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Abstract Our subject is a dialogue with six liter-
ary works, understood in the publishing market as
biographies that consider first and second person
narratives on the relationship with situations of
chronic, rare or complex disease. As a theoretical
essay, we try to build an argument: these biogra-
phies are public forms of people’s construction and
presentation; they represent the possibility of as-
signing a place of visibility to moral experiences,
of great public appeal, but which must be recog-
nized in health care and training as political tools
for reflection on practices. Thus, they become tes-
timonies, providing less personal life histories and
more biographical paths, with an interactionist
dialogue among meanings, places, people, posi-
tions, stigma, right violations and discrimination.
Key words Rare diseases, Moral experience, Testi-
monies, Biographies, Paths

Resumo Temos como objeto o didlogo com seis
obras, entendidas no mercado editorial como bio-
grafias, que contemplam narrativas de primeira e
segunda pessoa sobre a relagio com situagoes de
adoecimento crénico, raro ou complexo. Como
ensaio tedrico, experimentamos construir um ar-
gumento: essas biografias sdo formas piiblicas de
construgdo e apresentagdo de pessoa, representam
a possibilidade de atribuir um lugar de visibilida-
de para experiéncias morais, de grande apelo pii-
blico, mas que precisam ser reconhecidas na aten-
¢do e formagao e satide como ferramentas politicas
para reflexio sobre as prdticas. Nesse sentido, pas-
sam a ser testemunhos, proporcionando menos
histérias de vida particulares, e mais trajetérias
biogrdficas, onde se coloca um didlogo interacio-
nista entre significados, lugares, pessoas, posicdes,
estigmas, violagdes de direito e discriminagdes.

Palavras-chave Adoecimentos raros, Experién-
cia moral, Testemunho, Biografias, Trajetérias.
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Introducao

Determinados universos de pesquisa — propo-
sitalmente universos, na definicdo das ciéncias
sociais e humanas, para pensar interagdes entre
pessoas, lugares, e tempos, mas que também, em
uma licenga poética, abraga uma metifora que
evoca constelagoes, estrelas e planetas — ndo nos
permitem apenas um olhar exterior. Inspirados
em Laplantine' e Velho?® a tarefa antropoldgica
de olhar provoca o dentro e o fora, ora de forma
apegada, ora de forma constrastada, na relacao
entre estranhar — porque estd de fora — e se tor-
nar familiar — porque se deseja o olhar de dentro.
Essa atitude implica em diversos movimentos,
como uma danca, onde parceiros desenvolvem
movimentos em uma dindmica de reaver encon-
tros, superando acidentes, desencontros.

As experiéncias de adoecimento raras, com-
plexas e de longa duragao, implicam convivéncia
intima no cuidado, se prolongam, realizam na sua
permanéncia a necessidade de cuidados continu-
o0s, e uma dependéncia do sistema de satide. Elas
abrem uma fratura no conhecimento vocaciona-
do para a cura, e precisam apresentar ao saber
comum, a possibilidade de tornar estavel o que
pode se desestabilizar a qualquer momento — seja
pela condi¢do clinica, seja pela dependéncia de
medicamentos e equipamentos. Esse paradoxo de
manter estdvel o instavel, o desconhecido, traduz-
se em um manejo e controle dos sintomas con-
tinuado. Se essas situagdes de adoecimento sdo
marcadas pela incerteza nesse circuito diagnosti-
co / progndstico / tratamento / cura, elas provo-
cam a necessidade de interpretagdes que atribu-
am sentido a essa experiéncia inequivoca de viver
a vida com e apesar da doenga, para quem vive e
convive, para os iguais e informados’.

Um olhar para dentro desse campo, exige
uma posi¢do de proximidade com as narrativas
em primeira e segunda pessoa, que incluem re-
visitar as mesmas a luz do conceito de experién-
cia moral*’ e afec¢do®. No artigo em tela nosso
universo encontra as narrativas em primeira e
segunda pessoas, daqueles que vivem e cuidam
intimamente de pessoas com doengas raras, com-
pridas, de longa duragio e das que ndo se pode
livrar®!. Por narrativas em primeira pessoa, en-
tendemos as narrativas de quem vive a experién-
cia de adoecimento em seu corpo. E as narrativas
em segunda pessoa contemplam as narrativas
dos familiares, que desenvolvem um cuidado in-
timo, cotidiano, com a proximidade que ndo se
deu pela tarefa técnica de cuidar, mas pelos lagos
de consaguinidade. Acessamos essas experiéncias

através de obras biograficas onde o autor / au-
tora ocupa uma dessas duas posicoes. Reconhe-
¢o aqui a revisdo empreendida por Castellanos®
sobre narrativas, mas procuro me aproximar de
Laplantine'® no que pode ser ttil em nosso en-
saio. Laplantine’® estuda os modelos interpreta-
tivos que constroem significados para as causas
das doengas, acionando essas posi¢des diferen-
ciadas frente a interpretacdo do que seja adoecer,
com dados de uma pesquisa empreendida com
estudantes de medicina, e obras literdrias onde se
configuram as falas biograficas dos doentes. No
nosso ensaio, o que faz diferenca entre a primei-
ra e a segunda pessoa, nao é s6 o “eu” que narra,
mas a posicdo que ocupa frente & experiéncia.
Mesmo que profissionais possam estar proximos
dos doentes, inclusive pelo desenvolvimento de
uma sensibilidade diferenciada, ndo circunscre-
vendo-o a “sua doen¢a’, ainda assim seu compro-
misso de proximidade se deu por uma escolha:
pela profissdo. O doente e seu familiar, ndo es-
colheram, mas isso se deu para eles como acon-
tecimento inesperado. Essa posicio frente a do-
enga como escolha ou nio, é fundamental para
valorizar a primeira pessoa e, a segunda pessoa
como bidgrafos de uma experiéncia que nio se
escolheu travar.

Nao realizaremos uma andlise das obras — no
caso seis biografias, sendo quatro escritas por
pais e mées, uma quinta trazendo na integra en-
trevistas com sete mades, uma sexta escrita por
uma jovem - com decupagens de seus trechos.
Evitaremos esse formato propositadamente. Es-
ses livros sdo suportes para um argumento a ser
desenvolvido, em um ensaio tedrico: as biografias
de vida e convivéncia com adoecimentos raros,
cronicos e complexos, traduzem a dinadmica do
sofrimento para além de histérias de vida, mas se
organizam como uma literatura etnogrdfica, tra-
duzindo um campo de construgdo e apresenta-
¢do publica de pessoa. Esse sentido de campo — a
luz de Bourdieu" — nos convoca a compreender
que as trajetdrias construidas revelam rituais de
interacdo mediados pelos estigmas, pelos pode-
res construidos em torno de diagndsticos dificeis,
medicamentos de alto custo — tornados também
atores - e que exigem hiper-especialistas, e outras
performances de pais, maes, doentes que se rein-
ventam e qualificam como experts, disputando
discursos e direitos, compartilhando esferas po-
liticas, e congressos cientificos.

Fundamental nesse olhar que ilumina tais
experiéncias, tornadas publicas através da litera-
tura selecionada, encontra-se o conceito de traje-
téria'”!®. Aqui convocada porque falamos de um



campo compartilhado, e, portanto, publico, do
sofrimento tornado testemunho'®, seja por meio
das ag¢des de ativismo que se traduz na busca das
associacOes civis para apoio, autoajuda e ajuda
mutua®®?, seja via a construgdo literdria, tradu-
zida nos romances biograficos.

Utilizamos como estratégia uma aproximagao
com tais biografias, promovendo didlogos com os
autores acima evocados, assumindo seu desenho
de ensaio tedrico. Em ensaios tedricos, segundo
Meneghetti®, diferentemente da divisdo e da 16-
gica preconizadas pelas metodologias cientificas
tradicionais, a orienta¢do é dada ndo pela busca
das respostas e afirmacoes verdadeiras, mas pelas
perguntas que orientam os sujeitos para as refle-
x0es mais profundas. Nao nos guiamos por uma
questdo, mas desejamos realizar uma conexao
entre tempos presentes, memorias € um campo
tedrico como lentes para explorar argumentos.

Nosso ensaio tem como objeto um didlogo
com seis obras literdrias, entendidas no mercado
editorial como biografias, contemplando narra-
tivas de primeira e segunda pessoas sobre a rela-
¢do com situagdes de adoecimento cronico, raro
ou complexo. Experimentamos construir um
argumento: essas biografias sio formas publicas
de construcdo e apresentacao de pessoa, repre-
sentam a possibilidade de atribuir um lugar de
visibilidade para experiéncias morais, de grande
apelo publico, mas que precisam ser reconheci-
das na atencdo e formacgdo e satde como ferra-
mentas politicas para reflexdo sobre as praticas.
Nesse sentido, passam a ser testemunhos, pro-
porcionando menos histérias de vida particula-
res, e mais trajetorias biogréficas, onde se colo-
ca um didlogo interacionista entre significados,
lugares, pessoas, posi¢des, estigmas, violagdes de
direito e discriminagdes.

As biografias como construgdes publicas
dos testemunhos

Entender honestamente o exético, o distante
e o diferente, o “outro” nao se resume a constatar
a diferenga®. Isso, ao nosso ver significa recusar
a postura de tolerancia, que reativa a assimetria,
retira do outro suas capacidades e poténcias, re-
sumindo-o a um objeto que tolero, aceito, porque
sou ou me considero superior a ele. Nos aliamos
a Favret-Saada® na diferenca que estabelece entre
empatia e afec¢do. A primeira — tdo desejada, evo-
cada, e até mesmo dita perdida — é muitas vezes
convocada como antidoto contra a “desumaniza-
¢30” das relacoes contemporaneas. Tal como a to-
lerancia, a empatia encobre a assimetria de poder,

colocando alguém em posigao superior ao outro,
distante dele. Como nos lembra a empatia supoe
a distdncia: é justamente porque ndo se estd no lu-
gar do outro que se tenta representar ou imaginar
0 que seria estar ld, e quais ‘sensagdes, percepgoes
e pensamentos ter-se-ia entdo’. E aquela expres-
sdo por vezes tio comum que diz imagino como
se sente ou me coloco no seu lugar. Na afeccdo, o
que se dd é o oposto, instaura-se uma capacidade
de ser tomado pela experiéncia, compartilhan-
do intersubjetivamente os efeitos que passam a
fazer parte da interagdo afetiva. Cabe perguntar
sobre quais experiéncias seriam possiveis de ser
vividas como afec¢do considerando que hd um
lugar para o qual se é transportado, e que é pre-
ciso aceitar ocupd-lo, em vez de imaginar-se ld,
quando estamos trazendo para baixo do foco
de luz as experiéncias com adoecimentos raros.
Como profissionais de satde e pesquisadores,
0 quanto suportamos ser afetados? Ou melhor,
seria possivel ser afetado e continuar cuidando?
Ou precisamos de um distanciamento empdtico
para esse lugar, diferente do que foi para uma
antropdloga como Fravet-Saada, implicada com
outra vocagao? Deixaremos aqui descansar essa
reflexdo para outras conversas. De qualquer for-
ma, a dor, o sofrimento longo exige uma resposta
moral, como exploraremos adiante conceituando
experiéncia moral.

Levar a sério a experiéncia com o estranho,
significa compreender que as particularidades
individuais ndo sdo qualificadas como algo na-
tural, e sim como um jogo que se desenrola e
pode ser jogado porque esse individuo é membro
de uma sociedade, compartilhando simbolos de
cultura®. A tradi¢do que compartilha lhe permite
reconhecer-se representante de uma coletivida-
de, uma estrutura comunicativa de longa dura-
¢30. Ao mesmo tempo como resultado e criador,
porque participante de um processo histérico
especifico, unico e irrepetivel, esse individuo se
constitui nas tensdes que se revelam muitas das
vezes na dimensdo da alteridade, aqui definida
como a relagdo com o que lhe é estranho, mais do
que simplesmente diferente. O homem é tudo o
que se manifesta na sociedade e na sociabilidade,
e, nossa capacidade cognitiva nos fard enxergar
nossa humanidade no “outro”, e o “outro” dentro
de nés mesmos?. Talvez, essa parcela do outro
dentro de nés, nos permita ser afetados pelas ex-
periéncias morais tais quais definidas no campo
da antropologia médica**.

Faz-se necessdrio evitar fazer equivaler o con-
ceito de experiéncia moral®, aos constructos tdo
comumente referidos como percep¢io e vivéncia,
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quando recorremos as narrativas em primeira, de
quem vive com um adoecimento longo, e segun-
da pessoas, de quem cuida intimamente. Esses
constructos remetem a uma idealiza¢do sobre
0 que se passa com os sujeitos quando experi-
mentam o contato com determinadas situagdes
da realidade. H4 uma imagem de algo direto,
imediato, transposto como verdade entre o que
vé e se apreende. Ou seja, percepcdo e vivéncia
sdo elementos que precisam de mediacdes, e que
compdem o campo das experiéncias morais.
Comportam interpretagdes, media¢des simboli-
cas, sentidos do que é aquilo para mim a partir
do que é na interagdo com o mundo, essencial-
mente intersubjetivo, e qualificado pelas intera-
¢des simbdlicas.

O outro a que nos referimos nesse ensaio nao
necessariamente é uma pessoa. Mas uma posi-
¢d0 que se ocupa frente a busca de interpretar o
inesperado de viver e conviver com uma doenga
rara e complexa?, de longa duragdo e cronica*?,
comprida®: as doengas compridas sio afligoes que
ndo podem ser curadas, mas sim ‘controladas’ gra-
¢as aos avangos da biotecnologia e da medicina®.
Ou ainda, as mesmas embaragam as ideias de
cura®.

A experiéncia se constréi de forma intersub-
jetiva”, e o mundo da vida, intersubjetivo per se,
antecede cada um; e toda interpretacio sobre esse
mundo evoca um estoque de experiéncias pré-
vias, em uma rela¢do onde estamos nele e agimos
sobre ele. O autor evoca uma triade, amalgamada
pela intersubjetividade, articulada na producio
da experiéncia: (a) as reservas e a sedimentacio
dos saberes herdados pelo individuo, de suas ex-
periéncias préprias, de seus educadores, natureza
prética ou tedrica; (b) a tipicalidade da vida coti-
diana, o que se torna comum, dominado segun-
do modelos anteriormente estabelecidos; e, (c) as
estruturas de pertinéncia que permite aos indivi-
duos produzir um controle das diversas situagdes
sociais, baseada em estoques de temas, interpre-
tagdes e motivacoes a que se ligam nas interagdes
experienciadas. E é no mundo cotidiano, que o
eu é experimentado como ‘autor’ de suas pro-
prias atividades: vivemos o mesmo mundo das
pessoas que nos rodeiam, estabelecendo uma ex-
periéncia temporal comum que é compartilhada
com 0s outros.

Acionado Schutz”, para relacionar experién-
cia e intersubjetividade, retornamos a Kleinmann
e Benson® para compreender o sentido e a forga
do conceito de experiéncia moral nas interpreta-
¢des sobre o contexto das narrativas de primeira
e segunda pessoa sobre viver e conviver intima-

mente com doengas raras, complexas, cronicas e
de longa duragio.

Tomamos como pressuposto que a enfermi-
dade se situa num corpo que é uma fonte criati-
va da experiéncia. O significado da enfermidade
constitui-se intersubjetivamente, com as estraté-
gias narrativas funcionando como locus para o
exercicio de reflexivamente reelaborar a experi-
éncia da enfermidade. Como priticas sociais, an-
coradas em espagos publicos como blogs, pdginas
de facebook, biografias, elas podem canalizar o
comportamento da enfermidade, disponibilizan-
do uma articulag¢do de um conjunto de significa-
dos que associa enfermidade a valores culturais
fundamentais da civiliza¢do, antigos e resistentes,
servindo de repertério para novas doencas ou
classificagoes médicas.

As experiéncias de adoecimento longo, impli-
cam em cuidado continuo e intimo, e trazem em
si as imagens da terminalidade e do sofrimento, e
também podem implicar em esperanga, felicida-
de, como possibilidade de exercicio de reinvenc¢io
e criatividade. Elas se definem no didlogo com
as moralidades, remetendo aos valores, crencas
enraizadas, maneiras de compreender em como
lidar e elaborar seus significados, conjugando
préticas para e na vida. Kleinmann e Benson®, ao
qualificarem determinadas experiéncias como
morais, destacam o cardter valorativo inerente as
mesmas. Valorar significa atribuir valor, produ-
zir significado e sentido, para si no mundo, por
meio das interagdes. A interpretagdo surge como
forma de assumir que algo estd em interagdo, em
jogo, de forma profunda. Viver e conviver inti-
mamente com a experiéncia de enfermidade rara
e longa, significa reaver muitos desconhecidos e
incertezas, fraturas no que se conhece, com a sen-
sacdo de por vezes ser Uinico na sua propria histé-
ria. Como nos lembram os autores: O conceito de
experiéncia moral também faz da doenga parte de
uma ampla categoria de perigos e catdstrofes pes-
soais e coletivos. A vida empurra as pessoas para
circunstdncias desagraddveis e confunde condigoes.
As realidades perturbadoras enigmdticas da vida:
divércio, morte de um ente querido, injustica e dis-
criminagdo, empregos sem saida, relagdes terriveis
com os supervisores, desemprego, faléncia, aciden-
tes graves, incapacidade, privagio politica e aliena-
¢do de uma comunidade de f&.

Nessa definicdo, ndo nomeada, mas presente
na possibilidade de interpreta¢do, hd que consi-
derar, que a condi¢do de ndo escolha, e muitas
vezes a auséncia de histérias familiares de adoe-
cimentos raros, nos encaminha a uma interpre-
tagdo sobre os sentimentos de ter sido invadido,



surpreendido, e violentamente tomado por algo
que ndo lhe pertence. Se esse diagnéstico advém
como condi¢do de um filho ou filha, ao nasci-
mento ou na primeira infincia, a imagem de
acontecimento violento emerge como significado
do inexplicavel que ndo combina com a imagem
da infancia saudével, cuja rotina nio incluiria ser
um usudrio frequente de servigos de saude, ou
viver longamente em um hospital desde o nasci-
mento. Essa sensacdo de violéncia pode vir a ser
evocada ainda, quando o Estado ndo oferece as
condigdes para acesso e tratamento de alto custo.

No que concerne ainda a defini¢do de experi-
éncia moral, Good® a ancora na discussdao sobre
a construgao da racionalidade dos estudantes de
medicina. Segundo o autor o mundo cotidiano
desses sujeitos é construido de objetos que ndo
fazem parte de nosso mundo cotidiano. Esse mun-
do, é um mundo constituido sob uma triade: ver,
escrever e falar. O corpo do qual falam negocia
com os tecidos em seu nivel orginico e molecu-
lar, é reconstruido como corpo médico. Ocorre
uma desconstru¢do desumanizadora da pessoa
para que seja reconstruida a partir do olhar mé-
dico, que o identifica como um caso, um paciente
ou um cadéver. Essa ndo é a experiéncia da in-
teragdo intersubjetiva, mas da redu¢do ao mi-
nimo da dimens3o interacional. Tal experiéncia
moral, s6 ird se aproximar da experiéncia moral
da enfermidade como explorada por Kleinmann,
quando se der o encontro fraturado entre um co-
nhecimento anteriormente planejado para curar,
resolver e decidir, e, esse campo da incdgnita
frente ao que é raro e complexo.

Ao conceituar experiéncia moral evocamos
uma experiéncia situada, compreendendo quais
interagdes constituem o jogo simbolico que fard
acionar mais ou menos a intersubjetividade, para
reconhecé-la ou isold-la, em suas relagdes com os
repertérios herdados e negociados, a tipicalidade
e a pertinéncia. E é dessa forma, que podemos ver
de forma distinta a experiéncia que transforma a
doenga do doente (illness) em doenga do médico
(disease).

O sentido de experiéncia moral estd imbrica-
do ao que é comum, compartilhado, e experién-
cias morais de adoecimento crénico significam,
em alguma medida, rupturas biogréificas® e re-
configuracdes de trajetérias no mundo privado
e publico, com aprendizados, novas conexdes®.

Com relagdo ao conceito de trajetdria evoca-
mos Montagner®, apoiado em Bourdieu's, dife-
renciando os estudos sobre trajetérias dos estu-
dos de histéria de vida. Segundo Montagner®, os
estudos de histéria de vida alimentam uma ilusdo

biogrdfica, uma teleologia, que menos correspon-
deria a experiéncia do vivido, ndo implica em
uma linha, mas uma construgéo de idas e vindas,
onde os eventos ndo obedecem a uma cronologia
de calendérios, mas uma atribui¢éo de sentidos.
Segundo Montagner: perseguir uma trajetdria sig-
nifica acompanhar o desenrolar histérico de grupos
sociais concretos em um espago social definido por
esses mesmos grupos em suas batalhas pela defini-
¢do dos limites e da legitimidade dentro do campo
em que se inserem™. A escrita de biografias dis-
puta legitimidade com outras narrativas sobre o
adoecer, que circulam e fundamentam formagdes
profissionais, majoritariamente ainda remetidas
ao discurso distante da experiéncia moral. A situ-
acdo biografica de adoecimento cronico dialoga
com outros estoques biograficos — de acordo com
Schutz, recorrendo a ideia de um repertério an-
terior, de aprendizados que articulam diferentes
l6cus de sociabilidade — e, tece situagdes publicas
e privadas, que ultrapassam biografias, e alcan-
¢am a nogdo de trajetérias como proposto por
Bourdieu.

Assumimos com Bourdieu que as trajetdrias
sdo o resultado construido de um sistema dos
tragos pertinentes de uma biografia individual
ou de um grupo de biografias®.

As biografias e suas narrativas se apresentam
como formas publicas de apresentagdo e constru-
¢do de pessoa, onde essa construgdo e apresenta-
¢d0 de pessoa se presentifica como testemunhos,
no sentido atribuido por Boltansky™: Testemu-
nhar é comprometer-se perante outra pessoa e
convidar seu proprio testemunho [...] a questio
do testemunho estd ligada a duas outras questoes:
aquelas de sofrimento e verdade. Essa autoridade
moral da verdade de quem convive intimamente
com uma pessoa com doengca rara, ou vive com a
doenga, é reafirmada de forma contundente, rea-
tivando processos de afeccio.

O argumento teérico que sustenta o presente
artigo reconhece o valor dos testemunhos pu-
blicos, construidos como biografias no mercado
editorial, como um campo de conhecimento que
possibilita o acesso as experiéncias morais de
adoecimento. Essas revelam formas de constru-
¢d0 e apresentacio publica de pessoa, em trajetd-
rias de interagdo social onde dialogam: diagnos-
tico, estigma e direitos.

A construgdao metodoldgica:
convites a retrospecgao e reflexao

Metodologicamente reconhecemos que fren-
te as pessoas que vivem e convivem com doengas
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raras, faz-se necessario recorrer a um caminho de
producdo de conhecimento engajado e compro-
metido com seus testemunhos. Para tanto, a mé-
trica e a produ¢do de dados numeéricos descan-
sam em posigoes estratégicas, e sao convidados a
se apresentar quando se faz necessério triangular
métodos, complementar conhecimentos. Investi-
mos em recursos metodoldgicos que nos permi-
tam: Adotar uma postura reflexiva e retrospectiva
é inerente em uma situagio de entrevista, na qual
o sujeito é convidado a considerar a si mesmo como
um objeto de reflexdo. Isso tende a induzir uma re-
descrigdo de eventos passados e estados interiores
que os acompanharam, em termos calculdveis, até
mesmo como uma agdo estratégica, a qual fecha o
acesso a realidade da situagdo tal como ela se apre-
sentou ds pessoas envolvidas na época®.

Acrescentamos a passagem anterior do autor,
a ideia de que também nas biografias sdo acio-
nados mecanismos de reflexdo e retrospecgdo. O
autor de uma biografia se dobra sobre sua pro-
pria histéria para interpreta-la, produzindo uma
conversa publica, com um ator anénimo. Se nas
pesquisas académicas o participante é o que se
anonimiza, nas biografias, nomes e sobrenomes
sdo garantidos, em um compromisso de recons-
trugdo de testemunho. Segundo Boltansky" o
testemunho permite que uma preocupagio possa
ser compartilhada, e que o sofrimento que desu-
maniza adquira dimensdes humanas.

Acionar memdrias, tornando-as exteriores,
significa produzir uma interpreta¢do, e que co-
municada pode se tornar matéria-prima para um
exercicio hermenéutico.

Foi esse exercicio hermenéutico, que ope-
ra como intermedidrio para a interpretagdo das
narrativas, entendidas como testemunhos, fruto
de interagdes e negociagdes entre ordens de lin-
guagens, prdticas e simbdlicas, que organizam
e sustentam identidades e orientam comporta-
mentos em lugares publicos e na vida social*"*2

Nio apreendemos a experiéncia das pessoas
diretamente, precisamos de media¢des, que se
traduzem nas biografias, filmografias, romances
e didrios de viagem. E na contemporaneidade
podem se presentificar nos blogs, nas paginas ele-
tronicas de grupos, pessoas no ambiente virtual
do Facebook e Google. Os acervos de pesquisas
académicas retinem essas narrativas de experién-
cias, sob a égide do anonimato e das regras de
acesso regulado. O leitor serd aqui apresentado
a um didlogo teérico que aciona seis livros, cujo
suporte biogréfico valoriza suas experiéncias re-
lacionadas ao viver, no caso de Dachez'?, e convi-
ver com filhos e filhas com doengas raras, croni-

cas, complexas e sindromes, algumas conhecidas
e outras menos conhecidas’'. Ressaltamos que
ndo pretendemos cobrir todo o universo de bio-
grafias relacionadas ao tema da vida de e com
pessoas com doengas raras. Mas, destacamos que
no objetivo central de um ensaio tedrico reside
a experimentacio. Como nos inspira Larrosa®:
0 ensaio é o modo experimental do pensamento,
o modo experimental de uma escrita que ainda
pretende ser uma escrita pensante, pensativa, que
ainda se produz como uma escrita que dd o que
pensar; e o modo experimental, por ultimo, da
vida, de uma forma de vida que ndo renuncia a
uma constante reflexdo sobre si mesma, a uma per-
manente metamorfose. Essa defini¢do de ensaio
como possibilidade de reflexdo sintoniza com
um texto que se deseja aberto, respeitando um
material biogréfico que representa uma agdo de
pessoas que corajosamente se lancam ao mun-
do, com voz e testemunho. Ainda com Larrosa*,
acionamos um pensamento no presente e para
o presente, assumindo a condi¢do da autora que
escreve o ensaio, para valorizar um pensamento
na primeira pessoa, que ndo se ausenta de um
distanciamento critico, que se relaciona com o
pensamento reflexivo.

Sintese das biografias como experiéncias
morais e trajetérias em um campo de forgas

As seis obras lidas, organizadas no Quadro 1,
as situam em elementos bésicos. Nosso desafio
reside em ndo destituir as obras de seu encan-
to, emogdo e intensidade, mas conduzi-las em
um caminho que cumpra a fun¢do de também
divulgd-las como referéncias no meio académi-
co, no espaco das humanidades, dentro da saide
coletiva. Para isso acionamos outros autores que
vao trabalhar a experiéncia moral de sofrimento
e adoecimento pelas lentes das forgas sociais, ten-
do-as como pano de fundo (Quadro 1).

A leitura dos livros ndo buscou torna-los ob-
jetos de analises formais, mas permitir um didlo-
go onde a experiéncia moral de conviver e viver
com adoecimentos longos e compridos, carac-
terizados como raros ou cronicos, comparecam
estruturados na forma de registros biograficos
remetidos a um campo, ganhando em duracéo e
se lancando para um mundo maior que da ex-
periéncia original do autor. Nosso olhar, buscou
iluminé-los como testemunhos que tornados
publicos, em um mercado editorial, podem reve-
lar-se como trajetdrias publicas' desvelando um
campo interacional e provocando outras intera-
coes.



Quadro 1. Caracterizag¢do das obras.

Titulo da obra An‘o de~ Estilo Adoecimento Relag:a.o com
publica¢ao avida

A Diferenga Invisivel | 2017 Biografia em quadrinhos Sindrome de Asperger | Vivendo com

O que é que ele tem | 2016 Biografia Sindrome de Apert Convivendo

como mae

Autismo e familia: | 2001 Biografia Autismo Convivendo

uma pequena grande como mae

histéria de amor

Maes Raras: essas 2018 Transcri¢ao das entrevistas na Sindromes Raras Convivendo

mulheres fortes integra com 10 mulheres, maes de | variadas como mae
filhos e filhas com doengas raras.

Cada entrevista é antecedida de
uma breve biografia da mae, com
observagdes e impressdes da autora.

71 Ledes 2018 Biografia resultado de um didrio SHUa Convivendo
que relata os 71 dias de internacdo como mae
do filho em uma UTL

Nao era vocé que eu | 2017 Biografia em quadrinhos Sindrome de Down | Convivendo

esperava como pai

Iluminamos essas obras como componentes
de um campo onde centralmente se coloca o con-
ceito de experiéncia moral®: algo que conecta fra-
turas existenciais a um coletivo de avaliagdes no
jogo intersubjetivo com valores e crencas de lon-
ga durac¢do. O campo construido ensaisticamente
aqui, é o campo da literatura biografica, que ope-
ra como uma literatura etnogrdfica, ao permitir o
acesso as narrativas de primeira e segunda pesso-
as relacionadas & emergéncia na vida prépria ou
de um filho(a), de uma situa¢do de adoecimento
rara, cronica e complexa. Seus contextos levam o
leitor a viagens por dentro de Centros de Terapia
Intensiva, onde paredes brancas, desejos subli-
mados e intensidades reenviavam a memorias de
infancia’; para o ambiente da casa e da recons-
trugao de si como uma obra, levando o desafio
de construir uma escola especial que atenda ao
filho e a outros “iguais”™; para o didlogo com os
estranhamentos e buscas de reconstru¢dao de um
corpo desafiava padrdes, e que fez redescobrir
possibilidades em um filho que cresce e se revela
auténomo para além das previsdes e estigmas'’;
para a reconstrugao de um pai que, frente a uma
filha que ele claramente diz nao ter sido a que ele
esperava, o faz reinventar o olhar, encontrar nos
pares a possibilidade de amar o inesperado'?; nas
entrevistas realizadas com sete maes qualificadas
como raras, a possibilidade da dissonincia se
presentificar nas falas de aprendizado, cansago,
mas também de direito por optar nio ter um fi-

lho com doenga rara, caso esse diagndstico tives-
se sido oferecido antes®; e por fim, a diferenga ra-
dical vai gradativamente se retirando da cena da
impoténcia para ganhar, a partir do acesso a um
diagnostico, um nome para dar sentido ao que
era somente estranhamento, lhe permite alcangar
outros “iguais”, reafirmando relagdes de trabalho,
e a escrita de um blog como espaco de sociabili-
dade e sentido™.

Como um campo, no sentido Bourdieusiano,
estdo em jogo, nessas trajetérias, lutas por re-
conhecimento e poder, aqui interpretado como
poténcia, como retomada do lugar de fala*, de-
nominado comumente de empoderamento. A
luta central aqui colocada se dé entre o discurso
autoral, de primeira e segunda pessoas, frente a
experiéncia moral do adoecer, e os discursos bio-
médicos de terceira pessoa, que podem justificar
um isolamento artificial da doenc¢a do contexto
de vida em que se ancora. Essas doengas encarna-
das nas vidas, apresentam as pessoas com novos
sobrenomes, referidos aos lugares que passam a
frequentar e que as veem como “propriedades”
de saberes hiper-especializados, concentrados
nos Institutos de Pesquisa, Ensino e Atencao. Es-
ses sobrenomes aos quais nos referimos passam a
remeter as indagagoes sobre o que ele ou ela tém e
que sdao nomes de dificil pronuncia, que ganham
corpo como diagndsticos complexos, onde as
media¢des para cuidado remetem a altos custos
financeiros, emocionais e sociais.
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Indicamos que esse campo literdrio congre-
ga elementos operadores de: (a) lugares de fala*,
dissonantes de um discurso hegemoénico que re-
afirma o saber técnico, em detrimento de uma
suposta ignorancia do saber comum, retomando
a autoria da experiéncia e da trajetdria; (b) vo-
cabuldrios que produzem o lugar do exper*>,
articulando a primeira pessoa que vive e convive
como familiar construindo a experiencia moral
do adoecimento cronico; (c) autoridades mo-
rais*’, denunciando a violéncia de Estado, basea-
das no aprendizado com os sofrimentos de longa
duragdo que produzem um poder para enfrentar
as discriminacdes, enfrentando e até recusando
as imagens idealizadas, quase santificadas da mdae
especial, o que torna possivel falar de aborto, di-
reitos e desejos para além das armadilhas da cul-
pa; (d) militancia e ativismo politico produzindo
redes de referéncia, de apoio, que transcendem o
movimento de autoajuda, alcando a ajuda ma-
tua?*?!. Nessas redes operam niao somente os pa-
res ou iguais viventes e conviventes com os ado-
ecimentos, mas os impares, informados e aliados
técnicos que podem estar na esfera legislativa, da
satde, da educacdo, e do direito; (d) enfrenta-
mento e denuncia da violéncia de Estado quando
ndo escolher ter um filho / filha com doenga rara
significa depender de politicas compensatdrias
para garantir a saide frente aos muitos custos re-
presentados por essa vida.

O campo da literatura etnogréfica dos viven-
tes com adoecimentos raros alcanca a esfera pu-
blica e produz uma amplifica¢do da voz, antidoto
para enfrentar invisibilidades e segredos. Como
nos lembram Misse et al.’®, ao entrevistarem Ve-
ena Das: E preciso incluir os nexos com os proces-
sos politicos e profissionais que os conformam [os
variados estilos culturais e histdricos do sofrer],
indagar sobre como a violéncia se faz presente nas
experiéncias coletivas e individuais, como as novas
tecnologias renovam os sentidos da dor, do luto e
também da vida e da morte. Para tanto, nao hd
como isolar o que as pessoas escrevem de um
conjunto de forgas onde se conectam seus tes-
temunhos, como argumentos muitas das vezes
de sobreviventes a violéncia de nao ter escolhi-
do ter um filho ou filha doente, assim como si
préprio vivente com uma doenga, e ainda ter que
enfrentar as discriminagdes sociais, a auséncia do
Estado, as negagdes de direito, as lutas pelas me-
dicagdes e tecnologias de alto custo e tratamentos
continuos.

A literatura biografica aqui destacada opera
exemplarmente nessas simbolicas associativas®®
sustentando uma leitura do sofrimento que se

recoloca para além do ambiente privado, indivi-
dualizado.

Ha nesse testemunho literdrio uma simboli-
ca associativa para: compreender os fundamentos
morais que condicionam os desejos dos individu-
os de estarem juntos e de partilharem iniciativas
comuns, como se fosse algo absolutamente natural.
De fundarem experiéncias de dignidade na vida
cotidiana, que permitem ndo apenas direitos obje-
tivos, mas, sobretudo, direitos subjetivos, para cada
individuo e grupo®. Ao nosso ver hd que se assu-
mir uma racionalidade reticular, onde podem vir
a circular dons e contra-dons, simbolos de as-
sociagdo e solidariedade, quando essas palavras,
circulam como biografias no mercado editorial.
Assumindo a perspectiva das trocas sociais via
Teoria da Dadiva®, uma articula¢do entre macro
e micro processos sociais. A conexao entre esses
processos se da através da circulagdo simbdlica
que permite retomar a discussdo sobre associa-
tivismo reivindicando um lugar estratégico a in-
tersubjetividade. No caso de uma discussdo sobre
as arenas que se organizam e sao organizadoras
dos interesses e discursos publicos sobre “pessoas
raras” cabe perguntar como o simbolismo de ter
uma doenga rara, e ser identificado como mui-
tas vezes radicalmente diferente da maioria das
pessoas, pode conectar simbolos de ampliagdo de
identifica¢cdes e solidariedade, como vimos em
Dachez'? e Novaes'. A resposta provisoria advém
daquilo que jé circula no campo discursivo das
pessoas com doengas raras: de que a doenga é so-
mente um aspecto de suas vidas.

Em alguns momentos, ainda persiste uma
ideia de ascese através do sofrimento. Mas jd ndo
podemos dizer que essa seja a dnica lente para
interpretar essa experiéncia. Hd uma opera-
¢30 de mecanismos de sociabilidade que tocam
profundamente, mas também provocam muitos
estranhamentos. Essa literatura opera como um
capital simbolico especifico em um conjunto de
crengas sobre vida, morte, satide, doenca e até
violéncia, onde por exemplo as mulheres que
ocupam o lugar de maes dessas criangas, adoles-
centes e adultos jovens conseguem por vezes ser
mais do que mdes, resgatando projetos de traba-
lho e escolaridade, recusando o lugar de heroinas
ou especiais.

Tal configuragdo de defini¢do nos instiga a re-
conhecer que hd uma diferenca quando estamos
diante de mulheres e homens, pais, maes, avds ou
avos, tios ou tias, de criangas e adolescentes com
deficiéncias e condi¢des de saide raras e comple-
xas que possuem um perfil ativista ou militante,
com capital simbdlico construido intergeracio-



nalmente e interseccionalmente, e aqueles que
parecem construir-se como bidgrafos de uma
vida prépria, isolada, privada em sofrimento.
Essa relagdo de uma identidade ativista, forjada
na interface entre vida privada e publica parece
constituir-se em certo sentido como libertadora.
O livro de Novaes'® nos provoca essas reflexdes.

O ativismo politico representado pelas asso-
ciagdes de familiares permite a emancipagdo da
dor e da soliddo de uma nao escolha. Ter um filho
com uma doenga rara as aproxima do exercicio
de encontrar um lugar para si frente a violéncia
que isso representa na auséncia do Estado, da
rede de servicos pouca articulada ou inexistente
para respostas de reabilitacdo e construgdo in-
tersetorial. O lugar para essas criangas e adoles-
centes em creches e escolas precisa ser disputa-
do enfrentando as atribui¢cdes de discriminacio
negativa que aciona o estigma’® como destino
ligado ao anormal, dialogando com um discurso
capacitista*. Esse que hierarquiza o corpo defi-
ciente, submetendo-o a um modelo padrio. Essa
submissio justifica violéncias simbdlicas e fisicas,
e 0 ndo respeito aos direitos.

Pétron’ e Toulmé" nos impulsionam a refle-
tir que o lugar para si como mae e pai vai sendo
construido em uma trajetdria, que atravessa as
fronteiras da inviabilidade, das duavidas e incerte-
zas que cercam um diagndstico sombrio e raro, e
que é composto por processos de tomada de de-
cisdo que vio revelando a existéncia de criancas
e adolescentes que afirmam o possivel. Essa tra-
jetéria se desvela em espacos institucionais onde
sdo oferecidos cuidados clinicos para a satde de
seus filhos (as) e capital simbdlico sobre supor-
tes sociais, direitos, reunides de apoio, grupos de
Facebook, paginas da internet e blogs das associa-
coes.

Guardadas as diferencas, Vianna e Farias”
localizam a condi¢do de mae como elemento de
autoridade moral em atos politicos. Elas transi-
tam entre dor pessoal e causas coletivas; entre so-
frimentos e direitos; entre formas e dimensoes dis-
tintas do luto. A autoridade moral na condi¢do de
mée como um ator politico, implica em agdo de
denuncia publica. As maes das criangas nascidas
com doengas raras lutam pelo direito de existir
e ter acesso a saude de seus filhos, elaborando
o luto de um filho sem anormalidades, de cujas
deficiéncias se tornam testemunhos, enfrentan-
do a discriminagao social negativa. H4 um custo
financeiro, mas também emocional, que envolve
elaborar noticias dificeis, diagnésticos pouco co-
nhecidos, superar e reagir as discriminagdes so-
ciais sobre as diferen¢as que marcam o corpo, os

comportamentos, o desenvolvimento. Enfrentar
as palavras dos profissionais que atribuiam uma
baixa sobrevida, e encarar os desafios e alegrias
de ver o filho ou filha crescer, chegar a adolescén-
cia, querer exercer direitos de escolha que envol-
vem enfrentar sexualidade e reproducio.

Novaes!® nos oferece, um discurso hibrido
da “mae heroina” e da “mae ativista militante”,
na transcri¢do de entrevistas com sete mulheres
que sdo também mades de filhos e filhas com do-
engas raras. Quando define o termo “maes raras”,
ela afirma como sendo qualidade dessas mulhe-
res descartarem o drama. A autoridade moral no
cuidado aos filhos e filhas, é reafirmada com pes-
quisas como a que foi conduzida pelo Instituto
Baresi em 2012, no Brasil, onde cerca de 78% dos
pais abandonam as maes de criangas com defici-
éncias e doencas raras antes da crianga completar
5 anos de vida. A autora situa na década de 80 do
século 20 o chamado surgimento do movimento
das maes raras. Esse movimento parece costurar
experiéncia, trajetdria, e um lugar para si e para o
filho como identidade publica.

A escola se torna arena de grandes disputas
para pais e maes de criancas e adolescentes que
vivem com doengas raras e cronicas complexas.
E Avelar" retoma na sua trajetdria os desafios de
um diagndstico como o autismo, com convulsdes
associadas, nesses espacos escolares. Nesse cami-
nho mudangas de cidade, busca por especialistas
e disputas por legitimidade de um saber constru-
ido na experiéncia, se desvelam. Em um caminho
de busca por pares e garantia de direitos, ela fun-
da uma escola especial.

Importante destacar, que sdo essas criangas
que inauguram as experiéncias de suas maes e
pais de conviver intimamente com as situacdes
de adoecimento raro, complexo e cronico. Essas
criangas provocam, mesmo que nao se queira, a
construgdo de conhecimentos hibridos, que arti-
culam sadde, educagio e direitos sociais. As tra-
jetérias ndo sdo particulares, privadas, mas preci-
sam de didlogos publicos em campos de muitas
disputas entre atores relacionalmente situados e
interessados.

Consideragoes finais

As biografias, tornadas testemunhos, ndo bus-
cam encobrir o autor / autora, mas assumir no-
mes e sobrenomes. Sintonizando o conceito de
trajetérias, vemos convergir elementos que nao
se bastam como dramas pessoais, mas se tornam
possibilidades de retornar a campos onde se dao
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lutas simbolicas por afirmagdo da diversidade
dessa experiéncia, lida como moral. Nao hd como
deixar de acionar a discussdo sobre o saber hiper
-especializado que pode reduzir a experiéncia do
adoecimento, a uma entidade clinica, enquanto
familiares e as préprias pessoas vivendo com es-
ses adoecimentos ndo abrem mao de tomar para
si esse saber produzindo um vocabulario hibrido
que conjuga experiéncia moral e conhecimento
cientifico.

Podemos interrogar outras agendas no sen-
tido de ver como se constroem as experiéncias
morais de adoecimento, situando as violéncias a
que podem estar submetidos por serem homens,
mulheres, negros, brancos, de classes econdmicas
e escolaridade privilegiadas ou subalternizadas.
Cabe perguntar se essas interseccionalidades sdo
reconhecidas, ou se ficam encobertas pelos desa-
fios de uma vida mediada por experiéncias morais

de adoecimentos. O associativismo, como outra
forma publica de apresentagdo de pessoa, pode
gerar redes simbdlicas que encontrem associagdes
com causas distintas, mas reunidas em torno de
projetos de reconhecimento da diversidade.

Cabe inferir, que tais obras acionadas no inte-
rior de espagos e curriculos de formacio de pro-
fissionais de saude, educagio e direito, poderiam
promover pontes para um aprendizado baseado
nas experiencias morais, tornadas vias publicas
de acessar as vozes de primeira e segunda pesso-
as. Se as literaturas biograficas sao reveladoras de
experiéncias morais, quando tornadas publicas
como trajetorias, as mesmas mobilizam signifi-
cados compartilhados sobre adoecimento raro,
vida, morte, violagdo de direitos. Como literatu-
ras etnograficas desse campo sao formas publicas
de testemunhos que acionam sensibilidade e ra-
cionalidade.
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