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Critérios epidemioldgicos definem o quanto uma doenca é rara. A defini¢do da prevaléncia na popu-
lacdo fica entre 6 e 8% segundo dados europeus e norte-americanos 1,234, ou 65 pessoas para 100
mil habitantes. A locuc¢io “doenca rara” atribui um dinamismo positivo ao fato de que cada grupo de
pessoas que vive com determinada doenca varia muito em tamanho, sendo considerado reduzido do
ponto de vista epidemiolégico. Contudo, quando agrupadas pela caracteristica “rara’, essas doencas se
tornam mais visiveis epidemiologicamente. Merece atencdo nessa reflexao, o esfor¢o em reconhecer
a presenca das pessoas que vivem com doencas raras no Brasil, sua organizacdo associativa e seus
movimentos como grupos de interesse qualificados.

E aqui nos referimos nado sobre a distribui¢do das doencas na populacdo, mas sobre a agéncia das
pessoas organizadas como grupos de interesses, que por meio de intera¢des mistas 56 concorrem em
arenas publicas, organizam agendas que invadem as ruas 7, os espacos académicos 891011, o cendrio
legislativo e o judiciario.

A Politica Nacional das Pessoas com Doengas Raras no SUS, promulgada em 2014 12, tem como
antecedentes o manifesto piblico de diversas associa¢des reunidas em 2011 13, a Politica Nacional de
Atencao Integral em Genética Clinica de 2009 14, e como seu desdobramento mais recente, em 2016,
a habilitacdo pelo Ministério da Saide de sete estabelecimentos de saide como servicos de referéncia,
no Distrito Federal, Rio de Janeiro, Porto Alegre (Rio Grande do Sul), Curitiba (Parand), Anapolis
(Goias), Recife (Pernambuco) e Santo André (Sao Paulo) 15. Nesse cendrio, o movimento associativo
merece ser analisado a luz do modelo de arenas sociais revisto por Celina Souza 16.

Segundo a autora, “para que uma determinada circunstancia ou evento se transforme em um problema,
é preciso que as pessoas se convencam de que algo precisa ser feito” 16 (p. 32). Os formuladores de politicas
e os tomadores de decisdo sdo influenciados a ignorar ou se interessar pelo problema, numa relagio
dindmica com a comunidade de especialistas. Dessa comunidade fazem parte ndo somente os profis-
sionais e pesquisadores, mas também aqueles que tém a autoridade do conhecimento adquirido pela
experiéncia pessoal, como as familias. No caso das necessidades das pessoas que vivem com doencas
raras, essa comunidade é composta ndo sé pelas proprias pessoas e seus familiares — principalmente
quando a doenca rara é da crianca ou do adolescente — mas também por aquelas que conjugam esfor-
¢os e recursos para ver suas demandas alcancadas em perspectiva futura, ou seja, “eles sdo cruciais para
a sobrevivéncia e o sucesso de uma ideia e para colocar o problema na agenda piiblica” 16 (p. 32).
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O fato de as associacdes reconhecerem suas diferencas e necessidades diversas nao excluiu a
consideracdo de que a identidade “doenca rara” surge como uma for¢a nas expressoes e slogans, com
destaque para o Dia Mundial das Doengas Raras de 2017: #somostodosraros. A expressao evoca o valor
do ser raro como uma qualidade que nio se restringe a doenca, mas a uma ac¢do afirmativa que con-
voca aqueles que nao compartilham desta experiéncia diretamente. Esse exercicio de tornar publica
a existéncia compde a arena na qual fizemos referéncia no inicio. Construindo uma visibilidade
ampliada e justificando por intermédio da expressao “Ndo Escolhemos Ter Uma Doenca Rara” para uma
chamada a responsabilidade da esfera publica — executivo, legislativo e judiciario — a fim de garantir
do direito a saide. Isso inclui considerar o direito garantido e o acesso 4gil aos beneficios sociais, aos
medicamentos, tecnologias de suporte a vida e acdes de reabilitacdo e tratamento continuo. Outro
ponto a considerar é a expressao “Juntos Somos Mais”, que enfrenta a magnitude que pode nio ser
expressada quando cada associacao se organiza em torno da sua prépria identidade e particularidade.
Reunidas na categoria “raras”, a magnitude se realiza e a a¢do politica passa a contar com diversos
suportes para agilizar a comunica¢io, a organizacdo e a mobilizacdo com destaque para o ativismo
digital 17, na forma de paginas na Internet (Muitos Somos Raros; http://muitossomosraros.com.br),
blogs, grupos de WhatsApp e Facebook (Somos Todos Raros; https://pt-br.facebook.com/SOMOS-
TODOS-RAROS-174631466265723), que reunem cerca de 80 perfis de associa¢des ligadas aos mais
variados diagnésticos.

Da mesma forma que acionamos o modelo das arenas sociais para iluminar esse cenario, buscamos
no conceito atualizado de grupos de interesses um outro aporte tedrico. Souza 18,19 assumiu que associa-
¢oes civis, pequenos ou grandes grupos de pessoas reunidas em torno de causas relativas a experiéncia
com sua doenca, poderiam ser compreendidas como grupos de interesse que se movimentam em busca
de visibilidade para suas necessidades norteando acdes politicas. O autor nao se restringiu ao entendi-
mento dos grupos de interesse como os grandes atores tradicionais: sindicatos, corporacdes, empresas.
Seguindo as pistas de Offe 20, vale resgatar como os grupos de interesse tém reconhecido seu status
publico com base em trés niveis de anélise: (a) vontade, identidade coletiva e os valores que os parti-
cipantes do grupo compartilham; (b) estrutura de oportunidades socioeconémicas, que diz respeito
a origem dos componentes e suas redes de conhecimento pessoais e influéncias; (c) formas e préticas
institucionais que o sistema politico coloca a disposicdo do grupo de interesses para atribui¢ao de
status pablico, por exemplo, os conselhos de direitos, as conferéncias de saude, as audiéncias publicas.

Nesse sentido, vale destacar que no cenério das doencas raras ha uma intera¢do mista importante,
no sentido atribuido por Goffman 5, entre os iguais e os informados. Nesse caso, os iguais sdo aquelas
pessoas que vivem com as doengas — que podem ser criancas, adolescentes, adultos jovens, idosos,
mulheres e homens, negros, brancos, de escolaridades e niveis de renda variaveis. Ja os informados,
530 aqueles que em interacdo com as pessoas citadas se vinculam a causa em virtude da experiéncia
com essas pessoas, com interesses de diversas ordens, familiares, simpatia e solidariedade a causa,
profissionais, economicos. No tocante aos informados, nesse cenario dos grupos de interesse em
movimento na arena das raras, citamos a industria farmacéutica e seus representantes com vincula-
¢des econdmicas, os profissionais da saude, educacio, justica, reunidos ou ndo em suas corporacdes e
sociedades de classe, intervindo e colaborando com conhecimento e intervencado técnica.

E interessante observar que essa intera¢do mista incorpora a movimentacdo de atores politicos
tradicionais — a industria farmacéutica e as corporacdes médicas — e “novos atores”, que aqui reco-
nhecemos como sendo as associacdes de pessoas com doengas raras, organizadas com base nas iden-
tidades diagndsticas, mas sem se resumir a elas.

Em perspectiva, esse movimento das associa¢des de pessoas com doengas raras e familiares, nessas
interacdes mistas, estabelece o formato de redes, que aglutinam contatos, vinculos e conexdes que
promovem as intera¢des presenciais e virtuais, expandindo fronteiras identitarias e limites geogra-
ficos. A agéncia desses movimentos nao se reifica nas propriedades dos agentes individuais. Para o
modelo das arenas sociais, segundo Celina Souza 16 (p. 32), “as instituicdes, a estrutura social e as carac-
teristicas de individuos e grupos sdo cristalizacées dos movimentos, trocas e ‘encontros’ entre as entidades nas
miiltiplas e intercambiantes redes que se ligam ou que se superpoem. O foco estd no conjunto de relacées, vinculos
e trocas entre entidades e individuos e ndo, nas suas caracteristicas”.

Ou seja, o crescimento desse movimento das associa¢oes de pessoas com doencas raras, nas suas
interacOes mistas, merece um olhar atento sobre o exercicio de luta por reconhecimento 21, que con-
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voca atores situados de lugares diversos e com interesses e motivacdes distintas. Ha que se perguntar
como podemos aprender sobre o circulo virtuoso das politicas civilizatérias que permitem que expe-
riéncias de sofrimento, disruptivas na diferenca frente ao padrido esperado de corpo e satide podem
alcancar canais publicos, ndo subsumindo a opressio, a dor e ao mundo privado das casas e cuidadores
de referéncia, sejam leigos ou profissionais. Além disso, cabe trazer a luz outras demandas que podem
vir a discussao que tocam o acesso a saide e a reabilitacdo, os direitos sociais e humanos, em uma rede
complexa de intera¢des e interesses.

Quando acionamos Honneth 21, estamos destacando o didlogo possivel entre o processo de autor-
realizacio e o contato com outros de referéncia. E na dimensao intersubjetiva do encontro e na ideia
de que os obstaculos podem gerar diversos sentimentos, expectativas e trocas entre projetos. Os con-
flitos morais no mundo social podem possibilitar que as situa¢des de desrespeito provoquem respos-
tas que possam fazer valer as condi¢des de autoestima, autorrespeito e autoconfianca, potencializando
a emergéncia do sujeito de direito. Os sujeitos de direito gerenciam suas dependéncias, construindo
e acionando referéncias, decidindo sobre questdes morais, como por exemplo, necessidades de reco-
nhecimento publico, acesso a direitos, enfrentamento de estigmas, criacdo de aliancas.

Em relacdo a organizacio associativa das pessoas e familias com doencas raras, a luta pelo reco-
nhecimento acontece quando ocorre o desrespeito, seja pelos maus-tratos, violacao de honra, violagio
de direitos, ou dignidade do individuo. O apelo a dignidade e ao direito a vida e a satde surge nos
slogans das associacoes evocados anteriormente, e retoma a esfera de reconhecimento que emerge da
solidariedade, conceituada como pertencente a um campo valorativo e de a¢des constitutivas de uma
base intersubjetiva de reconhecimento reciproco. Esse campo cria condi¢des normativas a autodeter-
minacdo e a autorrealizacao pela aceitacdo reciproca das qualidades individuais, base para autoestima
e confianca nas realizacdes pessoais, operando no “dominio das relacdes de solidariedade” 21 (p. 191-2).
Segundo Gohn 22, esse movimento associativo permite transformar individuos em sujeitos, contri-
buindo para a construcdo de uma consciéncia politica, situada em um circulo virtuoso em que lutar
pelos seus interesses pode significar reconhecer-se no interior de uma coletividade.

Nessa discussao, o alcance pode estar em superar as antinomias entre bons e maus propdsi-
tos, e olhar para as inimeras combinag¢des possiveis que podem conjugar exercicios de enfrenta-
mento publico por direitos, pela construcdo de outras narrativas sobre viver com uma doencga e
publicizar a experiéncia.
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