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Abstract This paper aims to discuss the expe-
rience of relatives of children and adolescents with
rare diseases as a moral experience. Moral expe-
rience is characterized by suffering that is socially
interpreted as a catastrophic event, mobilizing re-
sources for signification and meaning that allow
the reconstruction of identity, the appreciation
of itineraries from a rare diagnosis, as well as the
search for peers. Thus, the construction of rela-
tionships of recognition, alterity, and belonging
is fundamental. From a symbolic interactionist
perspective, the results show two significant cores:
(1) shock as a surprise in the face of an unexpected
diagnosis, leading to the search for peers and pro-
motion of social recognition; (2) the cost involved
with the course of a rare disease that implies a care
work and the acquisition of associative capital as
a possibility of strengthening and building the so-
cial capital of health care.

Key words Rare diseases, Children and adoles-
cents, Moral experience, Civil associativism

Resumo Neste artigo, buscamos discutir a ex-
periéncia de familiares de criangas e adolescentes
com doengas raras como uma experiéncia moral.
A experiéncia moral se caracteriza pelo sofrimento
que é lido, coletivamente, como acontecimento ca-
tastrdfico, mobilizando recursos para significagio
e sentido que possibilitem reconstrugdes identi-
tdrias, valoragdo de novas trajetérias a partir de
um diagndstico raro, assim como a busca de pares.
Nesse sentido, é fundamental a construgio de re-
lacdes de reconhecimento, alteridade e pertenci-
mento. A partir de uma perspectiva interacionista
simbélica, os resultados mostram dois nticleos: (1)
o susto como surpresa diante do diagnéstico ines-
perado, levando a busca de pares e promogio do
reconhecimento social; (2) o custo envolvido com
a trajetéria de uma doenga rara que implica um
trabalho de care e a aquisigio de capital associati-
vo como possibilidade de fortalecimento e constru-
¢do de capital social de cuidado a satide.

Palavras-chave Doengas raras, Criangas e ado-
lescentes, Experiéncia moral, Associativismo civil
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Introducao

Dialogamos o contexto da cronicidade com a
experiéncia moral de adoecimento raro por um
duplo movimento: 1) o da sociedade civil orga-
nizada que atua no enfrentamento de estigmas,
formula campanhas, promove visibilidade e afir-
magcao de identidade; 2) o da qualidade de vin-
culos, redes de referéncia ligadas ao movimento
de associagdo e de didlogo com o Estado, ator
determinante para o reconhecimento de direi-
tos. As associages civis de usudrios e familiares
potencializam os estoques de experiéncia moral,
promovendo sentidos coletivos, conhecimento
compartilhado, pertencimento e sentido de alte-
ridade.

O nosso argumento sustenta que familiares e
pessoas que vivem experiéncias morais de ado-
ecimento raro se beneficiam de espacos de per-
tencimento de base associativa. Reconhecemos
um olhar situado no campo das humanidades
dirigido as experiéncias de familiares e pessoas
que vivem com doengas raras'®. No campo do
associativismo — onde o chamado paciente expert
influencia politicas, pressiona poderes publicos,
debate com especialistas — diversos autores’°
abrem-nos janelas para reflexdo.

A Politica Nacional de Atengdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras (Portaria 199/2014)
reconhece a locugdo “doengas raras’, retirando a
particularidade dos diagndsticos, reunindo o que
é comum as defini¢des do que é ser raro, e das
necessidades que doengas, que atingem 65 por
100.000 pessoas, podem demandar. Essa Politica
avangou nos debates com as associa¢des, dirigida
para as pessoas com doencas raras, independente
de serem em sua origem, genéticas ou nao.

Dialogamos com autores cldssicos da socio-
logia interacionista que destacam as marcas fisi-
cas corporais como importantes mediadoras na
construc¢do da identidade publica'"**. Nesse caso,
Goffman aponta que doengas ou deficiéncias sdo
mediadoras da face, os “iguais” sdo aqueles que
carregam essas marcas, enquanto os “informa-
dos” representam os que aderem a causa, como
profissionais, amigos, familiares. O que os liga
ndo é o “ser igual”’, mas, o construir o “em co-
mum” nas diferengas simbolicamente situadas,
que promovem as interagdes mistas. Essas por
sinal se configuram fortemente nas redes de refe-
réncia onde profissionais de saide de instituigdes
especializadas oferecem diagndsticos, vocabuld-
rios e tratamentos que se tornam apropridveis,

através de outras relagdes com o conhecimento
da Internet, e de outras familias em ambientes de
convivéncia e tratamento.

Atribuir visibilidade, mobilizando uma exis-
téncia publica, permite que Pessoas Raras possam
ser reconhecidas. A perspectiva de uma expres-
sd0 Unica, reunindo mais de oito mil diagndsti-
cos se coloca em pauta na locugdo Pessoas Raras.
Mesmo sabendo que essa identidade social possa
dialogar com outras mais gerais e reconhecidas,
como pessoas com deficiéncias ou com condigdes
cronicas e complexas de satide, hd uma reivindi-
cagdo afirmativa para o cardter Raro da pessoa.

O conceito de experiéncia ndo se confunde
com percep¢ao ou vivéncia. Fizemos questdo
de qualificar a experiéncia de adoecimento em
si proprio ou em alguém com quem se estabe-
lece um vinculo de intimidade como experiéncia
moral**'%. Esse qualificativo moral atribui a ex-
periéncia de adoecimento raro-duradouro, de
incorporagdo de rotinas institucionais e familia-
res de controle, baseadas em altos custos sociais,
emocionais e fisicos — atributos de um aconteci-
mento catastrofico, mobilizando recursos de sig-
nificac¢do e sentido que possibilitem reconstru-
¢des identitdrias, valoracdo de novas trajetdrias
a partir de um diagndstico raro e busca de pares.

A ideia de experiéncia moral articula o medo
e 0 que se deseja com uma série de obrigagdes,
resultado de intera¢des sociais. Essas interagdes
convivem, segundo Kleinmann'®, com as dores e
desastres, em um ambiente onde nio s6 o poder
e as ameagas se distribuem desigualmente, como
também sdo respondidas de forma injusta, no
mundo real das dores humanas. Essa considera-
¢30 que intersecciona diversos marcadores, nos
faz acionar a moralidade das experiéncias, desco-
lando das ideias de percep¢io e vivéncia, na dire-
¢do das interagdes socialmente construidas, que
tém como um dos seus efeitos os movimentos
associativos e do ativismo por direitos'”-".

Iluminamos aqui, um conjunto de andlises
que destacam uma perspectiva sobre doencas
raras que comprometem familias, em ambientes
de vinculag¢do associativa, com o cuidado de seus
filhos. Muitas vezes, podem ser esses mesmos
cuidadores ou pessoas vivendo com esses adoeci-
mentos raros e de longa dura¢do, em um contex-
to de ativismo. Essa perspectiva da cronicidade
atravessa e compde nossas reflexdes sobre ado-
ecimentos raros®’?’, fazendo-nos retornar nesse
didlogo a experiéncia moral das pessoas, e ndo ao
objeto doenca na sua dimensido medicalizada.



Metodologia

A pesquisa, aprovada, se vincula aos estudos de
base interacionista e situacionista simbdélica'®*?,
que priorizam os ambientes micro socioldgicos,
a sociabilidade e a construgao das marcas identi-
tarias. Buscou-se o encontro com familiares vin-
culados a associa¢des, em espagos como hospitais
especializados, servigos de reabilitacdo, reunides
e sedes das associagdes, os sites de informacio
publica e midias sociais.

Por se tratar de experiéncias morais de adoe-
cimento, sofrimento, criagdo, afirmagao e discri-
minagdo, houve a necessidade de aproximagdes
cuidadosas, o que levou a uma exposi¢ao prolon-
gada no campo, envolvendo reunides de associa-
¢des, conversas em salas de espera e de internacao
em um hospital de referéncia, bem como parti-
cipacao em audiéncias publicas e passeatas. Esse
movimento aconteceu entre fevereiro de 2015 e
dezembro de 2017, e permanece como compro-
misso da pesquisa.

Foram realizados trés grupos focais, em que
familiares vinculados a associa¢des participantes
foram convidados para uma conversa em grupo,
gravada, com transcri¢ao posterior, decupagem e
interpretagdo. Esse processo envolveu 30 partici-
pantes vinculados as associagdes civis: Associa-
¢ao Nacional de Osteogénese Imperfeita (ANOI),
Associagdo Carioca de Mucoviscidose (ACAM) e
Anjos da Guarda — Associagao de Amigos e Fa-
miliares da Mucopolissacaridose. Essas associa-
¢oes foram escolhidas: a) pelo protagonismo na
orientagao/apoio as familias que recebem esses
diagnoésticos em hospitais de referéncia no Estado
do Rio de Janeiro (R]), dialogando nacionalmen-
te com outras sedes; b) pela representatividade
em espagos publicos como conselhos de direitos
e esferas de debates publicos; ¢) por serem refe-
réncias na organizagao de eventos que retinem
outras associa¢des de doentes raros do RJ.

Com relacdo a interpretacao dos dados, bus-
camos no interacionismo simbolico as referéncias
para a interpretagdo relacionada as situagdes que
compdem as experiéncias morais de adoecimen-
to. As reunimos em dois eixos, o do susto e o do
custo social que se liga ao debate sobre confianga,
reconhecimento, pertencimento e alteridade. O
diagnéstico, os itinerdrios de tratamento, perten-
cimento e trajetérias de interagdes mistas — que
contemplam os circuitos de circulagdao de dadi-
vas - representam um processo de conhecimento
construido e o auto reconhecimento como auto-
ridades morais. Propositalmente ndo deslocamos
os trechos das falas nos grupos focais do texto no

seu conjunto. Buscamos situar articuladamente
os sentidos com as anélises empreendidas, consi-
derando importante localizar quem fala a partir
da sua posicio de género e geracdo (Quadro 1).

Discussao

Para as condiges de saude raras - diferentemente
de outros estudos com condigdes de saide cro-
nicas de maior prevaléncia na populagdo e/ ou
mais conhecidas - ndo hd um repertério de co-
nhecimento compartilhado por profissionais dos
diversos niveis de atengdo a satde e pela popula-
¢do em geral. Isso demarca uma diferenca impor-
tante que interfere nos itinerarios de diagndstico
e tratamento, na capacidade das pessoas ligadas
as redes familiares e as institui¢des que com elas
dialogam, de compreender, nomear, ter repertd-
rio representacional para enfrentar seus desafios.
Articulando tal proposi¢do ao conceito de expe-
riéncia moral, destacamos dois eixos: (a) do susto
como categoria émica ligada a biografia; (b) das
ndo escolhas como componente da experiéncia
moral ligadas aos custos da condi¢ido de saide
rara.

O susto como uma interpretagao da
experiéncia moral de adoecimento raro

E comum estabelecer um marco para o antes
e o depois na narragdo sobre a histdria, que coin-
cide em uma temporalidade onde o passado pode
ser a referéncia aos saudaveis da familia, com a
inexisténcia de experiéncia anterior para dialogar
repertorios. Daf a categoria émica susto compare-
ce como recorrente, situando biograficamente as
experiéncias com o diagndstico: para uma avo é
o0 ndo reconhecimento do diagndstico na familia,
enquanto para as jovens maes, sao possiveis de-
sencontros entre os projetos de cuidado intensivo
e perspectivas de realizagdo pessoal.

Recorremos a Epele® para quem o cuidado
se apresenta como um conjunto de tecnologias
corporais, vinculares, subjetivas e politicas. Ela nos
ajuda a refletir sobre como a experiéncia de cui-
dar, relacionada as dimensdes trégicas da existén-
cia, transbordam nas relagdes de poder desigual-
mente distribuidas em uma complexidade plural,
intervindo saberes, redes sociais, tecnologias,
tarefas e corpos. A expressao susto retine muito
do que pode referir sobre cuidado, rupturas, de-
mandas institucionais e direito ndo respondidos,
desencontros, reencontros e reconstrucoes. Eo
susto ndo corresponde a um quadro patoldgico
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Quadro 1. Depoimentos e perfil por marcadores de género e geragao.

Identificagao Marcadores geracionais e de género

Depoimento 1 | pai de menina com Fibrose Cistica— FC

Depoimento 2 | avé de trés meninas com FC, referindo-se a primeira nascida sob essa condigdo

Depoimento3 | mae jovem, com nivel superior e filha com FC

Depoimento 4 | mée jovem filho com Oesteogenese Imperfecta — OI

Depoimento 5 | homem jovem adulto com OI

Depoimento 6 | mae de menino com OI

Depoimento 7 | mée jovem de uma filha com OI

Depoimento 8 | mulher adulta com OI leve e que sofre com dores invisiveis aos olhos

Depoimento 9 | pai de menino com MPS

Depoimento 10 | mae de menino com OI

Depoimento 11 | mae de adolescente com MPS, vivendo com recursos de BPC, sem companheiro

Depoimento 12 | mde de duas meninas com MPS

Depoimento 13 | méde de uma adolescente com MPS

Depoimento 14 | mulher jovem mée de menina com FC, nivel de escolaridade superior, com interrupgao de
carreira e um bebé recém-nascido sob investigacdo diagndstica

Depoimento 15 | avé de menina com MPS

Depoimento 16 | pai de adulto jovem com OI

Depoimento 17 | mae de menino com OI

equivalente ao panico medicalizado ou a sinto-
mas de ansiedade e depressdo®’, mas se trata da
expressdo da surpresa, que as mulheres mais ve-
lhas ndo tém repertério para explicar, e para as
mais novas representa uma guinada na trajetéria
e projetos futuros.

Esse susto se liga a ruptura biografica®, esta-
belecendo uma transi¢ao nas histérias, um mar-
co para avo na busca de experiéncias anteriores,
e para a jovem made, na constru¢ao de um outro
lugar para si e o filho nos itinerarios de vida e de
tratamento. A reflexdo sobre esse processo se dé
nas intera¢des com atribuic¢des de valor, idealiza-
¢d0 do cuidado materno e suas exigéncias, justifi-
cagdo e naturalizagdo do abandono paterno.

Essa perspectiva de uma ruptura inaugura
outra trajetdria de vida. Herzlich®, dialogando
com o conceito de ruptura biogréfica*, aponta
que o teor da ruptura nem sempre aponta para
perdas, mas pode significar descobertas de capa-
cidades. Ressaltamos as histérias de mulheres e
homens, como maes e pais de pessoas vivendo
com doengas raras, cronicas e complexas, que
organizaram associagdes civis, escreveram livros,
fundaram escolas especiais™, criaram blogs®, pas-
sando a ser referéncias de testemunhos publicos.

O susto se apresenta como alarme, concreti-
zando uma postura de alerta que, por um lado,
diz respeito ao reconhecimento do estranho, de
que nunca teve nada, nenhum problema na fami-

lia e a expectativa de vida era muito curta (depoi-
mento 1), e, por outro, a expectativa de custos
relacionados ao cuidado a gente ndo tem recurso,
ndo tinha recurso nenhum (depoimento 2).

O susto significa acionar temporalmente um
antecedente que refere a peregrinagio por diag-
noéstico, que, definido apds longas investigagoes,
inaugura um movimento de buscar na Internet
seus significados. A chamada expectativa de vida
baixa (depoimento 3) qualifica o susto.

Esse sentimento de ser mais do que diferente,
mas ser Unico, se associa as imagens fortes de a
gente ndo tem chdo pra pisar... noticia bombdsti-
ca, tdo impactante... a tinica mde da cidade, eu era
totalmente leiga, cega, ndo sabia de nada (depoi-
mento 4).

A experiéncia de primeira pessoa dialoga
com a emog¢ao, catalisada como susto, nao se res-
tringe a uma singularidade individual. A aposta
¢ no enfrentamento das emog¢des como estraté-
gia, onde interacdes e intercAmbios interpessoais
estdo em jogo. A primeira pessoa do eu que res-
ponde as questdes de entrevista, dialoga com o
tu, 0 nds e o eles que demarcam as experiéncias
do sujeito no mundo. Acionamos Laplantine® e
Mauss?, articulando experiéncia de adoecimen-
to e narrativas morais, considerando que nesse
campo da busca por cuidados em satde circulam
trocas e simbolos que fazem conviver confianga/
seguranca/desconfianca/esperanga, que mesmo



aparentemente contraditdrios, falam de quao di-
lacerante e reconstrutora pode ser essa experién-
cia de susto.

A retrospec¢do em primeira pessoa permite o
reconhecimento de um lugar de pessoa que nio
se submete & doenca, mas a maneja. Destaca-se o
papel dos pais na orientagdo das criancas; desde
que eu me entendo por gente eu sei que eu tenho
essa doenga... vocé ndo pode fazer as mesmas coisas
que as outras criangas, mas faz do seu jeito... vocé
¢ a melhor pessoa pra dizer se, se pode ou ndo pode
fazer (depoimento 5).

O entendimento sobre o dominio da doen-
¢a ndo comparece como uma noticia dada em
um momento especifico do curso da vida, mas
se d4 como processo que acompanha o desen-
volvimento como filho e sujeito das intera¢des
sociais. A experiéncia moral de viver com um
adoecimento raro é qualificada em poder cres-
cer dominando o adoecimento que lhe pertence.
Destacamos que as familias entrevistadas, com
fortes lagos associativos, evocavam campos de
experiéncias onde o sofrimento impulsionava a
busca de pares, construc¢do de confianga, cuidado
qualificado e protagonismo politico.

Putnam™, na sua reflexdo sobre capital social
nos ajuda nessa discussdo. O capital social é um
recurso gestado nas redes de relagdes sociais, in-
teragdes entre pessoas que identificam nas suas
interacdes elementos comuns, valores, normas
que promovem confianga, reconhecendo-a como
elemento fundamental para o cuidado em sauide.

No contexto dos debates sobre confianca e
suas atribuicdes, principalmente no que toca
a ter um diagnoéstico desconhecido ou raro, as
peregrina¢des distribuem-se desigualmente, ge-
rando uma fratura nas relagdes, onde médicos
e profissionais de saide também se veem envol-
vidos em rituais de investigagdo, com ddvidas e
incertezas. Nesse sentido, o circuito “diagndstico/
tratamento/cura’, se abre para “incerteza diag-
nostica/condigdo rara/cronicidade/insegurangas/
desconfiancas”

Sobre nao escolhas e custos no ambito
da experiéncia moral de adoecimento raro

Naio escolher a doenga como destino, mas re-
conhecer nela um aspecto da vida, é um aprendi-
zado que pode fomentar a busca de pares, incre-
mentando relagdes de confianga. A obrigacao de
cuidar de si proprio, nao sé no 4mbito das toma-
das de medicamento, idas regulares as consultas,
reabilitacdes, mas como sujeito nas institui¢des,
construindo projetos de sociabilidade e trabalho

se fazem presentes. Viver com uma doenga rara é
viver com muitas incertezas, desconfiangas e va-
zios: sobre diagnosticos e seus nomes que muitas
vezes se dao de forma tardia ou nunca se concre-
tizam, ou ainda, sobre projetos de futuro.

A associagdo entre cuidado e o seu custo nao
se ausenta de reflexdes importantes onde a fal-
ta de conhecimento é um custo muito grande na
vida (depoimento 6). Ou ainda, na fragil rede de
apoio para que mulheres possam continuar suas
carreiras entdo tem muitas [maes] que param a
vida totalmente, ndo conseguem trabalhar, nio
tém uma pessoa pra ajudar (depoimento 17).

Alves e Bueno® apontam que sao mulheres as
principais cuidadoras dessas criancas. E quando
ndo estdo cuidando, por que conseguiram man-
ter vinculos de trabalho, contratam outras mu-
lheres, em um trabalho essencialmente feminino.

Nessa dimensdao das escolhas recorremos a
discussdo do care de Hirata®. Destaca-se a posi-
¢do das mulheres frente ao cuidado que é um tra-
balho generificado. O predominio das mulheres
no cuidado de criancas e adolescentes, e de for-
ma mais especifica, de criancas com condigoes de
satde raras e complexas, implica um universo de
muitas interdependéncias. Esse trabalho de care
dialoga com a divisdo sexual do trabalho em que
as relacdes de género e ideais de masculinidade
justificam a auséncia do homem no mundo do
cuidado.

Outro significado associado ao custo se re-
fere a hereditariedade e a possibilidade de ndo
transmitir uma heranca, considerando custos
emocionais preconceito, essas coisas... nao quer
passar isso, ndo quer correr o risco, adota (depoi-
mento 5). Mas dissonancias no projeto de evitar
a hereditariedade da doenca rara comparecem
na questdo de adotar eu penso diferente, eu tenho
vontade de adotar um OI, porque eu jd ouvi relatos
de criangas que sdo abandonadas... (depoimento
7). Ou ainda, sé que eu ndo vejo essa coisa de: ‘nao
vou botar meus filhos com a mesma doenga que eu
no mundo), totalmente fora, assim, da minha ca-
bega. O que eu penso é o seguinte. Eu ‘t0 aqui, né?
‘T6 na vida, passei por tudo isso ai... Ai eu vou,
eu vou restringir, vou fazer escolha, ‘ndo quero ter
um filho com OI, néo! (depoimento 5). A adogio,
o aconselhamento genético e as tecnologias re-
produtivas também comparecem nesse ambiente
contemporaneo do viver e cuidar de alguém com
uma doenga rara.

Para quem nio tem marcas evidentes de OI,
um custo relatado foi o de nao ser reconhecido
pela doenca e nio ter seus beneficios sociais: Isso
é um custo, a irritagdo que dd, porque a aparén-
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cia ndo tinha nada. Pra poder eles levantarem do
banco, pra poder eu sentar, eles procuravam o que
tinha ali pra eu poder sentar no banco amarelo...
S6 por ndo ver ali a sua deficiéncia ndo tinha ne-
nhuma deficiéncia aparentemente, s6 a dor (de-
poimento 8).

No caso dessa pesquisa, ter FC nio apresenta
uma marca externa, s6 revelada em momentos
de evolugdo critica onde a dependéncia de oxi-
génio leva a pessoa a usar catéteres para respirar
ligados a oxigénio suplementar portétil. Na OI
e na Mucopolissacaridose (MPS), que possuem
diversos niveis de gravidade, as marcas corporais
sdo evidentes com correspondéncia nas defici-
éncias fisicas. No entanto, como destacado no
trecho anterior, uma forma leve de OI nio apre-
senta uma deficiéncia aparente, prejudicando seu
acesso a direitos. Isso se dd com o uso dos assen-
tos especiais em transportes, filas reservadas aos
deficientes e pericias para beneficios sociais. Seu
sintoma maior, a dor, ndo justifica sua condi¢ao
rara, e possivel deficiéncia que a beneficiaria no
uso de assento especial, operando como um cus-
to a ser elaborado no processo de reconhecer-se
como uma pessoa rara em interfaces de experién-
cias morais, nas interacdes mistas.

O caminho para conseguir o diagndstico é
extenuante, dai a importincia do diagnéstico
precoce, via teste do pezinho, que pouparia a pe-
regrinacdo por diferentes hospitais. A clareza de
que cabe ao Estado garantir o direito de acesso
a saude, com medicamentos e tratamentos nao
é ausente nas falas, foi uma luta, [...] ninguém
quis pegar, nem particular... o médico falava: ‘ah,
eu tenho medo porque eu nio conhego a doenga...
‘t6 sem tempo pra pesquisar isso’ (depoimento 9).
Ou reconhecer que essa falta de conhecimento
dos profissionais que atuam fora dos centros es-
pecializados representa também um custo, entio
custa essa falta de conhecimento da saiide puiblica.
(depoimento 10).

A clareza de que se constréi uma peregrina-
¢do - Fiquei peregrinando... fui na pediatra, ela fa-
lou [...] ‘mae, é normal, isso é coisa da sua cabega,
eu ndo aceitei isso ... as costelas dela eram muito
grande, e as maos grande... pé, mao grande, perna
fina, braco comprido, eu achava muito estranho...
ele sensibilizou, né? Falou: ‘ndo, tem alguma coisa
errada’. Eu fui no meu ortopedista que jé me trata-
va de coluna, ele: ‘mde, olha, vai ali bater um raio
x’ (depoimento 11) — comparece como mais um
aspecto de uma experiéncia compartilhada e co-
mum, nas intera¢des face-a-face.

Quando o médico — proprietdrio do manda-
to social sobre a verdade que reside na “doenca/

diagnédstico/cura” — estd situado como perso-
nagem produtor de descrédito e desconfianca,
rompe-se um circuito de troca. Ao desqualificar
as suspeitas da mae sobre algo que possa estar
errado com seu filho, ele destitui a poténcia do
encontro, resgatada em outros momentos pela
possibilidade da interagdo qualificada pela emo-
¢d0 e redes de sociabilidade.

Na rela¢do com os niveis de atengdo a saude,
a familia de uma crianca com doenga rara opera
como um informado que divulga e alerta sobre a
doenga, incluindo os profissionais de satde como
que ele vai dar o diagndstico se nem os médicos co-
nhece? a pessoa td em casa com uma crianga que
ndo sabe que tem nem a sindrome porque ndo con-
segue diagnosticar (depoimento 12).

Evocar qualidade de vida significa buscar o
direito de ser atendido mais préximo a residéncia,
mas o medo do desconhecido que essas criangas
representam, produzem recusas no atendimento
eu quero que ela tenha qualidade de vida. E como
que essas criangas vio ter qualidade de vida se a
gente s6 traz aqui? [hospital especializado], vamos
pro pediatra, o pediatra entra em pdnico, nio pas-
sa nem um remédio pra dor de cabeca pra crianga,
com medo (depoimento 13).

As contradigdes do Estado, quanto ao ndo
reconhecimento dos direitos das mulheres, com-
parece quando ndo se fala em liberagdo de aborto,
mas na verdade estdo matando nossos filhos... eles
podem matar os nossos filhos quando perdem a ga-
rantia do direito ao remédio... 0 que eles ‘tio fazen-
do é escolher o que vai viver, os perfeitos vivem e o0s
que tem doenga morrem... eu aprendi a viver com
a fibrose cistica, se eu tivesse outro filho, se tivesse
a opgdo de abortar ou ndo, eu ndo abortaria, mas
eu acho que a pessoa tem que ter direito de saber se
vai, que quer que seu filho venha ao mundo ou nao,
até porque, é, outra, essa, essa garantia de direito
ndo td sendo adquirida. [...] A maioria das pessoas
sdo assalariadas... E ai o que que é ndo trabalhar, e
ndo, e ndo ter direito a um beneficio (depoimento
14). Ou, o argumento de minimizar a condi¢ao
de raro como justificativa frente ao Estado ... é
raro assim, mas ndo é t4o raro assim como o 1osso
governo dd as costas nao, por exemplo, ld [no lugar
que moram] também, quando eu ando com a X eu
sinto assim, olhares das pessoas (depoimento 15).

Langa-se um debate sobre direitos reprodu-
tivos em um cendrio onde o cuidado de uma
crianca vivendo com doenga rara demanda: um
Estado responsével e forte, com um olhar para
compensac¢io dos processos de vulnerabilizacio.
Ha que reconhecer que onde custos econémicos,
emocionais e sociais se sobrepdem, o “direito a



nascer x direito a escolher ndo nascer x responsa-
bilidades individuais”, podem ser lidas como um
mecanismo silencioso de violéncia de Estado.

Nas interacdes com pessoas que desconhe-
cem as doengas raras — em interagdes mistas'
fora dos ambientes dos hospitais especializados
— as reagdes vao desde a curiosidade até o julga-
mento moral. O pai de um menino com MPS
relata o quanto o diagndstico definido foi acom-
panhado de susto, mas também de esperan¢a. Na
sua fala, a esperanca conecta com a interrupgao
do progresso da doenga, mas sem reverter a pos-
tura fisicamente deles, isso ai eu acho que sé Deus,
porque com medicagio eu acho que nio tem como
reverter mais (depoimento 9). Esse pai foi o que
mais acionou o reconhecimento das marcas da
doenga no corpo como mediadoras para postu-
ras e reagOes de curiosidade e julgamento. Frente
a essas reacoes ele recupera justificativas sobre o
quanto a doenga ¢é rara, invisivel, pouco presente
doenga rara é porque sdo poucos casos ... olham pra
eles de olhares diferentes. Uma vez, na ABBR, ld a
coisa é feia, s6 prétese, gente amputada... que gra-
cinha, que que ele tem? .... eu, engasguei, falei: “e
agora, vou responder o que?”.

Poder justificar, engasgar, se recuperar e ten-
tar minimizar faz parte de um circuito explicati-
vo na constru¢do do testemunho*, na sua apre-
sentagdo publica e do filho. Outros elementos sdo
acionados nessas intera¢des mistas, sobressaindo
o julgamento capacitista, na imputa¢do de uma
negligéncia na discriminagdo negativa ... Esses
dias eu desci do 6nibus aqui com a minha neta,
uma senhora me interpelou: ‘assim, vocé me des-
culpe, eu vejo a senhora passar aqui com essa me-
nininha, que ey moro aqui em frente, mas a senho-
ra ndo vai fazer nada por essa crianga, que ela vai
continuar com essa perna torta e ndo vai crescer, e
a senhora ndo vai fazer nada?) eu falei assim: ‘é,
o problema dela ndio é esse, eu nio posso mandar
quebrar a perna dela que ndo vai adiantar nada’..
ndo é essa questdo, é uma formagao genética’ (de-
poimento 15).

A 16gica capacitista fundamenta as fronteiras
entre o corpo “normal” e o “deficiente”, com base
na corponormatividade*. O capacitismo opera
como légica discriminatéria produzindo discur-
sos e praticas de exce¢do, justificando corregdes,
assim como o machismo hierarquiza homens e
mulheres, ligando os primeiros ao ideal masculi-
nista de poder, for¢ca e dominio e o racismo opera
desqualificando determinadas pessoas que nio
correspondem ao padrdo branco.

Paradoxalmente, o capacitismo se presenti-
fica como uma das respostas possiveis ao desejo

legitimo de enfrentar as mas noticias, os prog-
nosticos reservados que podem comprometer a
expectativa de vida. Uma das dimensdes do capa-
citismo se liga a esperanca ... gostariamos que eles
crescessem normalmente, uma vida sauddvel, uma
vida normal... igual ds outras criangas, eu acho,
nada pra Deus é impossivel, mas eu acho dificil
(depoimento 15).

As referéncias que associam esperanca e in-
certeza na relagdo com sofrimentos de longa du-
ra¢do e o investimento nas pesquisas genéticas,
contrastam com as poucas oportunidades de
tratamento®. Contudo, a esperanga nos medica-
mentos pode encobrir discussdes sobre direitos
reprodutivos’.

Quanto mais rara a doenga, mais caros e ne-
cessarios os medicamentos, terapias de suporte,
investimentos e locais para recursos terapéuticos
de reabilitagdo. Os medicamentos de alto custo,
promovem longas agendas de debates, reinvindi-
cagdes, verdadeiras arenas de lutas, onde dialo-
gam as performances de guerreiro, sobrevivente,
herdi. Tais metdforas idealizam e retiram a hu-
manidade, promovendo um extraordindrio que
se revela também uma face capacitista. Destaca-
mos que os herdis podem ser tanto as pessoas do-
entes — adultos, criangas ou jovens — como seus
familiares, e outros informados'' como politicos,
pesquisadores, industria farmacéutica e de testes
diagnosticos e profissionais que abragam a bata-
lha. Essas metéforas bélicas predominam e ope-
ram qualificando a arena onde embatem atores
humanos e nao humanos*. Nesse caso, mais do
que a metéfora bélica, é cobrada uma performan-
ce militante e engajada.

O fato de parte das medicagdes ser de alto
custo, leva a refletir sobre a questdo de melhorar
a qualidade de vida deles, por que que uma medi-
cagdo tao cara dessa, por que que ela nio tem mais
fungdes? A ndo ser sé na parte respiratéria? (de-
poimento 9). O valor comercial deveria agregar
na légica anterior, um poder maior de ataque e
enfrentamento de outras complexidades e neces-
sidades do quadro clinico associado.

Os congressos cientificos sdo frequentados
por pesquisadores, profissionais, representantes
da inddstria, e incluem nessas interagdes mistas,
familiares e pessoas com doencas raras. Nesse
encontro entre iguais e informados®, os iguais
se comprometem em interagdes mistas com os
informados, representados por pesquisadores e
especialistas. A presenca das controvérsias com
relacdo a enzima que vai tratar MPS - um ator
ndo humano que influencia as performances da
esperanca - produz compensag¢des: nao melhora
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a parte dssea, mas a respiratéria. Nos congressos
circulam simbolos e bens de cuidado, promoto-
res de vinculos de intimidade entre familiares,
pessoas vivendo com as experiéncias de adoeci-
mento e os pesquisadores/profissionais.

Os espagos de interagdo mista, servem como
um locus onde o conhecimento, as referéncias,
os contatos, operam como bens simbdlicos que
fortalecem as familias que as frequentam como
membros de associagdes civis. H4 nessa perspec-
tiva aquilo que Moreira relendo Martins, e am-
bos acionando a Teoria da Dddiva® na drea da
satde, apontam como uma “circulagio de bens”:
de cura na leitura de Martins*, e de cuidado de
Moreira®. Ainda na dire¢io da circulagio de bens
de cuidado, em um circuito de dddivas, a infor-
macio e divulgacdo comparece concretizada em
um ator ndo humano representado pelos panfle-
tos eu fui ld no Posto de Saiide... eles ndo sabiam
0 que que era, a crianga ‘td em casa. Onde eu vou
eu coloco... no INSS eu coloco... e os médicos nao
conhecem e nio sabem... (depoimento 15).

Ou seja, distribuir panfletos sobre a doenca
rara da neta significa aumentar o conhecimento,
enfrentar a ignorancia que intervém no reconhe-
cimento da menina prejudicando sua existéncia
publica. Na discussdo de Martins** e Moreira®,
a dadiva e a circula¢do de bens se d4 por meio
dos exames oferecidos, diagnosticos realizados,
medicamentos, mas também por intermédio de
palavras de acolhimento, conforto, toques, no
conhecimento compartilhado em encontros das
associacoes, e que ao circular, deixa de ser algo
de propriedade de alguém, mas oferecido a todos.

Alves* destaca que vinculos sdo construidos
em uma trajetéria de busca por cuidados, onde
a doenca é uma construgdo da qual participam
o doente, 0 médico, a familia, os amigos e cuida-
dores. Nesse caso é fundamental refletir sobre a
capacidade que temos de sermos afetados”, para
nio nos resumirmos a assimetria das hierarquias.

As associagdes sdo organizadas como um
efeito da circulagdo da dddiva® entre iguais e
informados, onde ele [0 médico que tratava no
hospital especializado] tinha essa visio da neces-
sidade de uma associagdo, ele que orientou, “por
que vocés ndo montam uma associagdo e tal’, e a
gente demorou um pouco mas depois saiu, né (de-
poimento 16).

O papel de referéncia de algumas mulheres
que aprenderam cuidando dos seus filhos e inte-
ragindo com profissionais de saude, formando as-
sociagdes, ganha for¢a como mais um mecanismo
que faz circular a dadiva entre iguais e informados
entdo é a importdncia além de vocé conhecer novas

maes, vocé fica sabendo a explicagio, o momento
que é descoberta, o que tem que ser feito, como é
que dd a infusdo, quando sofreu aquela fratura, o
momento da cirurgia, entdo na ANOI eles repassa-
ram esse passo a passo pra gente nas palestras da-
das, entdo é importante vocé participar. A busca do
conhecimento... menos sofrimento, é a mesma dor, é
a mesma dificuldade, entio é uma troca muito vdli-
da... uma seguranga (depoimento 17).

Essa perspectiva de ver circular referéncias,
esclarecimentos, palavras de conforto e apoio
entre familias cujos filhos tém doengas raras, de
curso cronico e complexo, permite enfrentar os
sentimentos de ser Gnico, que acompanha a so-
liddo das incertezas diagnosticas, gerando segu-
ranca. Possibilita também a operagdo da alteri-
dade e do reconhecimento, gerando simbolos de
conforto que compdem as dimensdes do perten-
cimento. O lugar das associa¢des civis — que se
alimenta também das trocas esporddicas nos en-
contros informais em salas de espera de servicos
de satide, blogs e paginas virtuais — permite uma
organizagdo de a¢Ges, cujos desafios estdo em es-
timular a participag¢do politica que transcenda as
dores.

Conclusoes

O enfrentamento da experiéncia moral de adoe-
cimento raro, por meio da busca de pares, iguais
e informados nessa experiéncia, deve ser lida
como uma experiéncia associativa de capital so-
cial compartilhado.

A experiéncia moral de adoecimento raro ar-
ticula tempo e espaco, elementos fundamentais
quando se aciona a cronicidade de viver com
uma doenga rara, encarando-a como uma nao
escolha, reinventando outras possibilidades em
um campo de interagdes. O campo das morali-
dades na experiéncia de cronicidade e raridade
pode ser definido como o campo de possibili-
dades de manejo das incertezas diagnésticas, do
estigma e da construcao de capital social, na di-
recdo do estabelecimento de redes de confianca.

A experiéncia de adoecimento raro como ex-
periéncia moral nos remete a trés perspectivas: 1)
do qualificativo raro destaca o que é pouco ou
nada conhecido, ndo havendo repertério publi-
co do senso comum para basear interpretagoes,
e muitas vezes, nem dos proprios profissionais.
Isso amplifica custos, sociais, emocionais e finan-
ceiros. Nada é comum ou conhecido, e diferen-
temente das doencas cronicas mais comuns, 0s
medicamentos, pesquisas, a¢cdes de cuidado se



complexificam, e também podem ser “raros”; 2)
da “raridade” destacada da cronicidade, e incre-
mentada na busca por um “igual”, onde o reco-
nhecimento e o pertencimento se realizam sim-
bélica e materialmente ancorados no ativismo
politico, circulando conhecimento, interagindo
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