrevistadas, cuidadoras e profissi-
onais de satde sao mulheres, nesse artigo optamos por seguir o plural feminino.
A tnica atividade que foi realizada antes dessa disciplina comecar foi a submissao
do projeto de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias Humanas e
Sociais (CAAE 13702613.0.0000.5540).

Contexto socioeconomico

Vale apresentar um panorama socioecondmico sobre as 28 pessoas entrevis-
tadas. 21 das entrevistadas eram mulheres e apenas 7, homens. A grande maioria
era idosa, com mais de 60 anos de idade, com uma média de 67 anos de idade.
Elas vinham de todas as regides do pais (exceto da Regiao Norte) e com predomi-
nancia dos estados de Minas Gerais e do Nordeste. A maioria das pessoas veio um

2 A disciplina contou ainda com a participagio de Raysa Martins, a época mestranda do Programa de P6s-Graduacao em
Antropologia Social, como assistente de pesquisa; Natharry Almeida, graduanda em Ciéncias Sociais que participou como
monitora discente; e Anténio Cyrino, médico e professor do curso de Medicina da UNESP em Botucatu/SP, em estagio
po6s-doutoral no DAN. A equipe de pesquisadoras foi composta por: Bruna Lima, Caio Capella, Darlene Moura, Fernanda
Benedete, Hugo Fernando, Jackeline Magalh3es, Jéssica Souza, Monique Batista, Laisa Almeida, Leticia Carlos, Leticia
Dias, Lilian Macedo, Luana Galeno, Lucas Wandenkolck, Marcia Franca, Marina Flores, Mayara Martins, Monique Mes-
quita, Natharry Almeida, Paulo Coutinho, Priscila Duhau, Rafaela Raposo, Sanlai Nascimento, Stéfane Guimaraes, Ta-
mara Campos, Thalita Anjos, Thayse Caires e Yuri Corteletti. Aproveitamos para agradecer a toda a turma da pesquisa,
bem como a todas as pessoas entrevistadas, suas respectivas familias e a equipe do Ambulatério de Pneumologia do Hos-
pital Universitario.



pouco antes da inauguracao da capital federal (3) e logo nas primeiras duas déca-
das da nova capital (9 na década de 1960 e 8, de 1970). Sete pessoas vieram nas
décadas de 1980, 1990 e 2000 — possivelmente ja doentes para viver com os filhos
e receber tratamento. Excepcionalmente, uma pessoa estava em Minas Gerais e
vinha até a capital especialmente para as consultas. A época da pesquisa, a maio-
ria das entrevistadas vivia em regioes mais distantes do centro da cidade, onde
esta o hospital universitario. Assim, 21 pessoas precisam percorrer grandes dis-
tancias para chegar a consulta, reabastecer as “balas” de oxigénio ou receber uma
internacao. Moravam entre 10 e 50 quilometros do hospital.

Quanto ao estado civil, 18 pessoas eram casadas. Cinco eram vituvas, duas ha-
viam se separado e trés eram solteiras. Vale mencionar que duas das viuvas ha-
viam chegado mais recentemente ao DF para, justamente, morar com os filhos e
receber seus cuidados. Das pessoas que nao tinham conjuges a época da pesquisa,
todas contavam com familiares (filhas e netas, especialmente) morando por
perto. Quase a totalidade das entrevistadas tinha filhas (26 das 28) morando pro-
ximamente. Destas, as filhas eram todas adultas. A maior parte das entrevistadas
professava alguma fé, sendo catolicas (15), evangélicas (8), espiritas (3), budista
(1) e uma se identificou como “catélica e crente” ao mesmo tempo. Algumas das
catolicas se disseram nao praticantes. Ninguém se definiu como “sem religiao”.

Muitas das mulheres da pesquisa se definiram como “donas de casa” (10).
Isso implicava que, embora pudessem ter trabalhado fora do ambito doméstico e
de forma remunerada, ainda figuravam como principais responsaveis pelo traba-
lho doméstico na propria casa. Outras atuaram como costureiras (2); lavadeira
(1); lavradora (1); faxineira (1); comerciaria (1); comerciante (1). Com diploma de
ensino médio completo, duas haviam sido técnicas administrativas. Com nivel de
ensino superior, entrevistamos uma psicéloga e uma professora secundarista. Os
homens tiveram ocupacoes como: comerciario (1), marceneiro (1), sapateiro (1),
pedreiro (1), trabalhador de fabrica de cimento (1) e técnico em manutencao (1),
motorista (1). Vale lembrar que varias dessas profissoes lidam com muita poeira
e/ou substancias toxicas, como cola para sapato, serragem de madeira, p6 de ci-
mento, poeira doméstica, penugem de tecido, agrotoxicos, sabao, produtos qui-
micos de limpeza, fogdo a lenha etc. Esse é um dado central no desenvolvimento
da DPOC, como se vera adiante.

O conjunto de entrevistadas conta, em geral, com pouca ou nenhuma escola-
ridade. Sete eram iletradas (5 mulheres e 2 homens); 6 ndo haviam terminado o
nivel fundamental de ensino (5 mulheres e 1 homem); 4 tinham o fundamental
completo (3 mulheres e 1 homem); uma mulher e dois homens nao chegaram a
terminar o ensino médio e uma mulher, sim. Duas mulheres tinham o curso su-
perior completo.

Resultados e discussao:
Conjuntos de concepcoes relativas
as doencas pulmonares

Em primeiro lugar, seguindo os preceitos basicos da Antropologia da Saude
(IBANEZ-NOVION et al, 2012; DUARTE, 1988), é muito importante considerar
como o 6rgao do pulmao era concebido, imaginado, ilustrado por essas pessoas,
j& que se tratava do 6rgao a concentrar as doencas que estavam sendo vivencia-
das. Em segundo lugar, havia um conjunto de causas que estas pessoas identifi-
cavam para o surgimento e desenvolvimento dessas doencas pulmonares, em es-
pecial da DPOC. Esses dois conjuntos — imagens do 6rgao e explicacoes para o

FLEISCHER, Soraya.

Pulmio murcho, manchado ou esburacado?




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

ACENQO, 6 (12): 25-40, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

adoecimento — eram absolutamente inter-relacionadas e fundamentais para que
se compreendesse como essas pessoas entendiam (ou nao) os diagnosticos rece-
bidos e aderiam (ou nao) aos tratamentos prognosticados. Aqui, fica claro que,
mesmo que o didlogo com as autoridades biomédicas fosse central na relacdo com
as doencas e também com os servicos de saude da cidade, é preciso lembrar que
também construiam suas proprias imagens do corpo e do adoecimento que pode-
riam preceder e ultrapassar as concepcoes fisicalistas sobre as DPOC que provéem
da biomedicina. Muitas vezes, os ruidos de comunicacao e de tratamento advi-
nham do desconhecimento e da indisponibilidade das equipes de satde para
compreender a percepcao dos pacientes.

As imagens sobre o pulmao

Notamos sete imagens elaboradas por essas pessoas para representarem o
pulmao. Sao metaforas que funcionam de modo bastante concreto na tentativa
de imaginar como era esse 6rgao que estava dentro do corpo e que se experienci-
ava de forma sensorial a cada respiracao, mas que nao era parte exatamente visi-
vel ao olho nu. Compreendemos essas imagens como tentativas de formular ex-
plicacOes para a situacao em que o pulmao se encontrava, apés anos de adoeci-
mento. Os substantivos, adjetivos e caracterizagoes imagéticas — como eléstico,
balao, buraco, buchinha, parede, mancha — funcionam bem como metaforas.
Conseguem comunicar sensacoes e sentimentos porque conseguem “inventar si-
milaridade onde nao existia previamente” (SCHUSTERA et al, 2011: 585).
Abaixo, para facilitar a visualizacdo e o entendimento, foram arrolados exemplos
encontrados ao longo das entrevistas que melhor expressassem as ideias contidas
nas metaforas.

Uma das perguntas do roteiro foi “Como a médica explica a doenca a se-
nhora?” Por isso, muitas das respostas se referem a “ela me disse”, “ela me expli-
cou”, “a médica me contou” etc. As imagens descritas pelas entrevistadas eram,
portanto, influenciadas pelo encontro clinico e hospitalar, no consultério e du-
rante as internacoes. Constituem interpretacoes, reelaboracoes de varias infor-
macoes que receberam nos hospitais, mas também em conversas com outros ado-
ecidos, com seus familiares, na sala de espera, pela vizinhanca e visitacoes a terra
natal etc.

A cor preta foi apontada como sinal de severidade. As radiografias, embora
sejam todas em P&B, foram indicadas como material visual que auxiliou na loca-
lizacdo e imaginacao dessas doengas. Quanto mais a cor preta predominasse na
imagem e quanto mais intensa fosse essa coloracao, mais era tida como grave a
DPOC. Além disso, foram usadas técnicas visuais para explicar a situacao dos pul-
moes. As pessoas mencionaram ter visto, no computador da médica, retratos, que
os pulmoes foram desenhados num quadro, que um filme lhes foi transmitido no
consultorio ou em palestras. Ainda nesse registro visual, atentamos para o fato de
que falam, em geral, no plural, “pulmoes”, a dupla formada pelo pulmao esquerdo
e o direito. Se apenas um pulmao fosse acometido, a situacao era percebida como
menos grave e mais facil de lidar.



IMAGENS

DO PULMAO

Tabela 1. Imagens do pulmao humano

TRECHOS
DAS ENTREVISTAS

Pulmao murcho,
seco

Era o pulmdo esquerdo, que é murcho, o folego ndo vai até la, por isso que é
pequenininho. E quando vocé respira, o ar ndo vai la. Na época, morreu o elastico e
fechou. Mas era s6 o esquerdo. (Mulher, lavradora aposentada, 70 anos)

A doutora diz que eu tenho encolhimento do pulméo, é como se eu tivesse s6 50% do
pulméo funcionando. Ele bate o raio X e vé. E s6 andar um pouco e j4 fico cansada, por
isso uso minha bengala, porque eu descanso um pouco com ela. (Mulher, 58 anos,
auténoma, casada)

A doutora disse que é um pedacinho do pulméo que vai secando. Ai, da isso. (Mulher
separada e dona de casa, 70 anos)

Pulmao colado

Eles entraram com um medicamento para tentar dilatar porque tinha colado o pulméo. Se
ndo desse certo, eles teriam que fazer aquela traqueostomia. Eles entraram com
medicamento, era uma bombinha e conseguiram dilatar e ndo precisou furar. (Mulher)

Pulmao inchado

Eu fico com falta de ar, mas nédo é nada de bactéria. A médica disse que o pulméo inchou.
(Mulher, 60 anos, goiana, casada, costureira, trés filhos)

Pulméo esburacado

A doutora explicou pro meu pai e pra minha mée sobre o enfisema em si, ficava cheio de
buraco o pulmédo, como se fosse um baldo, cheio de buraco. (Mulher, aposentada,
divorciada)

A vové ja teve tuberculose. Ai, eles confundem, pegam o raio X e vé que o pulméo dela
esta cheio de buraquinhos, todo perfurado por causa da tuberculose que foi ha muito
tempo atras. Mas como néo tinha o tratamento que tem hoje, ficou bem danificado o
pulmé&o dela. Além de tudo, ela tem asma grave. Ai todo mundo se assusta, acho logo que
é uma coisa mais séria. (Neta cuidadora de senhora vilva e catdlica de 86 anos)

A médica me explicou que quando eu tive essa doenga, eu comecei um tratamento e ndo
terminei. Entéo, ele foi s6 se aprofundando, meu pulméo é cheio de cavidade. Por isso
que eu tenho esse problema, qualquer poeirinha, qualquer coisa que eu pego, esses
buraquinhos ficam piores. (Mulher, 44 anos, cearense, nao trabalha, casada, uma filha)

Pulmao coberto, tam-
pado, fechado, obs-
truido

Fumaga de cigarro tampou o pulméo. A médica até me ensinou assim, “Vocé toma banho
com uma buchinha?”. Eu digo, “Tomo”. “Vocé néo tem aquele buraquinho da buchinha?”.
Eu digo, “Tem”. Ai ela falou, “Vocé tampou aqueles buraquinhos que vocé tinha tudinho
com a fumaga do cigarro”. Ela me explicou tudinho assim. (Mulher)

Ah, melhorou em algumas coisas. Hoje, eu tenho um ar, uma respiragdo mais aberta,
entendeu? Antes, era como uma coisa fechada, como se fosse uma parede, uma coisa
fechada. Uma coisa me sufocando. (Mulher)

Tinha dia que ndo dava para fazer nada porque eu sentia um fechamento la dentro, assim,
arrochando. Eu sentia por dentro, fechando. (Mulher lavradora aposentada, 70 anos)

A fibrose ataca o pulméo porque obstrui, acaba com uma parte do pulméo. (Homem)

Pulmao manchado

A doenga da minha cunhada foi uma doenga mal curada, uma gripe, febre. Ela foi fazer
um exame e viram uma mancha no pulméo. E s6 descobriram isso até agora. (Cuidadora)

Isso aconteceu assim: Eu fiz uma consulta 14 em Minas Gerais, com uma médica de 13,
ela é cardiologista. Essa médica pediu uma chapa, eu fiz o raio-x e ela falou comigo assim:
“Olha, a senhora esta com uma mancha no pulméo”. S6 que eu néo levei nada a sério,
pensei, “Ah, isso é uma coisa a toa”. Mas s6 que na hora em que eu resolvi levar a sério,
ja era um pouco tarde. (Mulher, mineira, 68 anos, aposentada, casada, seis filhos)

E porque eu tenho pneumonia aguda e acusou os pulmées, agravou o meu pulmao. Ficou
pretinho porque eu fumava. (Mulher)
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”, «

Encontramos algumas imagens opostas (“murcho” versus “inchado”; “esbu-
racado” versus “tampado/colado”). Aqui, fica claro como nao estao em oposicao
necessariamente um “pulmao sadio” e um “pulmao doente”. Por um lado, o “pul-
mao esburacado” é o problema: com “o enfisema ficava cheio de buraco o pul-
mdo, como se fosse um balao, cheio de buraco”. Outra senhora explicou que seu
“pulmao esta cheio de buraquinhos, todo perfurado por causa da tuberculose”.
Por outro lado, os “buracos” podem se referir, imaginamos, aos “alvéolos” ou
“bronquiolos”, naturais da constituicao pulmonar. Uma senhora recebeu a expli-
cacao da médica, que lhe disse: “Vocé tampou aqueles buraquinhos que vocé ti-
nha tudinho com a fumaca do cigarro”. Ora o pulmao era visto como adoecido
porque se tornava “esburacado”, ora porque ficava “tampado”.

As imagens descritas por essas pessoas retrataram como o pulmao foi lesio-
nado e se tornou enfraquecido progressivamente depois de alguma experiéncia
(fumo, fogdo a lenha, pneumonia recorrente, tuberculose nao tratada etc.). Essa
debilidade tornava o 6rgao mais suscetivel a desenvolver a DPOC. Doencas mal
diagnosticadas e malcuidadas, a falta de recursos e dedicacao para os tratamen-
tos, condicOes de pobreza foram algumas das razoes para que as doencas do pul-
mao tivessem “piorado” ao longo do tempo. A DPOC, portanto, parecia ser uma
doenca que se instalava depois de um tempo de vida, era tida como “doenca da
velhice” ou de um “pulmao envelhecido”, mas também um “pulmao sofrido” ao
longo do tempo.

Muitas pessoas disseram que nunca tinham ouvido falar em “DPOC” antes de
receberem esse diagnostico ali no hospital universitario. Nao tinham parentes na
familia que haviam recebido esse diagnoéstico. Essa era uma informacao relevante
porque a familia, em primeiro plano, era a referéncia de um rol patologico possi-
vel. Um senhor lembrou, “Eu perguntei logo a médica, quando ela me falou que
minha doenca era no pulmao, eu perguntei para ela se eu era tuberculoso. Por-
que eu tinha uma prima com tuberculose” (Homem, pernambucano, 75 anos, ca-
sado, aposentado). Algumas das doencas pulmonares conhecidas e reconhecidas
entre os parentes eram: gripe, bronquite, asma, tuberculose e pneumonia.

Tuberculose e pneumonia foram muito mencionadas e, em geral, tidas como
doencas muito mais graves e fatais do que a DPOC. Uma senhora ilustrou isso ao
lembrar de um trecho do didlogo que teve com a médica, as vésperas da revelacao
do diagnostico:

Eu disse assim, ‘Doutora, a senhora pode me dizer, seu eu tiver cancer, vocé pode me
dizer, por que eu ndo tenho medo, porque eu tenho fé em Deus, pode ser tuberculose,
pode me dizer que eu ndo tenho medo’. Eu falei assim. Eu tenho muita fé em Deus.
(Mulher, piauiense, 70 anos, aposentada, 14 filhos)

E bom lembrar que, para pessoas nessa faixa etaria, a representaciio da pneu-
monia e tuberculose ainda remetia a forma como essas doencas foram percebidas
no inicio do século XX. Casas de repouso, clinicas de tratamento, isolamento
compulsorio e risco de contagio foram facetas dessas duas doencas — tuberculose
e pneumonia — que construiram o estigma que essas pessoas podem ter visto em
sua infancia e adolescéncia (NOGUEIRA, 2009). Contagio, discrimina¢ao e morte
— elementos tao intricados entre si — também foram identificados por Pinto et al
(2008: 2811) entre os pacientes de DPOC entrevistados em um hospital universi-
tario de Fortaleza (CE), sobretudo porque o “catarro” foi a principal caracteristica
corporal percebida e indesejada entre eles. O catarro, também presente na tuber-
culose e pneumonia, era tido como um forte vetor de contaminacao e transmissao
dessas doencas. Os entrevistados tendiam, por isso, a se isolar ainda mais quando
recebiam o diagnostico de DPOC.



Com essas doencas pulmonares do século XX, as doencas pulmonares do sé-
culo XXI sao comparadas e contrastadas. Esse é o pano de fundo que identifica-
mos com forca entre as entrevistadas que, como indicado acima, tinham sido cri-
ancas e adolescentes na primeira metade do século passado. Assim, ouvir que o
diagnostico era uma DPOC, doenca cronica e nao contagiosa, figurou como um
alivio, como um cenario menos grave e alarmante do que uma tuberculose. Uma
doenca menos grave ou até mesmo uma nao doenca foram relacionadas a
DPOC, sempre em comparacao com essas outras duas doencas pulmonares (TB e
pneumonia). Nesse sentido, uma senhora cearense de 51 anos e que trabalhou
como auxiliar de administracao nos contou:

Entrevistadora: E a senhora considera a DPOC como uma doenga?

Mulher: Eu ja me acostumei com essa doenca. S6 que eu tenho que estar sempre
cuidando.

Entrevistadora: E a senhora se vé como doente?

Mulher: Ndao.

A DPOC poderia, portanto, ndo ser percebida como uma “doenca”, mas algo
mais brando, em relacao as outras doencgas pulmonares. Ou, quando muito inten-
sificada, ser associada diretamente as outras doencas pulmonares. Dessa forma,
algumas pessoas achavam que seu adoecimento atual em muito se aproximava da
“pneumonia” ou da “tuberculose”. Quer dizer, algumas pessoas nao se percebiam
com “DPOC”, por exemplo, mas com uma “pneumonia ha muitos anos”, como
uma senhora (goiana, 60 anos, costureira, casada, trés filhos), que explicou estar
h4 uma década nessa situacdo. Um senhor contou que “estava ali no hospital
universitario devido a uma pneumonia que havia pegado quando mais novo e
que ainda ndao havia sarado”. Ele havia vindo do Piaui e “em sua cidade ndao
havia pneumologista”. Uma senhora disse, “Essa minha doenca sempre foi uma
pneumonia silenciosa” (brasiliense, 41 anos, solteira). Um senhor explicou que
nao podia mais beber e, a época da entrevista, estava abstémio havia dois meses.
Logo em seguida, disse, “Vocé sabe, a pneumonia é assim, se beber coisa gelada
ela volta. Vai complicando” (cearense, 76 anos, casado, seis filhos). Muitas acha-
vam que a tuberculose e a pneumonia eram as doencas que haviam levado a
DPOC.

Numa classificacdo quente/frio, tdo comum entre as sociedades latino-ame-
ricanas, tuberculose e pneumonia eram percebidas como “frias”. Isso quer dizer
que, na pratica, s6 melhorariam com alimentos, ambientes e atividades “quen-
tes”, isto é, com o contraste térmico. Essa relacao entre doencas e cuidados opos-
tos e complementares é conhecida na Antropologia como “sindrome frio-quente”
(IBANEZ-NOVION, 2012: 113-132). Por exemplo, “tomar gelado”, como o senhor
abstémio acabou de lembrar, tendia a afetar e piorar as doencas “frias” e, por ta-
bela, o estado do adoecido. Portanto, o fato de a DPOC estar estreitamente ligada
a essas duas outras doencas “frias” (pneumonia e tuberculose), faz também com
que o “frio” seja evitado. E por isso que, nesse rol de elementos gélidos perigosos,
o oxigénio concentrado — percebido corporalmente como mais frio do que o oxi-
génio encontrado na atmosfera — seja percebido como potencialmente perigoso
e, consequentemente, evitado. Aqui, portanto, repousa uma das explicagcOes para
que a oxigenoterapia nao seja seguida a risca pelos pacientes.
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As causas da DPOC

Trés foram os conjuntos de causas mais recorrentemente encontradas ao
longo das 28 entrevistas realizadas. O primeiro conjunto se refere ao fumo. O se-
gundo as condicoes e aos contextos em que essas pessoas trabalharam ao longo
da vida. O terceiro conjunto de causas, por fim, se relaciona as condicoes climéa-
ticas em que viviam ou pelas quais precisavam transitar.

Em geral, o cigarro foi a razao mais mencionada como tendo provocado a de-
bilidade dos pulmodes e o consequente desenvolvimento da DPOC. As pessoas
lembravam da presenca do cigarro, sempre com mensuracgao cronolégica: “Fumei
40 anos”, “Fumei por cinco décadas”, “Fumei desde os oito anos de idade”. Mas
o fumo era contextualizado e as pessoas nos trouxeram mais informacoes sobre
como essa pratica lhes foi apresentada e/ou como passou a ser parte de seu coti-
diano. Foram mencoes, a nosso ver, que claramente se remeteram a razoes exter-
nas e nao necessariamente a escolhas, desejos e comportamentos iniciados indi-
vidualmente:

Eu aprendi a fumar sabe com que idade? Com cinco anos, brincando nos brinquedi-
nhos, pegava a folha de fumo, fazia cachimbo e fumava. Era pra dizer que estava
cuidando da casinha da gente, aprendi a fumar. (Mulher, pernambucana, 73 anos,
casada, seis filhos)

Eu comecei porque minha mde me dava. Eu trabalhava na roca e mae dava um ci-
garro pra noés fumarmos porque la tinha muito mosquito. A gente capinando e o mos-
quito ia chegando. At foi quando eu aprendi a fumar. (Mulher, piauiense, 69 anos,
vitva, aposentada, 14 filhos)

E uma fibrose pulmonar. Diz que é através do fumo, mas eu nunca fumei, mas meu
marido fumava muito. (Mulher, maranhense, 76 anos, separada, 10 filhos)

Em segundo lugar, os locais de trabalho foram responsabilizados pelo adoe-
cimento pulmonar. Encontramos varias mencoes nesse sentido ao longo das con-
versas:

Ah, eu acho que trabalhei com muito téxico. Eu era técnico de manutengdo de super-
mercado. (Homem, 76 anos, cearense, casado, seis filhos)

Eu trabalhava em um ar condicionado. Eu acho que foi isso. (Mulher, cearense, 51
anos, auxiliar de administracio, solteira, dois filhos)

Fui costureira e fazia trabalhos com cotton, que solta uma penugem, uma poeira que
era inalada. (Mulher, costureira)

O doutor perguntou pra mim, “A senhora usou o fogo de lenha?” Eu disse, “Doutor,
eu vim usar fogo de gas um dia desses”. E eu morava bem no interior, perto da pista
principal e tinha muita poeira. (Mulher, piauiense, 69 anos, viiva, aposentada, 14 fi-
lhos)

Eu trabalhava de eletricista. Onde eu trabalhava tinha muito bicho morto, carcaga
de bicho, muito rato, e eu ficava em espaco pequeno, ficava em espago pequeno, ndo
tinha onde eu ficar naquelas mansoes grandes. Entao, aquilo ali me causou um dano
terrivel porque eu passei a sofrer esse problema, eu ndo tinha problema médico ne-
nhum até os 45 anos. (Homem, goiano, 61 anos, casado)

Eu trabalhava de marceneiro, tinha uma oficina de marcenaria. (Homem, sul-rio-
grandense, 72 anos, casado, marceneiro aposentado)

Eu nem sei explicar como comecou, hoje eu sento e fico todas as horas do dia sentado
aqui, sentado e meditando. Eu ja trabalhei com muito ingrediente que prejudicou o
pulmado, mas eu ndo sabia, na época quase ninguém sabia de nada. E a ultima coisa
que eu trabalhei para me prejudicar, para chegar ao estado final, foi o cimento. Eu



também ja trabalhei com enxofre, no cais do porto, em navio. Mas hoje eu fico pen-
sando porque minha profissao era sapateiro e eu aprendi a profissao muito cedo, com
10 anos. Eu ja passei pra profissional com 10 anos. Eu trabalhei muito com cola de
sapato e eu penso que aquilo ali, aquele cheiro forte que a gente sente, deve ter feito
mal. Eu era novo, caboclo forte e praticava esporte. Essas coisas parecem que ndo me
fizeram mal na época porque eu jogava futebol. (Homem, 75 anos, pernambucano,
aposentado, unido estavel, sete filhos)

Por fim, como terceiro conjunto de razoes, as pessoas lembraram do “frio”,
“friagem”, “clima”, “vento” e “chuva” como elementos que pioravam a saide em
geral e o pulmao, em especial. Aqui, remetemos a discussao que iniciamos acima,
sobre a “sindrome frio-quente”, em que doencas tidas como “frias” precisam de
tratamentos “quentes”, opostos termicamente. Um senhor disse: “Tomei muita
friagem, lama, ficava molhado. Vivi na fazenda e la pegava muita friagem,
além de ficar muito na lama, o que comprometeu meu pulmao”. O clima poderia
piorar uma doenca simples ou poderia, de fato, iniciar e agravar as doencas atu-
ais, como a DPOC. O frio dificultava a respiragao e o funcionamento das vias aé-
reas. O ar que saia dos concentradores de oxigénio era mais frio e, por algumas
pessoas, tido como um ar nocivo, também prejudicial. Por isso, o ar do concen-
trador era evitado em dias mais frios ou em dias em que a doenca pulmonar esti-
vesse “atacada”. Recomendamos, portanto, que o frio seja considerado no idioma
das doencas pulmonares e também no céalculo do bom cuidar da satde.

Considerar a forma como as pessoas identificavam a causa de suas doencas é
muito importante porque informa como percebiam as doencas e como decidiam
trata-las. Quando a pessoas adoecida nao era identificada como responsavel pelo
desenvolvimento de sua doenca, sua posicao como vitima ficava mais pronunci-
ada e, caso estivesse numa situacao de dependéncia de cuidados externos, seus
cuidadores tinham muito mais disponibilidade para lhe assistir. Os trés conjuntos
de causas que identificamos tenderam a localizar as razoes da DPOC externa-
mente a pessoa adoecida. Mesmo no fumo, revelaram como a pratica foi introdu-
zida por outras pessoas, como a mae, o marido, as outras criancas na brincadeira
etc. No entanto, em uma ou outra entrevista, ficou claro como a cuidadora (geral-
mente, esposa) culpava o marido por décadas de fumo e, claramente, tinha indis-
posicao e magoa para lhe prestar ajuda na atualidade. Assim, fica a sugestao de
conhecer, para cada adoecida e sua respectiva familia, como a DPOC é percebida,
sobretudo como as pessoas envolvidas identificam o inicio e a causa da doenca e
como organizam cuidadoras e arranjos de cuidado dessa doenca cronica. Acredi-
tamos que, dessa forma, sera mais facil entender a forma como o auto/cuidado
acontece, aumentando as chances de conseguir desenhar um tratamento que faga
mais sentido e seja mais aceito.

Expectativas de cura

Como vimos acima, os pulmdes eram imaginados como 6rgaos delicados e
bastante vulneraveis as sequelas de pneumonia, tuberculose, asma, bronquite e
gripe. As duas primeiras doencas, como pontuamos acima, eram tidas como mais
graves do que a DPOC. Além disso, muitas das causas da DPOC eram tidas como
externas ao comportamento do individuo, como a pratica do fumo, os riscos ocu-
pacionais e o clima. A partir desses dados, notamos que as pessoas sustentavam
uma expectativa de cura em relagdo ao seu estado. Isso quer dizer que, por um
lado, nao viam a DPOC como grave nem fatal, como a tuberculose foi entendida
no inicio do século XX. Por outro lado, parece que, se suspendessem as causas
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externas, isto é, deixassem de fumar, passassem aos fogoes a gas, evitassem a ex-
posicao as substancias toxicas e ao frio, a DPOC poderia melhorar e, num cenario
otimista, chegaria a cura.

Quando perguntamos sobre os planos futuros, uma senhora disse: “Eu espero
que o tratamento acabe. Eu sé penso em ficar livre desse oxigénio e viver minha
vida como era sempre tranquila”. Uma segunda explicou: “Eu espero a melhora.
Que a médica consiga pelo menos uma coisa que resolva, uma coisa definitiva
para esse pulmao ai” (mulher, separada, aposentada). Outra disse que desejava
“melhorar a cada dia” (mulher, maranhense, 76 anos, separada, 10 filhos). Uma
altima nos contou:

A médica me falou que podia ser reversivel esse meu problema. Eu caminho, eu vou
a pé e volto a pé do posto de satide e ndo canso. Antes, eu ndo caminhava essa mesma
distancia. (...) Eu tomo o Torazeque que ela passou. Mas Deus me abencoa, todo dia
eu peco a Deus para ele lavar e passar a mao, para deixar meu pulmao do jeito que
ele era. (Mulher, piauiense, 69 anos, viiiva, aposentada, 14 filhos)

Sobre o que esperava do tratamento, essa senhora foi eloquente: “Com muita
fé em Deus, eu quero ficar boa e logo de cara”. Inclusive, como ja indicamos
acima, era a concepc¢ao de que a DPOC era uma evolucao da pneumonia ou da
tuberculose, doencas sofridas ha mais tempo. Assim, o fato de a pneumonia e a
tuberculose serem curaveis hoje em dia, fazia com que a DPOC também pudesse
ser.

Por outro lado, ouvimos de varias médicas e técnicas do Ambulatério que pa-
cientes em situacao de DPOC eram “pacientes muito graves e sem muita terapéu-
tica”. S6 poderiam oferecer “medidas paliativas”. Eventualmente, conseguiam, as
custas do oxigénio domiciliar e dos medicamentos, fazer desaparecer os sintomas
da doenca e, em ultimo caso, acompanhar a progressio da doenca. E o que a
equipe chamava de fazer a “manutencao da doeng¢a”, numa clara alusao aos cui-
dados paliativos do final da vida. Percebemos um ruido significativo entre pro-
fissionais de satde e suas pacientes, sendo que as primeiras acreditavam na limi-
tacao terapéutica que podia ser oferecida a DPOC. Enquanto as segundas manti-
nham uma expectativa de cura.

Os procedimentos que, em vez de melhorarem o estado de satude, respondiam
de modo adverso geravam uma forte sensacao de ambiguidade e de desconfianca
em relacao aos profissionais de satide, aos medicamentos e aos servicos ofereci-
dos pelo hospital como um todo. Por exemplo, um senhor nos contou que se sen-
tia muito melhor e possuia mais félego antes do inicio das sessdes de quimiotera-
pia a que foi submetido para estabilizar sua fibrose pulmonar. Era dificil entender
como um tratamento poderia ter lhe debilitado ainda mais. E muitas pessoas es-
tranhavam o mal-estar que sucedia a espirometria, exame clinico para medir a
capacidade respiratoria.

No que concerne a gestao da DPOC, esta ambiguidade e desconfianca foram
notadas por muitas entrevistadas em relacao a varios dos procedimentos ofereci-
dos pelo Ambulatério de Pneumologia, como por exemplo:

a. as longas crises de tosse e o mal-estar que o exame de espirometria
poderia desencadear;

b. o exame de gasometria que era extremamente doloroso;

c. aconstancia de consultas e exames e a dificuldade para realizar tan-
tos deslocamentos até o hospital;



d. o cansago que aumentava mesmo com a realizacdo do tratamento
(medicamentos e oxigenoterapia);

e. a prescricdo da oxigenoterapia como medicamento que limitava as
interacoes sociais das pessoas e, em grande medida, as isolavam em
casa perto do concentrador de ar;

f. a experimentacdo com vdarias geracoes e combinacoes de medica-
mentos, sem resultados positivos;

g. os medicamentos a base de corticoides que provocavam retencao de
liquido e, por consequéncia, aumento do peso e a impossibilidade de
concorrer ao transplante pulmonar.

Ou seja, essas situagdes compoem uma série de praticas terapéuticas que,
muitas vezes, podiam gerar efeitos colaterais inesperados e, por tabela, novas de-
mandas terapéuticas. Muitas vezes essa cadeia negativa de consultas, exames e
medicamentos nem sempre era comunicada durante os encontros com os profis-
sionais de satide nesse Ambulatério. Com isso, os sinais de bem-estar e recupera-
cdo, esperados de um tratamento médico, ndo eram vislumbrados por muitas das
entrevistadas. O pacto terapéutico entre profissional e paciente se enfraquecia
paulatinamente, bem como a confianca necessaria para aderir aos tratamentos.

Consideracoes finais

Um importante pressuposto desse artigo é a firme aposta na rentabilidade do
encontro interdisciplinar para compreender, traduzir e facilitar tratamentos de
satude. A Antropologia da Satide tem, desde os primérdios da area, demonstrado
profundo interesse nesse dialogo e sido criativa ao propor entendimentos mais
aprofundados sobre experiéncias de adoecimento.

Para esse conjunto de entrevistadas, o pulmao é tido como um érgao vital,
delicado e muito suscetivel ao mundo externo. Ele nao tem uma consisténcia es-
tatica ao longo da vida e pode ser alterado mediante o fumo, o contexto do traba-
lho, as mudancas climaticas. A DPOC é um estado associado a outras patologias
pulmonares, como a pneumonia e a tuberculose. Por conta dessa proximidade, a
DPOC também é compreendida como “fria” e todo tipo de tratamento “frio” tera
mais dificuldade de ser aceito e adotado.

Ficou-nos muito claro também que o cuidado com a DPOC depende das ra-
zOes para seu aparecimento, isto é, quanto mais o individuo adoecido for respon-
sabilizado pelo diagnodstico, menos disponibilidade a familia tera para oferecer
apoio continuado. Além da casa, o hospital é espaco muito importante das rela-
coes de cuidado, dado o acompanhamento intenso exigido pelo estado de croni-
cidade da DPOC. Contudo, consultas, exames e medicamentos que geram efeitos
colaterais ou inesperadamente negativos, dotam as pacientes de desconfianca em
relacdo a biomedicina. Deve haver também cuidado com a comunicacao e trans-
paréncia sobre os processos, arranjos e limites terapéuticos.

Recebido em 12 de outubro de 2019.
Aprovado em 24 de novembro de 2020.
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Raridades em causa:

praticas ativistas de pacientes e familiares com
doencas raras no Distrito Federal:
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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.
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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.
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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-
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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.

Referéncias

ADAMS, Vincanne, MURPHY, Michelle and CLARKE, Adele E. Anticipation:
technoscience, life, affect, temporality. Subjectivity 28 (1): 246-265, 2009.

AURELIANO, W. A. Health and the Value of Inheritance: The meanings sur-
rounding a rare genetic disease. Vibrant, 12 (1): 109-140, 2015.

AURELIANO, W. A. Trajetorias Terapéuticas Familiares: doencas raras heredi-
tarias como sofrimento de longa duracao. Ciéncia & Satide Coletiva, v. 23 (2):
369-380, 2018.

BEVILAQUA, C. Etnografia do Estado: questdes metodoldgicas e éticas. Campos,
3: 51-64, 2003.

CASTRO, Rosana. Precariedades oportunas, terapias insulares: economias po-
liticas da doenca e da satide na experimentacdao farmacéutica. Tese (Doutorado
em Antropologia Social). Programa de P6s-Graduacao em Antropologia Social,
Universidade de Brasilia, 2018.

CEFAI, Daniel. Como nos mobilizamos? A contribuiciio de uma abordagem prag-
matista para a sociologia da acdo coletiva. Dilemas: Revista de Estudos de Con-
flito e Controle Social, 4 (2): 11-48, 2009.

DAS, Veena. Critical Events: An Anthropological Perspective on Contemporary
India. New Delhi: Oxford University Press, 1995.

FLECK, Ludwik. Génese e Desenvolvimento de um Fato Cientifico. Belo Hori-
zonte: Fabrefactum, 2010.

VITOR, Victor Cezar Sousa.
Raridades em causa

e

55




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

FONSECA, Claudia. “O anonimato e o texto antropoldgico: dilemas éticos e poli-
ticos da etnografia em casa”. In: SCHUCH, Patrice; VIEIRA, Miriam S.; PETERS,
Roberta (orgs.). Experiéncias, dilemas e desafios do fazer etnografico contem-
poraneo. Porto Alegre: Editora da UFRGS, 2010. pp. 205-227.

GRUDZINSKI, R. R.; ROHDEN, F. “Satde e biossociabilidade: pensando manei-
ras de associativismo entre um grupo de pacientes com fibrose cistica”. In:
ROHDEN, F.; MACCALLUM, C. A. (orgs). Corpo e Satide na mira da Antropolo-
gia: ontologias, prdaticas, traducoes. Salvador: EDUFBA/ABA, 2015. pp. 277-
300.

KOFES, Suely. Experiéncias Sociais, Interpretacoes Individuais: Historias de
Vida, suas Possibilidades e Limites. Cadernos Pagu, 3: 117-141, 1994.

MALUF, Sonia Weidner; ANDRADE, Ana Paula Miiller de. Entre politicas ptbli-
cas e experiéncias sociais: impactos da pesquisa etnografica no campo da saiade
mental e suas multiplas devolucoes. Saiide e Sociedade, 26 (1): 171-182, 2017.

MENDES DE MIRANDA, A. Segredos e Mentiras. Confidéncias e confissoes: re-
flexdes sobre a representacdao do antropélogo como inquisidor. Comum, 6 (17):
91-110, 2001.

MOREIRA, T; PALLADINO, P. Between Truth and Hope: On Parkinson's Dis-
ease, Neurotransplantation and the Production of the 'Self'. History of the Hu-
man Sciences, 18 (3): 55-82, 2005.

NOVAS, Carlos. Patients, Profits and Values: Myozyme as an Exemplar of Bioso-
ciality. In: GIBBON, Sahra; NOVAS, Carlos. Biosocialities, Genetics and the So-
cial Sciences: Making Biologies and Identities. Abingdon: Routledge, 2008.

NOVAS, Carlos. The political economy of hope: patients’ organization, science
and biovalue. BioSocieties, 1: 289-305, 2006.

PETRYNA, A. Experimentalidade: ciéncia, capital e poder no mundo dos ensaios
clinicos. Horizontes Antropolégicos, 17 (35): 127-160, 2011.

RABEHARISOA, V. From representation to mediation: The shaping of collective
mobilization on muscular dystrophy in France. Social Science and Medicine 62
(3): 564-576, 2006.

RABEHARISOA, V.; MOREIRA, T.; AKRICH, M. Evidence-based activism: pa-

tients' organizations, users' and activist's groups in knowledge society. CSI Wor-
king Papers Series, 33, 2013.

RABINOW, P. “Artificialidade e Illuminismo”. In: BIEHL, J. G. (org.). Antropolo-
gia da razdo: ensaios de Paul Rabinow. Rio de Janeiro: Relume Dumara, 1999.

pp. 135-158.
SONTAG, S. Diante da Dor dos Outros. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2003.

YOUNG, I. M. O ideal da imparcialidade e o publico civico. Revista Brasileira
de Ciéncia Politica, 9: 169-203, 2012.



Oleo de coco, banha de porco, prazer de

comer e os deslizamentos do saudavel:

manejos de versoes da Doenca de Alzheimer
a partir de terapias alimentares

Cintia Liara Engel!
Universidade de Brasilia

Resumo: Durante uma consulta em um ambulatério da deméncia do Distrito Fe-
deral, presenciei certa disputa que me fez atentar para a centralidade das praticas
alimentares para a Doenca de Alzheimer. A partir de desdobramentos dessa consulta
e posteriores entrevistas e observacoes realizadas entre 2016 e 2018 — ao longo de
uma pesquisa etnografica sobre as terapias da Doenca de Alzheimer —, reflito sobre
disputas e testagens de alimentos como tipo de terapia; as quais, concluo, fazem
parte central nas producoes de distintas versoes acerca do que é a doenca e do que é
satude e corpo nesse contexto.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, alimentacao, corpo e satude.
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Coconut oil, lard, pleasure
of eating and the slips of the healthy:

management of versions of Alzheimer's
Disease from food therapies

Abstract: During a consultation at a Federal District/Brazil dementia outpatient
clinic, I witnessed a dispute that made me aware of the centrality of eating practices
for Alzheimer's Disease. From this consultation and subsequent interviews and ob-
servations conducted between 2016 and 2018 — along an ethnographic research on
therapies of Alzheimer's disease — I reflect on disputes and food testing as a type of
therapy; which, I conclude, are central to the productions of different versions of
what is the disease and what is health and body in this context.

Keywords: Alzheimer's disease, diet, body and health.

El aceite de coco, la manteca de cerdo, el

placer de comer y los deslices de lo saludable:

manejo de las versiones de la enfermedad
de Alzheimer de terapias alimentarias

Resumen: Durante una consulta en una clinica ambulatoria de demencia en el Dis-
trito Federal/Brasil, presencié una cierta disputa que me hizo prestar atencion a la
importancia de las practicas alimentarias para la enfermedad de Alzheimer. A partir
de esta consulta y entrevistas y observaciones posteriores realizadas entre 2016 y
2018, a través de una investigacion etnografica sobre terapias de la enfermedad de
Alzheimer, reflexiono sobre disputas y pruebas con alimentos como un tipo de tera-
pia; que, concluyo, son fundamentales para la produccion de diferentes versiones de
lo que es la enfermedad y lo que es la salud y el cuerpo en este contexto.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, dieta, cuerpo y salud.



mente, a doenca é caracterizada por afetar — de modo progressivo — as fun-

¢Oes cognitivas: como memoria, humor, fala e percepcao. Apesar do su-
cesso politico, epidemiolégico e biomédico que as redes e o diagnostico da Doenca
de Alzheimer ganharam no dltimo século, se transformando em matéria de inte-
resse coletivo, o seu diagnostico, tratamento e definicdo sdo temas de debates
acalorados, pelo menos desde 1910 (FOX, 1989; COHEN, 1998; BALLENGER,
2006; 2009; LOCK, 2013).

Produzem-se, constantemente, diferentes versées do que vem a ser a doenca
(KITWOOD, 1997; MOSER, 2008; LOCK, 2013), a patologia (FOX, 1989; LOCK,
2013) e as estruturas de cuidado necessarias (O’ DONNOVAN et al., 2013; JEN-
KINS, 2014). Ademais, diferentes profissionais e circuitos apresentam alternati-
vas sobre como intervir por meio de substancias — entre elas ingredientes, medi-
camentos alopaticos e vitaminas (BALLENGER et al., 2009; COHEN, 1998; LEI-
BING; 2009a; 2014). Nenhum dos tratamentos, pelo menos de maneira ampla e
acessivel, promete a cura da doenca, mas eles sao utilizados para retardar o de-
senvolvimento progressivo de suas fases, divididas entre: leve, moderada e grave;
ou ainda para abrandar alguns sintomas cotidianos: como humores indesejados,
delirios e esquecimentos (BALLENGER et al., 2009).

Desse modo, a Doenca de Alzheimer é, ao mesmo tempo, matéria de interesse
coletivo amplamente partilhada, assim como objeto de disputa — o que cria inter-
vencoes, circulacao de substancias e politicas de natureza variadas, por vezes con-
flitantes (MOSER, 2006). Dentre as muitas versoes produzidas sobre a Doenca
de Alzheimer, corpo e satde deslizam e sao conceituados de modos particulares:
a patologia reconhecida pode nao ter relacdo com o principio ativo do medica-
mento; o medicamento pode gerar efeitos difusos; a garantia da qualidade de vida
pode envolver tanto diminuir a quantidade de medicamentos como aumenta-la;
a satde pode significar a longevidade, ou, no lugar disso, a paz doméstica.

Tal complexidade do universo da Doenca de Alzheimer e suas intervencgoes
tém sido abordadas pela antropologia da satde e da ciéncia e tecnologia (FOX,
1989; LEIBING, 1999; MOSER, 2008; LOCK, 2013; BALLENGER et al., 2009),
mas raramente por meio da valoracao, escolha e manipulacao de ingredientes e
do cuidado alimentar, com algumas excecoes. Para Habers, Mol e Stollmeyer
(2002) e Mol (2010), os modos como a comida é manejada no cotidiano de cui-
dado sao centrais para compreender o que é considerado uma boa pratica e quais
bens estao em jogo. As autoras sugerem que focar nas praticas alimentares € uma
estratégia privilegiada de se aproximar de como terapias, doenca e corpo sao
compostas (enact) em contextos especificos.

Seguindo as autoras, Brijanaht (2011) argumenta que as escolhas e manipu-
lacoes de ingredientes ocupam bastante tempo nas lidas cotidianas com a demén-
cia. Para Brijanaht, tal processo nao é univoco e pode perpassar diferentes inten-
coes. Alguns ingredientes, como o doce, podem ser consumidos para aproximar-
se das pessoas com demeéncia e melhorar a interacao, ja outros sao utilizados pelo

gl Doencga de Alzheimer € incluida entre as chamadas deméncias. Grosseira-
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seu valor de intervencao no humor, no sono, nas incontinéncias e evacuacoes di-
arias. O cuidado com a alimentacao, entao, envolve diferentes modos de abordar
e conviver com a doenca no cotidiano.

Neste artigo, argumento junto com essas autoras sobre a oportunidade privi-
legiada de trazer as praticas sociomateriais de manejo da comida para o centro
dos relatos sobre o cuidado, a deméncia e suas logicas. Meu objetivo principal,
contudo, nao é chamar atencao para como tais praticas sao centrais ao cuidado
cotidiano, mas seguir, a partir delas, determinadas perspectivas sobre o que vem
a ser a doenca, como, o qué e porqué tratar. Para tanto, comeco o texto seguindo
uma divergéncia sobre o 6leo de coco, um ingrediente que agregou, em meu
campo, uma série de posicoes sobre como tratar a deméncia. Esse ingrediente me
leva a versées da deméncia, de corpo e do que se busca como terapia que o exce-
dem e o conectam com determinados circuitos. Nos relacionaremos, neste texto,
com a movimentacdo de familiares, a geriatria e a gerontologia e a urbanizacao
dos cuidados e comidas — os quais nao encerram, de forma alguma, os muitos
circuitos que disputam as terapias da Doenca de Alzheimer.

Seguindo Moser (2008), acredito que as producoes de importancia acerca de
doencas e intervencoes biomédicas mobilizam-se em muitos locais, para além do
consultorio, ou das pesquisas laboratoriais. O autor sugere que, ao se preocupar
com as politicas de natureza biomédica, é importante trazer ao debate distintos
lugares e versoes das ‘doencgas’ e seus circuitos. O autor argumenta, inspirando-
se em Butler (1990) e Mol (2002), que realidades materiais nao sao estaveis, ou
fechadas, mas dependem de um constante processo de feitura (enact) por meio
de praticas situadas. Vou adotar esse conceito para pensar sobre os debates de
determinados ingredientes e as versoes da deméncia compostas e tensionadas.

Os dados desse artigo se referem a uma pesquisa etnografica que fiz para o
meu doutorado entre os anos de 2016 e 2018 sobre as praticas de cuidado, lidas
com remédios e outras intervencoes terapéuticas das deméncias e Doenca de Al-
zheimer. Observei consultas de uma geriatria vinculada a rede publica de satide
do Distrito Federal. Li e consultei prontuarios. E, finalmente, convivi e me inseri
nos cotidianos de cuidado de trés familias. De modo complementar, realizei algu-
mas entrevistas, acumulei fotos de materiais de cuidado e visitei locais relevantes
para o cotidiano — como farmaécias e supermercados2.

O artigo é dividido em quatro secoes etnograficas, mais as consideracoes fi-
nais. Primeiro, apresento um dia de consulta, no qual o 6leo de coco se transfor-
mou em objeto de debate de uma filha, uma geriatra e uma cuidadora profissio-
nal. Nesse dia, conheci algumas versoes da deméncia e notei que seguir praticas
alimentares e escolhas de ingredientes poderia articular coisas importantes nas
composicoes e manejos da Doenca de Alzheimer. Nas trés secOes seguintes,
acompanho as versoes que atravessaram esse encontro: a da filha e de familiares
engajados na busca por terapias; a da geriatria multidisciplinar que conheci; a de
uma profissional de cuidado terceirizada.

2 Agradeco ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq) pelo financiamento do desenvol-
vimento do projeto e da pesquisa de doutorado. E agradeco a Annette Leibing por me incluir no projeto coordenado por
ela, A terceira onda da deméncia: uma etnografia da mudanca no Brasil, e financiado pela Universidade de Montreal
(UdeM). Alguns dos dados desse artigo e da pesquisa de doutorado — aqueles coletados no centro de medicina — fazem
parte do escopo desse projeto.



Um dia de consulta: a divergéncia

O centro de medicina no qual fiz a pesquisa é vinculado ao Sistema Unico de
Saude (SUS) do Distrito Federal. Trata-se de um centro especializado em geria-
tria dentro de um Hospital Universitario, atende pessoas que foram encaminha-
das pelas Unidades Basicas de Saiide ou por médicos de outras especialidades
(sejam eles profissionais da rede publica ou privada). A triagem e o acolhimento
do servico recebem as pessoas encaminhadas, investigam e categorizam possiveis
condicoes de saide. O centro é, também, uma referéncia para o diagnoéstico da
Doenca de Alzheimer, muitos dos encaminhados carregam consigo a suspeita
dessa doenca. Depois de montados os diagnoésticos, as pessoas podem ser enca-
minhadas para trés ambulatoérios: o da psiquiatria geriatrica, da geriatria geral ou
das deméncias.

Muitas pessoas chegam ao centro com mais de uma condicao de sadde, to-
mam diferentes medicamentos e sdo categorizadas, assim, como “casos comple-
x0s”. Muitas deméncias, nesse contexto, sao também avaliadas como casos com-
plexos que contém diagnosticos como: Doenca de Alzheimer, deméncia mista,
Parkinson ou deméncia vascular — mas nao s, ja que podem incluir hipertensao,
diabetes, osteoporose, insuficiéncia cardiaca e outros. A metodologia dessa geri-
atria, que é formada por uma equipe multidisciplinar, envolve uma avaliacao re-
lativamente ampla do contexto geral de sintomas, experimentacées com medica-
mentos, relagoes e cotidianos de cuidado; e as consultas tocam todos esses temas.
Sao, assim, longas, densas e cheias de idas e vindas.

Logo no inicio de minhas observagoes nos ambientes de consulta, acompa-
nhei o atendimento de uma familia no ambulatorio da deméncia. O caso era an-
tigo, o que podia ser percebido pelo tamanho do prontuério e pelo tempo tomado
pela médica no comeco da consulta para folhea-lo e iniciar a conversa a partir de
informacoes ja anotadas. Tal prontuario, como vim saber mais adiante, contém
informacoes das mais diversas, desde relatos biograficos a testes de memoria, no-
mes de doencas, lista remédios utilizados, resultados de exames, anotagoes sobre
dilemas enfrentados no cuidado cotidiano, alimentacao, incontinéncias...

Era D. Carmela3 quem estava sendo atendida — uma mulher de quase 80
anos, diagnosticada ha sete com uma Doenca de Alzheimer. Além dela, estavam
na sala de consulta a filha Marilia, a cuidadora contratada Carla, a médica Dra.
Lara e eu. Dra. Lara, em algum momento da consulta — como de praxe — pergun-
tou como estavam os habitos alimentares de D. Carmela. Marilia relatou, com
preocupacao, que sua mae estava muito apegada a guloseimas e doces. Ao que D.
Carmela retrucou, dizendo que nao, nao era de seu feitio comer doces.

Marilia deixou a mae falar, mexeu a cabeca em negativa para comunicar a
médica que nao era verdade e passou a falar sobre as mudancas que fez na dieta
da mae e como isso era central para a sua atividade de cuidado. Contou que havia,
ha mais ou menos quatro meses, mudado o cardapio da casa, porque queria, por
meio do consumo de vitaminas B12 e dmega 3 (conhecidas como boas para a me-
moria e raciocinio), que a mae melhorasse um pouco a sua situacao. Por esse
mesmo motivo, trocou todo o consumo de 6leo da casa para o 6leo de coco — pois
soube que tal alimento teria um resultado terapéutico para a deméncia.

Marilia aproveitou o espaco do consultorio para comentar com Carla, a cui-
dadora, que o 6leo de coco estava acabando muito rapido e que, talvez, isso estava
ocorrendo porque ela utilizava mais do que o necessario na hora de fazer a comida
e, assim, seria bom controlar, porque o produto € custoso para a renda mensal.

3 Todos os nomes utilizados no artigo sao ficticios.
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Carla disse que usava “s6 o normal”, ndo teria como usar menos. Marilia insistiu
um pouco, adicionando ainda que era importante variar mais no cardapio do al-
moco, diminuindo a quantidade de carboidratos e aumentando a de legumes; e
controlar as guloseimas que Carmela pedia. “E importante cuidar da alimentacao,
né, doutora?”, perguntou Carla.

Dra. Lara respondeu, mediando o didlogo das duas, que mudar a dieta inteira
nessa altura do campeonato talvez nao fizesse mais muita diferenca. Os efeitos
positivos de uma dieta com pouco carboidrato e rica em vitaminas seriam mais
evidentes depois de anos de consumo. Com quase 80 anos, D. Carmela talvez nao
se beneficiasse. Disse ainda que ela poderia comer algumas guloseimas, ja que
nao tinha diabetes. E, jA em fase moderada da deméncia, Dra. Lara falou que o
seu medo era que, em algum momento, Carmela parasse de comer. O importante,
nesse caso, era comer e segurar o peso: “porque o peso é um fator de protecao nos
idosos”. Mas, vendo que Marilia nao gostou do comentario, acrescentou que era
muito bom variar o cardépio e incluir coisas saudéaveis.

A consulta seguiu, as desavencas sobre a alimentacao foram deixadas de lado
para que outros assuntos fossem abordados. Nesse e em muitos outros momentos
da pesquisa, a decisao sobre o que e como comer ganhou centralidade. E ela,
como fui perceber, envolvia disputas intensas sobre corpo, deméncia e satde.
Sem duvida, isso se deve ao reconhecido papel que as praticas alimentares tém
no cuidado cotidiano, especialmente nos casos de deméncia (HABERS, MOL e
STOLLMEYER, 2002), assim como nas diferentes intencoes sobre as praticas ali-
mentares, sejam elas de intervencao em determinados sintomas, de prazer culi-
nario, de garantia de nutricdo ou de manutencao de vinculos afetivos (BRIJA-
NAHT, 2011). Sigo o artigo argumentando, ainda, que os manejos e decisoes so-
bre as praticas alimentares podem também nos aproximar de diferentes versoes
das deméncias, das decorrentes estratégias, disputas e acimulos de praticas te-
rapéuticas e das muitas relacées que compdem e sdo compostas pelos seus circui-
tos de cuidado.

Explorar todas as alternativas —
versoes da demeéncia e o 6leo de coco

Depois de presenciar essa consulta, convidei Marilia para uma entrevista. A
recebi em minha casa, por decisdao dela. Marilia me contou muitas coisas sobre a
histéria da doenca de sua mae e sobre a sua abordagem de cuidado. Marilia des-
confiava muito do tratamento medicamentoso para as deméncias. Disse-me que
ouviu dos médicos e leu em suas pesquisas em livros e internet que tais medica-
mentos eram limitados e que, no maximo, poderiam segurar o avanco da doenca
por alguns anos. Nao era um motivo suficiente, em sua opiniao, para nao os uti-
lizar, ja que “pode ser que eles ajudem um pouco, a gente nunca tem como saber”.
Mas essa abordagem, além de causar varias complicagoes para o cotidiano de cui-
dado — ja que eram custosos e precisavam de muitos cuidados e atencoes — nao
era a inica possivel, ou suficiente, me disse.

Marilia nao esta sozinha nessa desconfianca. Os principais medicamentos
para a Doenca de Alzheimer sdo os anticolinesterasicos, os quais aumentam a
quantidade do neurotransmissor acetilcolina no cérebro. O medicamento nao se
relaciona com as causas ou a patologia da doenca, é ind6cuo em boa parte dos casos
e, além disso, pode gerar varios efeitos adversos. Por isso, hd um debate intenso
sobre se ele é ou nao positivo (BALLENGER et al., 2009). O aumento da quanti-



dade do neurotransmissor, contudo, pode melhorar a atencao, memoria e, even-
tualmente, o humor (ANDERSON, 2009). A memantina é outro medicamento
especifico para as deméncias, utilizado para evitar a morte de neur6nios. De
acordo com alguns de meus interlocutores, ele é mais indicado para a fase grave
da doenca, mas outros deles defendem que esse medicamento deve ser utilizado
em conjunto com os anticolinesterasicos para potencializar o efeito dos dois. Mui-
tos de meus interlocutores me disseram que seu efeito é discreto, desconfiando
se é ou nao bom manté-lo, outros acreditam que mesmo um efeito discreto é po-
sitivo.

Outros medicamentos frequentemente utilizados sao os antidepressivos e an-
tipsicoticos — que manejariam humores e comportamentos (LEIBING, 2009a). O
calculo sobre utilizar ou nao tais medicamentos depende de uma série de decisoes
e de um ajuste constante dos riscos e inten¢oes terapéuticas, efeitos adversos, de
longo prazo, indesejados, vindos da polifarmacia e do preco excessivo do con-
junto medicamentoso (LEIBING, ENGEL e CARRIJO, 2019).

Foi Marilia quem retomou a consulta, me dizendo “Eu nao gostei muito do
que a médica falou, que nao ia fazer diferenca mexer na alimentacao deles”.
Disse-me que sabia que sua mae estava conseguindo manter muita coisa na sua
vida cotidiana e que isso se relacionava com o esforco que ela fazia em gerir e criar
estratégias para o cuidado. Listou as atividades que ela inseriu na rotina de D.
Carmela: faz exercicios, palavras cruzadas, terapia ocupacional, coral... “eu tento
tudo o que vocé imaginar”.

Sobre a alimentacao, Marilia argumentou que viu um video, anos atras, de
uma médica, cujo marido tinha Alzheimer. Essa médica havia iniciado, por conta
propria, um tratamento baseado no 6leo de coco e o marido melhorou. O fato,
inclusive, foi medido pelos mesmos testes de progressao da doencga utilizados pelo
centro — como um que envolve desenhar um rel6gio. Marilia mexeu em sua bolsa,
pegou o celular, procurou o video e me mandou ele pelo WhatsApp. Continuou
me dizendo que essa historia virou um livro, um best seller e inspirou varias pes-
quisas. “Eu faco tudo o que eu posso e essa parte da alimentagdo me da muito
trabalho. Eu penso no cardapio, compro, penso nas receitas. E eu sei que ela ta
bem nao é s6 por causa dos remédios, é por causa dessas outras coisas que eu
faco, inclusive a alimentacao”. Isso nao era barato, me disse, especialmente por-
que a alimentacao da casa era também consumida pela cuidadora e pelo marido
de D. Carmela. O 6leo de coco, assim, acabava sendo um peso. Marilia novamente
afirmou que achava dificil dialogar com Carla sobre as medidas e o uso adequado
do produto, o que a estava fazendo repensar essa relacao de trabalho, apesar de
Carla, em sua opiniao, ser 6tima em outras atividades de cuidado.

Tive outras oportunidades de conversar e conviver com Marilia. Ela me indi-
cou muitos livros sobre alternativas de terapia do Alzheimer e outras deméncias,
me falou sobre a rede de instituicoes e possibilidades de cuidado no Distrito Fe-
deral (DF) e partilhou comigo o seu desejo de criar espagos mais adequados para
a convivéncia de pessoas com deméncia. Marilia pesquisava muito sobre a doenca
da mae e criava estratégias e terapias a partir disso. Era importante para ela ten-
tar todas as alternativas que pudesse.

Quando Marilia saiu daquela entrevista, assisti ao video. Em 2008, a médica
cuja experiéncia Marilia havia me indicado pesquisar — a americana Mary New-
port — estava frustrada com a piora de seu marido, diagnosticado com a Doenca
de Alzheimer. Na ida para uma entrevista que incluiria (ou nao) o marido em um
estudo para a testagem de um novo medicamento, ouviu uma noticia sobre a me-
tabolizacao deficiente de glicose pelo cérebro em pessoas com o diagnostico da
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Doenca de Alzheimer e outras deméncias. Tal problema poderia ser resolvido, ou
pelo menos enfrentado, com o consumo de um outro tipo de fonte de energia —
ketones. E um dos alimentos que proporcionaria essa fonte de energia era o 6leo
de coco. Steve Newport, o marido de Mary, nao passou na tal entrevista. Os testes
tiveram resultados inferiores ao corte desejado. Um desses era a tentativa de de-
senho de um relégio — que ficou bem distante do que era considerado esperado
para a fase leve da doenca (objeto da pesquisa).

Frustrada e assustada com os resultados, Mary comprou o 6leo de coco e me-
diu uma dosagem diaria suficiente (consideravelmente alta) para intervir na situ-
acao de seu marido. Ela observou uma melhora intensa, inclusive nos mesmos
testes. Passou a relatar o caso na internet, a partir de um site4 proprio, até ganhar
maior visibilidade. Com o tempo, conseguiu fazer parcerias com pesquisadores
que defendiam essa hipotese, criando um circuito de atencao cada vez maior para
essa versao da Doenca de Alzheimer e o seu possivel tratamento. Mary chegou a
escrever um artigo em parceria com alguns desses pesquisadores contando o “es-
tudo de caso” feito com seu marido: suas idas e vindas, a insercao de um compo-
nente mais puro de fonte da substancia e, curiosamente, a entrada do marido no
estudo para a testagem do novo medicamento — ja que os resultados dos testes
melhoraram consideravelmente. Este estudo, contudo, nao foi positivo para o ca-
sal, evidenciando ainda mais que a causa da melhora foi a nova fonte de energia
para o cérebro.

Mary acumulou relatos de pessoas que fizeram os mesmos testes e publicou
alguns livros (NEWPORT, 2013; 2015; 2019); deu entrevistas eternizadas em vi-
deoss e ficou consideravelmente conhecida. Hoje essa versao da deméncia € reco-
nhecida em alguma medida e testes controlados estao sendo feitos para produzir
intervencoes ‘oficiais’. Contudo, Mary também é uma figura controversa, cau-
sando a desconfianca de uma parte dos pesquisadores e médicos. Os regimes de
conhecimento e buscas por cura e cuidado na Doenca de Alzheimer e outras de-
meéncias parecem articular, como argumentam Moreira e Palladino (2005), a pro-
ducio e fortalecimento de verdades reconhecidas e institucionalizadas, a0 mesmo
tempo em que manejam e incluem muitas fontes alternativas de esperanca.

A historia de parentes de pessoas diagnosticadas com a Doenca de Alzheimer
que, de alguma maneira, conseguem se articular com redes maiores — sejam de
médicos, pesquisadores, advogados, politicos — é longa e tem um papel central na
transformacao dessa doenca em um tema de interesse publico (FOX, 1989; BE-
ARD, 2004; O'DONOVAN, et al., 2013). Mary se insere, assim, em um conjunto
de parentes engajados na busca por pesquisa, cura e cuidado para além do que ha
no mercado e do conjunto de medicamentos existentes.

Essa versao da Doenca de Alzheimer difere da dos medicamentos mais co-
nhecidos — que lidam com neurotransmissores —, mas nao se contrapoe a mesma.
Outras versoes e investimentos em pesquisa estao em curso, existem desde pro-
curas por marcadores genéticos que possam, quem sabe, garantir um diagndstico
preventivo; tentativas de destruir as placas senis e emaranhados neurofibrilares
(patologias reconhecidas da doenca, apesar de também controversas), entre mui-
tas outras (BALLENGER et al., 2009; LOCK, 2013). Tais versoes nem sempre se
negam entre si, mas suportam abordagens de tratamento distintas. Nenhuma
dessas alternativas, contudo, era acessivel para o consumo geral da pratica assis-
tencial — pelo menos nao no SUS brasileiro quando fiz a pesquisa. Os remédios,
contudo, eram financiados. Além disso, abordagens a partir de arte, estratégias

4 http://coconutketones.com/
5 https://www.youtube.com/results?search query=mary+newport+alzheimer%27s
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especificas de cuidado, musica e outras sao defendidas e circuladas por pesquisa-
dores (KONTOS, 2005; KONTOS e NAGLIE, 2009; KONTOS et al., 2010; TAY-
LOR, 2017; FERIANI, 2017) e, inclusive, pelo Centro que recebeu minha pes-
quisa. As versoes parecem se acumular e depender de articulacoes localizadas.

Em alguma medida, Marilia almeja varias possibilidades de melhoras,
mesmo que pontuais, como parte de suas estratégias de cuidado. A Doenca de
Alzheimer nao significa uma coisa s6 e os tratamentos acompanham esse pro-
cesso — é o acimulo e testagem de estratégias de melhoria que nao facam mais
mal do que bem que compoem a busca relativa por satide, ou qualidade de vida —
outro termo muito importante para os tratamentos da deméncia. No cotidiano,
Marilia tenta acumular todas as informacoes que pesquisa e variar sua aborda-
gem, ja que nenhuma das alternativas promete, garante ou oferece uma cura fi-
nal. Faz tratamento com os medicamentos, com a terapia ocupacional e com a
alimentacao a partir do aumento de vitaminas e da insercao do 6leo de coco. Pa-
rece colocar em pratica uma certa mediacao de versdes da deméncia na tentativa
de manter a mae mais atenta, tranquila e afeita a certos tipos de relacao. Por isso,
quando ouviu da médica que a mudanca na alimentacao nao importava, sentiu
como se uma parte fundamental do seu trabalho de pesquisa e constituicao do
cuidado fosse diminuida.

A clinica geriatrica e a
Doenca de Alzheimer que, invariavelmente, piora:
olhando para o conjunto

A cena parece nos dizer que a médica nao estava muito convencida de que
esse tipo de intervencao alimentar faria uma diferenca significativa, negando o
conhecimento e as estratégias terapéuticas escolhidas pela filha. Ou ainda des-
confiando de iniciativas que nao tenham ganhado espaco mainstream. Essa cena
caminha para essa conclusao, mas, com o tempo de pesquisa, passei a notar que
ela também diz muito sobre o objeto e o tipo de cuidado e logica de intervencao
dessa geriatria multidisciplinar.

A posicao dos geriatras que conheci em relacao aos habitos alimentares varia
bastante. Tanto entre eles, como em relacao ao caso atendido. Tenho a impressao
de que tal variacao se relaciona com a constituicao do proprio objeto de interven-
cao dessa geriatria. Apesar de o ambulatério da deméncia dar centralidade para
o cuidado dessas doencas, elas ndao sao observadas como o tnico objeto de inter-
vencao. Por diferentes caminhos, os profissionais do centro me ensinaram que a
sua abordagem de cuidado e intervencao se relaciona com o conjunto — categoria
que agrega a doenca. Como um tipo de especialidade generalista (e multidiscipli-
nar), focada no envelhecimento — algo parecido com a pediatria —, os geriatras
incluem as deméncias em um conjunto de situagoes enfrentadas pelas pessoas
envelhecidas e pelas familias que realizam processos de cuidado e mediam suas
intervencoes a partir disso. A memoria, as emocoes, o cérebro e suas células sao
cuidados, mas sao relacionados a um contexto maior: o organismo, o conjunto de
doencas, a familia, as relacoes de cuidado, a velhice na sociedade moderna.

Ao compor um objeto de interven¢do — um caso — os geriatras parecem in-
vestigar, a partir de categorias especificas, o que pode interferir nos sintomas e
na sua intervencao: sejam as relagoes familiares, os medicamentos utilizados ou
as doencas acumuladas. Para Dra. Lara, D. Carmela nao precisaria se preocupar
tanto com as guloseimas. Levando isso para o conjunto, talvez esse julgamento se
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relacionasse a sua avaliacao de que dentre as doencas que D. Carmela experimen-
tava, a diabetes nao era uma delas, ou mesmo o peso e o excesso de alguma taxa
relacionada a alimentacdo. Ou, ainda, que a alimentacao estava ja balanceada o
suficiente para o que era entendido como saudavel nutricionalmente.

Ainda me parece que Dra. Lara estava colocando em pratica um aprendizado
sobre o cuidado da Doenca de Alzheimer manejado naquele contexto (que é um
espaco de formacao de residentes também): nao ha cura; nesse caso concreto vai
piorar; é preciso pensar no futuro. Certa feita, acompanhei uma cena parecida
com essa, uma senhora estava perdendo muito peso, de uma hora para outra. Ela
Se recusava a comer, ou comia muito pouco. O geriatra olhou para mim e disse
“olha, é por isso que a gente fala que o peso é um fator de protecao, quando chega
nessa fase, come sé o que quer”. Outra vez, ouvi uma filha perguntando se estava
tudo bem a mae comer massa e arroz ao mesmo tempo, porque viu em um pro-
grama de televisao que nao podia misturar os dois. A geriatra respondeu: “Assim,
nao é bom em geral, mas pra ela, o importante mesmo é que ela estd comendo”.
Ou outra vez, ainda, quando um filho tentava convencer o pai a parar de comer
feijoada, por causa da pressao alta, o médico adicionou: “é, tem que cuidar dessa
pressao, mas da pra diminuir a quantidade né, ou colocar menos sal, s6 nao vai
deixar ele sem comer o que ele gosta que depois isso da problema!”

A prevencao por meio de uma alimentagao saudavel, que diminua os riscos
de pressao alta, diabetes, obesidade e outros “fatores de risco da deméncia”, pre-
vista em outros contextos — e, inclusive, narrativa intensa no debate sobre o que
é tratar deméncia contemporaneamente (LEIBING e KAMPF, 2013) —, entra em
conflito com a deméncia que ja existe, ja piorou e que, dificilmente, vai conseguir,
a partir do Brasil, do SUS (ou mesmo da rede privada financiada por uma familia
de classe média alta) acessar os novos tratamentos divulgados constantemente.
A piora esperada, entdo, deixa a prevencao e a alimentacao saudavel em suspenso
— a ser avaliada caso a caso.

Até o peso pode virar tema a ser discutido. O peso como fator de protecao
pode significar que pessoas magras sejam aquelas que se tornem mais fragiliza-
das em um momento de perda do apetite, ou da capacidade mesma de mastigar e
deglutir. A perda de peso rapida e exagerada intensificaria a vulnerabilidade de
corpos que nao possuem peso suficiente (e Dona Carmela era uma mulher bas-
tante magra). Julgamento, contudo, que nao negava a busca por uma alimentacao
saudavel, aproximando-se e distanciando-se desse objetivo a depender do con-
Jjunto.

Havia um calculo entre como lidar com a alimentacao saudavel, preventiva e
necessaria para controlar a pressao e diabetes, extremamente comuns, e duas ma-
ximas que pareciam também orientar o servico: “o importante é comer” e “o peso
¢ um fator de protecao para idosos”. Calculo que diferenciava, ainda, o que é sau-
davel para o corpo adulto e o que é saudavel para o corpo idoso, especialmente
aquele que ja tem deméncia. Nas versoes agregadas por essa geriatria, as fases
avancadas da doenca envolveriam a perda de apetite, vontade de comer e, entao,
comer por si s6 era importante. Mesmo que fosse s6 o que se gosta. Assim, o cal-
culo envolvia mais do que o ‘saudavel’, mas também os processos de piora pre-
vista e a mediacao de mais de uma doenca. Tal processo tornava a pratica mais
dificil de ser padronizada, ja que é dependente de cada caso. E, nesse sentido, o
conjunto entra em acao: ao olhar para esse conjunto, decide-se o que é bom em
termos alimentares.

Para além desses calculos, como um dos focos da atuacao é, também, estabi-
lizar as relacoes, Dra. Lara pode ter julgado um possivel conflito nas relacoes de



cuidado causado pelas decisoes sobre a alimentacao e, ao avaliar que isso poderia
atrapalhar o cotidiano, tentou diminuir a importancia de manter a dieta. As rela-
coes de cuidado, conflitos e disputas entram na avaliacao do caso — inclusive
como um dos possiveis sintomas relacionados ao desequilibrio do conjunto. Tal
versao da deméncia envolve a avaliacao dos médicos sobre a qualidade das rela-
coes de cuidado. A satde, aqui, desloca-se apenas da manutencao da memoria,
mas é voltada para as proprias relacoes. O corpo, os nutrientes e a deméncia sao
agregados em um conjunto maior. E, nesse caso, o conflito e a desestabilizacao
das relacoes de cuidado superaram, na perspectiva dessa médica, a intervencao
por meio do 6leo de coco. Essa decisao poderia tomar um caminho bem diferente
caso as taxas fossem outras, as doencas fossem outras, as relacoes fossem outras,
o médico fosse outro.

Tal lida com alimentos nao se alinha, necessariamente, com a esperanca de
melhora da memoria a partir de intervencoes — sejam elas alimentares ou medi-
camentosas. De maneira geral, os geriatras que conheci nao parecem trabalhar
com a esperanca de melhora, mas com a estabilizacao continua de humores, me-
morias, nutricao e relacoes de cuidado e, ainda, com a diminuicao dos danos da
piora. Saude e terapia estao circunscritas a esse contexto. Essa versao das demén-
cias pode ser dificil de dialogar com as dos livros, pesquisas, laboratérios e pro-
pagandas sobre as alternativas que, mesmo liminarmente, manejam melhoras e
promessas para futuras curas e potenciais prevencoes. Ou até com a experiéncia
de cuidado de muitos familiares que buscam, constantemente, melhorias por ex-
periéncias das mais diversas, dialogando ou nao com a biomedicina diretamente
praticada pelos seus médicos.

Doenca de Alzheimer, mercado do cuidado
e o orcamento doméstico no preparo da comida

Quando conversei com a cuidadora de D. Carmela, ja ndo era mais Carla. Uma
outra mulher, um pouco mais velha, Aureliana, havia ocupado seu lugar. As duas
trabalhavam como funcionarias terceirizadas, contratadas a partir de uma em-
presa especializada em cuidadoras de idosos — uma categoria trabalhista que
acompanha a transformacao do envelhecimento populacional em uma questao
publica. Tais empresas tém crescido consideravelmente como opgao para lidar
com o cuidado de idosos sem passar diretamente pela legislagao trabalhista —
uma nova roupagem de uma histdrica precarizacao do emprego doméstico e de
cuidado no Brasil (AZEREDO; 1989; PINHEIRO, GONZALEZ e FONTOURA,
2012; SAFIOTTI, 1982; SORJ e FONTES, 2012; DEBERT e OLIVEIRA, 2015). As
cuidadoras contratadas por essa empresa terceirizada que conheci ganhavam um
valor diario proximo a R$ 75,00 e nao possuiam direitos trabalhistas: como fé-
rias, décimo terceiro ou direito a auséncia por doenca. Apenas dias trabalhados
eram pagos. As circulacoes e mudancas de funcionarias eram facilitadas nesse
contexto.

Nao soube com detalhes o que aconteceu para que Carla fosse demitida, mas
os conflitos entre ela e Marilia envolvendo o tipo de comida feita e a quantidade
do 6leo de coco utilizada foram centrais nessa decisao. As praticas de feitura da
comida superaram a avaliacao de que o resto do cuidado era bom, o que chama
atencao para a importancia delas nas relacoes de trabalho e expectativas sobre o
cuidado (MOL, 2010). Aureliana disse-me que achava que a demissao aconteceu
por conta da “mesmice” da comida feita por Carla: variar o cardapio foi uma das
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orientacOes dadas a ela assim que assumiu o posto de trabalho.

Aureliana me contou que adorava cozinhar, entre as suas funcoes, era a pre-
ferida. Ela era responséavel por muitas coisas, entre elas a supervisao do banho, a
feitura e garantia de consumo de alimentos, atividades diarias: como exercicios,
musica e passeios pela quadra; troca de roupas, conversas extensas, convenci-
mento sobre o consumo de remédios e comida e a lida com sentimentos, incomo-
dos e desejos. Com a comida, Aureliana tentava inovar e fazer coisas gostosas,
porque, em sua opinido, “comer ¢é a principal parte do dia”. Aureliana ficava um
pouco frustrada, contudo, porque tinha mais de 15 anos que ela nao podia cozi-
nhar como queria, fazendo receitas deliciosas, quitutes, “coisas supérfluas, sabe?
Hoje em dia cada casa é uma coisa, um nao pode gliten, outro sal, é bem hospi-
talar a comida que eu faco”. As restricoes alimentares diminuiam um pouco o
prazer de Aureliana em cozinhar para os outros, especialmente com os ingredi-
entes com os quais aprendeu a lidar ao longo dos anos. Ela se frustrava por nao
poder se engajar com a comida unicamente a partir do gosto, isso porque preci-
sava incluir outros sentidos na alimentacao, mediar desejos e muitas expectativas
sobre o que era saudavel. Em sua versao do cuidado, o gosto precisava ser com-
prometido para cuidar da deméncia, da pressao alta, da diabetes (assim como no
contexto observado por Mol [2010] e Fleischer [2018]), mas, mesmo assim, a sua
tentativa era de adaptacao e de variacao de cardapios, para continuar buscando o
seu objetivo.

Tentei puxar novamente o assunto do 6leo de coco. Aureliana estava um
pouco desconfiada, apesar de eu ter participado — quando estava fazendo obser-
vacoes diretas no cotidiano da casa — de algumas conversas de corredor e estra-
tégias adotadas para fazé-lo render mais e evitar os conflitos. Mas dessa vez esta-
vamos gravando e isso deixou Aureliana mais reservada sobre o que falar. Des-
conversou um pouco e me disse que, em sua opinido, o 6leo de coco nao era a
melhor alternativa. Nao pelo gosto ou pela falta de potencial terapéutico, mas
pelo peso que representava no orcamento doméstico e pela proximidade dele de
outros alimentos industrializados. O preco de um pote de 500 ml poderia custar
R$ 30,00 e esse valor nao era razoavel para um item de cozinha fundamental,
como o Oleo. Ele era mais natural, concordou, mas estava desconfiada da medida
em que era, de fato, natural. Em sua opiniao, era tao industrializado quanto os
outros. E, além disso, tinha ouvido falar que ele nem era tao bom quanto prome-
tem: “e eles [os cientistas, imagino] mudam de opinido o tempo todo”.

Aureliana cresceu na roca, usando banha de porco. Para ela, por muito tempo
falaram mal desse ingrediente, mas agora estavam reconsiderando-o. Em sua
opinido, a vantagem dele era ser muito mais natural, porque nao industrializado.
Pelo menos aquele que ela costumava consumir. Além disso, Aureliana nao se
lembrava de os velhos da sua regiao terem tantos problemas de memoria, diabe-
tes e pressao — talvez tivesse alguma relacao com os produtos industrializados,
conjecturou. Julgou que os produtos industrializados eram, em geral, piores para
a saude. E, por fim, me contou que conseguia comprar um quilo de banha de
porco por R$ 10,00. Isso sim seria um preco adequado para o orcamento domés-
tico.

Aureliana se envolvia com a deméncia de D. Carmela a partir de relacoes de
trabalho e cuidado diario. Nesse sentido, as praticas de alimentacao e escolha de
ingredientes também compdem (enact) politicas de mercado, relagdes patronais
e estruturas de oferta de cuidado (BUCH, 2018). Aureliana recebe orientacoes e
precisa cumprir com certas expectativas que, nem sempre, sio manejadas so-
mente por ela. A quebra dessas expectativas pode representar uma demissao.



Nesse sentido, Aureliana adaptava-se, incluindo suas preferéncias sem causar
conflitos. Claro que o termo trabalho e as relacoes de mercado nao definem por
completo as suas interacées (BUCH, 2018) — como elas nunca fazem, alias (BA-
TISTA e ARAUJO, 2011; ZELIZER, 2011). Mas elas colocam em jogo, a partir da
alimentacao, versoes da deméncia que situam as pessoas em diferentes posicoes
dentro dos circuitos de cuidado e de elaboracgoes sobre os alimentos e a satude.
Trazendo para a cena estratégias locais de partilha, hierarquias e divisao de tare-
fas dos cuidados. O que é adequado depende do quanto é saudavel, mas também
do quanto é viavel e acessivel. E, alias, a ideia do que faz o saudavel, saudavel,
desliza constantemente.

Aureliana julgava o 6leo de coco como um ingrediente falho porque era caro.
Ser caro atrapalhava uma série de aspectos do cuidado cotidiano. Era inadequado
para o cotidiano de cuidado se era caro demais para a funcao que deveria ocupar,
inacessivel para boa parte das pessoas e, mesmo quando acessivel, precisava ser
muito controlado para nao atrapalhar o orcamento doméstico. E, em seu caso,
colocava as relacoes de trabalho em risco e intensificava dificuldades do cotidi-
ano. A comida, nesse contexto, atravessava versoes do cuidado da Doenca de Al-
zheimer que eram marcadas por diferencas de tratamento dos ingredientes a par-
tir de posicoes patronais, experiéncias de classe, acesso aos alimentos e hierar-
quias nas relacoes de cuidado trocadas no mercado.

Buch (2018), a partir de uma pesquisa com cuidadoras de idosos em ambi-
ente doméstico nos EUA, entrou em contato com uma série de dilemas parecidos
com esse. Observou que debates sobre o que comer, como preparar a comida,
como manejar o orcamento doméstico e como mediar as relacoes de trabalho que
se agregam as habilidades e habitos de cuidado eram centrais para as rotinas de
cuidado. Para a autora, lidar com essas questoes é mais do que observar a resolu-
cao de detalhes paralelos ou burocraticos, mas participa diretamente da comple-
xidade que é o estabelecimento de uma relacao de cuidado e da busca pelo que
vem a ser considerado bom e saudavel ao envelhecimento. Entendo, entao, que
saude, qualidade do tratamento, doenca e cuidado deslizam, aqui, para o que sig-
nifica manter uma casa com dinheiro e do que é, no caso das cuidadoras profissi-
onais que conheci, trabalhar em relacdo a um orcamento doméstico — gerando e
mediando os gastos, gostos e expectativas.

Consideracoes finais

A Doenca de Alzheimer est4 em constante disputa. E uma condicio complexa,
variavel e formada por meio de um conjunto amplo de técnicas e recursos socio-
materiais. Nao dei conta de todos eles, nem de uma parcela significativa. Mas re-
solvi seguir algumas variacoes relacionadas aos cuidados alimentares, que ga-
nham menos centralidade nas narrativas sobre a doenca e suas terapias. Nao gos-
taria, com os relatos anteriores, de estabelecer necessarias conexoes entre tipos
de personagens e as suas versoes do cuidado e da deméncia. Até porque, tais en-
gajamentos podem variar consideravelmente. No lugar disso, espero ter feito apa-
recer maneiras a partir das quais a lida com ingredientes e cuidados da alimenta-
¢ao nos aproximam das muitas versoes da Doenca de Alzheimer e das suas com-
posicoes cotidianas envolvendo corpo, satide, mente, cérebro e politicas de cui-
dado. Corpo e doenca, assim, sao observados nao pelo que sao ou deixam de ser,
mas pelos modos como sao formulados e atravessados por determinadas praticas
e suas implicacoes (MOL, 2002; LATOUR, 2004; MCCALLUM, ROHDEN e
GRUDZINSKI, 2015).
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Com as lidas do 6leo de coco, pudemos conhecer a tentativa de uma filha,
Marilia, de inserir na logica de cuidados diarios varios elementos e substancias
que pudessem melhorar a satde do cérebro. A partir de sua pesquisa sobre alter-
nativas de pesquisa nao medicamentosa, essa filha me apresentou a historia de
Mary, quem, ao tentar melhorar a situacao do marido, investiu em intervencoes
baseadas no consumo de um tipo de fonte de energia. Marilia, Mary e tantos ou-
tros parentes engajados com movimentacoes biomédicas e politicas sdo centrais
para a transformacao e manutencao da Doenca de Alzheimer em uma questao de
interesse (FOX, 1989; MOSER, 2008; BEARD, 2004).

Conhecemos ainda como um tipo de especialidade: a geriatria multidiscipli-
nar de um hospital universitario, lida com o cuidado da deméncia e insere deter-
minadas alternativas de intervencao buscando a estabilizacao de seu objeto de
intervencao: o conjunto — o qual modifica os termos do que é tratado na demén-
cia. E um tipo de engajamento com a doenca e seus circuitos que se realiza dentro
da histéria dessa especialidade, desse centro e do que se tenta mediar no cotidi-
ano. A Doenca de Alzheimer, apesar de central, é uma entre outras condi¢oes a
serem medidas e estabilizadas — mas nao necessariamente curadas. E a escolha
pelo 6leo de coco, ou por uma dieta muito restrita, nem sempre € coerente com a
perspectiva de estabilizar o conjunto. Nem corpo nem uma doenc¢a resumem a
l6gica do tratamento — mas esse tal conjunto definido em seus termos.

Pelos embates e circulacdo do 6leo de coco, ainda, pudemos conhecer estru-
turas de organizacao do cuidado a partir do mercado de trabalho de cuidadoras
de idosos. E, com elas, os jogos que a alimentacao, a alimentacao saudavel e o
valor de determinados ingredientes e formas de preparo colocam em cena. O 6leo
de coco e o jeito de cozinhar tocam as relacoes de trabalho, tensoes de classe e
expectativas sobre os ingredientes e sobre o cuidado, trazendo ao texto outras
versoes da Doenca de Alzheimer e suas intervencoes como politicas de cuidado e
trabalho mais amplas.

Tomei o debate sobre o 6leo de coco, assim, como fio condutor e agente cen-
tral para me aproximar dos modos pelos quais determinados conhecimentos e
estratégias de intervencao e cuidado sdo organizados em praticas distintas e fa-
zem com que versoes da deméncia se enfrentem e tensionem no cotidiano. O uso
de um ingrediente nos conectou a manejos e deslizamentos das versoes da pro-
pria doenca, do corpo e da satide.

Recebido em 14 de agosto de 2019.
Aprovado em 24 de novembro de 2019.
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Desenvolvimento infantil e deficiéncia:
notas etnograficas sobre a Sindrome Congénita
do Virus da Zika no Rio Grande do Norte

Thais Maria Valim'
Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Resumo: A nocao de “desenvolvimento infantil” estampa todas as cartilhas, manu-
ais e conversas referentes ao acompanhamento de recém-nascidos, bebés na pri-
meira infancia e criancas. Ha valores referenciais, padroes e metas estipulados a par-
tir de uma universalidade bioldgica das etapas do desenvolvimento. Neste artigo,
procuro refletir sobre como essas normas sao negociadas no caso de criangas nasci-
das com alteracoes congénitas, como € o caso da Sindrome Congénita do Virus da
Zika, numa tentativa de tracar as diferentes formulacgoes acerca do desenvolvimento
observadas durante pesquisa de campo realizada entre familias implicadas na epi-
demia do Zika no Rio Grande do Norte.
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Child development and disability:

ethnographic notes on the Congenital Zika Syndrome
in Rio Grande do Norte, Brazil

ABSTRACT: When it comes to caring for children, “child development” becomes a
matter discussed on manuals, primers, conversations. There are patterns, goals of
development and referential values based on a universal schedule of biological
growth. In this article, I try to bring this universality to the ground, in an attempt to
trace how different developments, such as that of children born with congenital syn-
dromes, are dealt and negotiated in the lives of children diagnosed with the Congen-
ital Zika Syndrome and their families in Rio Grande do Norte, Brazil.

Key-words: child development; disability; zika virus.

Desarollo infantil y discapacidad:

notas etnograficas sobre el Sindrome Congénito
del Virus del Zika en Rio Grande do Norte, Brasil

Resumen: La nocién de "desarrollo infantil" aparece en todos los folletos, manua-
les y conversaciones sobre el cuidado de recién nacidos, bebés y ninios pequenos. Hay
valores de referencia, estandares y objetivos estipulados a partir de una universali-
dad biologica de las etapas de desarrollo. En este articulo, trato de reflexionar sobre
coOmo se negocian estas normas en los casos de nifios nacidos con alteraciones con-
génitas, como el Sindrome del Virus del Zika Congénito, en un intento de rastrear
las diferentes formulaciones sobre el desarrollo observado durante investigacion de
campo realizada entre familias implicado en la epidemia de Zika en Rio Grande do
Norte, Brasil.

Palabras-clave: desarollo infantil; discapacidad; zika virus.



esde 2017, venho pesquisando e conhecendo a realidade de familias dire-

tamente implicadas na epidemia do Virus da Zika (ZIKV), arbovirus2 que

ficou conhecido em todo o Brasil a partir de 2015, ano em que o médico e
professor de medicina tropical da UFRN, doutor Kléber Luz, conseguiu identifi-
car o virus na amostra genética de pacientes que queixavam-se do que até entao
vinha sendo chamado de “alergia medonha” ou de “dengue-branda” (DINIZ,
2016), devido ao fato de alguns dos sintomas relatados pelos pacientes serem se-
melhantes aos da dengue, como febre, dores pelo corpo e erupcoes cutaneas.

Apos a identificacado e aparente “controle” da situacao, no entanto, o Zika vol-
tou a estampar manchetes e reportagens por ser considerado o agente etioldgico
responsavel pelos casos de microcefalia que também passaram a se acumular no
pais numa proporc¢ao nunca antes vista. Adriana Melo, neonatologista de Cam-
pina Grande (PB), analisou o liquido amniotico de gestantes cujo ultrassom apon-
tou para microcefalia nos fetos e encontrou tracos genéticos do virus, resultado
compativel com o de outras anélises e investigacoes realizadas no pais3.

Desde o comunicado oficial do Ministério da Satde (MS) chancelando a cau-
salidade entre infeccao vertical por zika e microcefalia, pronunciado em novem-
bro de 2015 (GONCALVES, 2015), mais de trés mil criancas foram diagnosticadas
com o que especialistas passaram a chamar de Sindrome Congénita do Virus da
Zika (SCVZ) ou ainda Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo Virus da
Zika (SCAIVZ)4, e, diante desse cenario, muitos projetos de pesquisa foram ela-
borados em distintas areas para dar conta de um fenémeno e de uma epidemia
dessa monta.

Entre essas iniciativas, localizo o projeto “Zika e microcefalia: Um estudo an-
tropologico sobre os impactos dos diagnosticos e progndsticos das malformacgoes
fetais no cotidiano de mulheres e suas familias no estado de Pernambuco”, a par-
tir do qual tive contato inicial com a epidemia e com a sindrome. A pesquisa, co-
ordenada pela professora Soraya Fleischer (DAN/UnB)5, foi pensada a partir de
um cronograma de execucao que previa o acompanhamento de familias afetadas
por Zika na cidade do Recife ao longo de quatro anos. Como integrante do grupo,
tive acesso aos diarios de campo previamente editados das colegas que iam a ca-
pital pernambucana e construi minha monografia de graduacao com base nessas
leituras, fazendo, portanto, uma etnografia a partir de dados secundarios, ou seja,
a partir de dados que nao foram por mim produzidos.

Apos ter ingressado no PPGAS/UFRNG®, continuei meus esfor¢os de pesquisa
em Natal, sob orientacao de Rozeli Porto (DAN/UFRN)7, que também coordena
um projeto sobre os desdobramentos da epidemia do virus da zika e de outras

2 Qs arbovirus sdo virus transmitidos para humanos por meio de artrépodes, como mosquitos.

3 H4 uma complexa trama de atores, equipes e investimentos relacionadas as descobertas clinicas e laboratoriais do Zika
Virus. Para uma descrigdo refinada deste processo, recomendo a leitura do livro Zika: do Sertao nordestino a ameaca
global, de Débora de Diniz, citado ao final deste artigo.

4 Embora a microcefalia seja o sintoma clinico mais conhecido, a infeccdo vertical pelo virus da zika compreende um
grande espectro de manifestagGes, como altera¢oes cardiacas, oculares, ortopédicas. E devido a essa imensa variabilidade
de sintomas que o fenémeno passou a ser compreendido enquanto uma sindrome.

5 Departamento de Antropologia da Universidade de Brasilia.

6 Programa de P6s-Graduacgio em Antropologia Social da Universidade Federal do Rio Grande do Norte.

7 Departamento de Antropologia da Universidade Federal do Rio Grande do Norte.

Desenvolvimento infantil e deficiéncia

VALIM, Thais Maria.

e

77




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

ACENQO, 6 (12): 75-94, agosto a dezembro de 2019. ISSN: 2358-5587

arboviroses, chamado Doencas Endémicas e Saude: Zika Virus, dengue, Chikun-
gunya e os Itinerarios Terapéuticos de mulheres no Rio Grande do Norte, Brasil.
Acompanhada de Fernanda Moura, também orientanda de Porto, frequentei o
Centro de Educacao e Pesquisa em Satude Anita Garibaldi (CEPS), localizado no
municipio potiguar de Macaiba, cerca de 25 quilometros de distancia da capital.
O CEPS, ou “Anita”, como é informalmente chamado, é um dos centros de satde
do RN que fornece atendimento especializado a pessoas com deficiéncia e, apos a
epidemia do ZIKV, foi uma das instituices responsaveis pelo atendimento de cri-
ancas diagnosticadas com a SCVZ.

Durante todo esse tempo, além das interacoes presenciais em campo, procu-
rei acompanhar também grupos de Facebook e paginas no Instagram direciona-
das para sindromes raras, criancas com deficiéncia e “maes especiais”. Nessas
buscas, encontrei uma pagina chamada Diagnéstico ndao é destino, onde as mo-
deradoras procuram reiterar que a deficiéncia de seus filhos, ou seja, seu diag-
nostico, nao deve ser entendido como uma condenacao, uma sentenca, uma tra-
gédia, e sim como uma forma especifica de estar e viver no mundo.

A péagina, embora nao tenha pretensoes académicas ou cientificas, se alinha
em muitas das discussoes encabecadas pelos disability studies (estudos da defi-
ciéncia), area de investigacdo que procurava estabelecer uma nova perspectiva
sobre a deficiéncia, deslocando-a ou ainda desprendendo-a de compreensoes ex-
clusivamente biomédicas, que enquadram a lesdo enquanto um desvio da natu-
reza, da norma, da normalidade, sendo, assim, uma desvantagem natural locali-
zada individualmente na vida dos sujeitos (OLIVER, 1996).

Neste artigo, pretendo refletir sobre nocao de diagnostico enquanto destino.
Para tanto, divido o texto em trés momentos: primeiro, trago uma breve revisao
bibliografica sobre os disability studies, com o intuito de situar melhor a discus-
sao sobre deficiéncia para as leitoras e leitores; depois, ingressando propriamente
na discussao etnogréafica, procuro refletir sobre as formas como deficiéncia e de-
senvolvimento infantil se conjugam, pensando tanto em narrativas hegemonicas
desabonadoras quanto em ressignificacoes elaboradas pelas familias.

Estudos sobre deficiéncia:
uma introducao direcionada

Historicamente marcados como décadas de rebulico, agitacao e organizacgao
social em torno de pautas identitarias, os anos 60 e 70 foram palco de inimeras
manifestacoes e lutas do povo: no movimento negro, no movimento de mulheres,
no movimento gay, as ruas se encheram de pessoas que marchavam pelo fim de
politicas e praticas opressoras, em especial no norte global8. Foi também durante
esse periodo que pessoas com deficiéncia se organizaram politicamente contra os
processos de exclusao e discriminacao por elas vivenciados, demandando parti-
cipacao e reconhecimento enquanto sujeitos sociais de plenos direitos.

A academia, embora nem sempre tenha facilidade de estabelecer dialogos
com a militancia (MACHADO, 2014), foi profundamente impactada pelos movi-
mentos sociais e lutas politicas daquele periodo, absorvendo — muitas vezes sem
o devido reconhecimento — novas gramaticas e significados em torno de questoes
como corpo, identidade, reconhecimento.

No campo da deficiéncia, uma organizacao politica em particular teve impor-
tantes desdobramentos para os disability studies. Me refiro a UPIAS, Union of

8 Com a consolidacdo dos regimes militares na América Latina, marchas e protestos neste perio