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Abstract We acknowledge that people with rare
conditions constitute a group with a specific social
identity and seek to understand what the impli-
cations of this acknowledgement are either in the
stigmatization or emancipation of these individ-
uals. We base ourselves on the observation that
many people who are said to have rare conditions
are told that their symptoms constitute a “rare dis-
ease,” without specifying which illness it might be.
And, in this respect, many people with rare condi-
tions are considered “handicapped,” people with
“learning difficulties,” or are given many other
labels that are not always socially well accepted.
This article is structured around three analyti-
cal standpoints, basing ourselves on Stuart Hall,
Axel Honneth and Annemarie Jutel. Initially, we
discuss the construction of the social identity of
people with rare conditions based on Hall’s defini-
tion of the “identity crisis.” We then examine the
identity of people with rare conditions from the
perspective of the theory of justice as recognition,
especially in relation to what Honneth refers to as
“reciprocal recognition.” Lastly, we highlight some
of the specificities of the demands for recognition
of people with rare conditions — albeit without a
diagnosis — basing our study on the sociology of
diagnosis from the standpoint of Annemarie Jutel.
Key words Rare diseases, Identity crisis, Diag-
nosis

Resumo Reconhecemos que pessoas com condi-
¢Oes raras sdo um grupo com identidade social e
buscamos compreender quais as implicagdes des-
te reconhecimento quanto a estigmatizagdo ou a
emancipagio delas. Amparamo-nos na observagio
de que muitas das pessoas rotuladas com condigées
raras recebem a informagao de que seus sintomas
caracterizam uma “doenga rara’, mas ndo lhes é
especificada qual seja. E, nesta medida, muitas
pessoas com condigdes raras tornam-se também
“deficientes’, pessoas com “dificuldades de apren-
dizagem” ou tantos outros rétulos que nem sem-
pre sao bem vistos socialmente. Este artigo estd
organizado a partir de trés eixos de andlise, fun-
damentando-nos em Stuart Hall, Axel Honneth
e Annemarie Jutel. Primeiramente, discutimos a
construgdo da identidade social de pessoas com
condigdes raras a partir de uma releitura sobre a
“crise de identidade” nos termos de Hall. Em se-
guida, examinamos a identidade das pessoas com
condicbes raras pela dtica da teoria de justica
como reconhecimento, especialmente em funcgio
do que Honneth apresenta como “reconhecimento
reciproco”. Por fim, pontuamos algumas das espe-
cificidades das demandas por reconhecimento de
pessoas com condigdes raras, mas sem diagnéstico,
fundamentando-nos na sociologia do diagndstico,
a partir de uma interlocugdo com Annemarie Jutel.
Palavras-chave Doengas raras, Crise de identida-
de, Diagnéstico
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Introducao

Debates sobre reconhecimento e estigmatiza¢ao
em sadde tém sido bastante frequentes. Contu-
do, pensar especificamente sobre a construcdo
da identidade social de pessoas com condi¢des
raras englobando uma reflexdao sobre as pesso-
as sem diagndstico é pouco usual. A construcao
simbdlica sobre o conceito de satde tende a as-
sumir perspectivas minimamente direcionadas
para pessoas com condi¢des raras, salvo analises
sobre judicializagdo e custos para os sistemas de
satde. Para este ensaio, encampamos a satide
como direito e, desta maneira, como um concei-
to em permanente construgdo pela sociedade. E
o contexto que ird determinar se nossa identida-
de social serd oprimida ou néao e, consequente-
mente, se teremos violados certos direitos, como
0 acesso a vida e a saude dignas. A saide como
direito é, pois, uma conquista social que revela
conflitos de interesses insitos a tessitura social e,
nos termos de Axel Honneth', demanda luta por
reconhecimento.

Congquistar a saude como direito exigiu (e
exige) lutas de segmentos sociais muitas vezes
excluidos dos debates publicos. Lutas que sdo
exercicio de cidadania e legitima¢dao de uma so-
ciedade que se pretende democrdtica. Vozes e de-
mandas estigmatizadas pulsam, permeadas por
valores intransigentes sobre quem merece ou nao
a titularidade de certos direitos. Ou somos unis-
sonamente favordveis quanto ao exercicio do di-
reito de acesso a medicamentos de alto custo por
pessoas com condigdes raras? Pequenas trans-
gressdes em nossa forma de olhar o mundo e as
pessoas podem ser necessérias a fim de ressignifi-
carmos bindmios solidificados no imaginario so-
cial (como satde e doenca, normal e patoldgico,
belo e feio, etc).

Organizamo-nos a partir de trés eixos de ana-
lise, de natureza fundamentalmente exploratéria,
a saber: a) ponderagdes sobre a complexidade
dos sentidos que envolvem a identidade social de
pessoas com condi¢des raras, apoiando-nos no
“sujeito p6s-moderno’, de Stuart Hall%; b) exa-
me da identidade fragmentada dos sujeitos pela
Otica da teoria contemporanea de justica como
reconhecimento, especialmente quanto ao “re-
conhecimento reciproco” nos termos propostos
por Axel Honneth' ¢) problematizacdo sobre o
reconhecimento de pessoas sem diagnéstico no
grupo das pessoas com condi¢des raras de saide,
a partir de interlocu¢do com o pensamento de
Annemarie Jutel sobre a sociologia do diagnds-
tico, a partir dos artigos “Sociology of Diagnosis:
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a preliminar review” e “Beyond the Sociology of
Diagnosis™.

Primeiramente, situamos o debate sobre a
identidade social, a desconstru¢io da identida-
de estavel do sujeito moderno e seguimos em
dire¢do a compreensdo do sujeito pds-moderno,
fragmentado. No caso das pessoas com condi¢des
raras, 0 escopo que as abarca é incomensurdvel.
No rol, estdo pessoas com diversas sindromes,
transtornos, doengas e, ainda, pessoas sem diag-
noéstico clinico. Pessoas que sdo e estdo no mun-
do. Sdo medicadas, se alimentam, respiram, dor-
mem, acordam, usam servigos publicos, etc. No
entanto, por vezes, sdo identificadas socialmente
como inferiores ou desiguais de modo a serem
desrespeitadas em seus direitos mais bdsicos,
como o direito a vida e a saide dignas.

Este primeiro eixo de andlise busca chamar
aten¢do para a complexidade de se identificar
alguém com uma condigdo rara, ja que tal iden-
tificagdo é simbdlica e, para além da condigdo
individual, leva a uma série de julgamentos e
condenagdes sociais. Se os marcadores culturais
de classe, género, sexualidade, raca e outros eram
até o séc. XX capazes de localizar o sujeito a par-
tir de uma identidade estdvel, ndo podemos mais
afirmar-nos hoje com convicgdo a partir destes
referenciais de estabilidade. Stuart Hall? nos co-
loca defronte a certezas sobre nossas identidades
pessoais, chamando-nos aten¢do para a fragmen-
tagdo da idéia que temos de n6s mesmos. Este
deslocamento do sujeito é, segundo o autor, fruto
de uma “crise de identidade”. Neste sentido, com
Hall?, percebemos que a complexificagdo das so-
ciedades na modernidade tardia expde uma ne-
cessidade de se deslocar o sujeito no 4mbito das
proprias estruturas dinidmicas que compdem a
sociedade. Consequentemente, reconhecemos
também haver uma dinamicidade intrinseca ao
grupo de pessoas com condi¢des raras, represen-
tada pelo conjunto de identidades fragmentadas
e passiveis de ressignificacio.

No segundo eixo passamos a andlise do tra-
tamento conferido as pessoas identificadas com
condigbes raras pela Otica da teoria de justica
como reconhecimento nos termos formulados
por Axel Honneth'. Tratamento que, por vezes,
fere a autoconfianga, o auto-respeito e auto-es-
tima, gerando demanda por reconhecimento.
Ressalto que ndo enfrentaremos neste artigo o
classico debate entre Honneth e Nancy Fraser.
Tampouco aprofundaremos aspectos positivos
e negativos sobre o funcionamento do Sistema
Unico de Satide Brasileiro. Nosso objetivo é, a
partir do conceito de “reconhecimento recipro-



co”, defender a luta por reconhecimento de pes-
soas sem diagnostico no grupo das pessoas com
condigdes raras.

Honneth' nos remonta a Hegel para rees-
truturar a idéia de “reconhecimento reciproco”
Nossa identidade é construida com base no reco-
nhecimento reciproco, que nos podera promover
autoconfianca, auto-respeito e auto-estima. Se
nos ferem a autoconfianga, o auto-respeito ou a
auto-estima, desdobra-se a necessidade de luta
por reconhecimento. E com Honneth' que con-
cebemos que nossa insercéo social se da pela luta
por reconhecimento, e nio pela luta por autopre-
serva¢do, como Hobbes e Maquiavel. Defende-
mos que o enquadramento no grupo das pessoas
com condigdes raras independe de diagndstico e
de uma identidade estével. Auséncia de diagnos-
tico ndo pode ser empecilho para que sujeitos
sejam incorporados socialmente, inclusive para
fins administrativos (como, por exemplo: reem-
bolso, acesso a medicamentos, grupos de apoio e
aposentadoria).

Por fim, nosso tltimo eixo de andlise pontua
algumas das especificidades das demandas de
pessoas sem diagnoéstico, fundamentando-nos
na sociologia do diagndstico. Sobre a sociologia
do diagnéstico, utilizaremos como referéncia es-
critos da professora Annemarie Goldstein Jutel,
da Universidade de Wellington. Neste sentido,
destacaremos os seguintes artigos: a) “Sociology
of Diagnosis: a preliminar review”, publicado em
2009, capitulo do livro “Sociology of Diagnosis”,
de 2011, organizado por Barbara Katz Rothman,
P.J. McGann e David J. Hutson. Neste, Jutel busca
estabelecer uma identidade para a sociologia do
diagnostico; e, b) “Beyond the Sociology of Diag-
nosis™, de 2015.

Além de Jutel, vale destacar outros autores
que tém refletido na esfera de uma sociologia
do diagndstico, como: Brown’; Rosemberg?; Fuat
et al.”; Olafsdottir e Pescosolido®; Cambrosio et
al.?; Timmermans e Haas'’; Aronowitz''; Whoo-
ley'?; Kokanovic et al.'>.

Sentidos da identidade social de pessoas
com condi¢oes raras

O Auto Retrato

No retrato que me fago

- trago a trago -

ds vezes me pinto nuvem,

as vezes me pinto drvore...

as vezes me pinto coisas

de que nem hd mais lembranga...

ou coisas que ndo existem
mas que um dia existirdo...
e, desta lida, em que busco
- pouco a pouco -

minha eterna semelhanga,
no final, que restard?

Um desenho de crianga...
Terminado por um louco!

Mdrio Quintana (2005)

Nossa existéncia tende a ser condicionada
pela convivéncia social. Ao nascermos encon-
tramos a vida organizada, herdamos herangas
culturais e agregamos influéncias do meio onde
estamos inseridos. Esse processo de socializacio,
dinamico e contraditdrio, é intrinseco a condi¢io
humana. Como diz o poema de Mario Quinta-
na', comecamos a vida como desenho de crian-
¢a a traduzir-nos como esperanca e terminamos
como loucos, a procura de luz a guiar-nos os pas-
sos desequilibrados. Neste sentido, o sentimento
de pertenca a0 mundo social ¢, em regra, deter-
minado pela nossa participa¢gdo em grupos. Por
vezes, nossas condi¢des bioldgicas nos incluem
em grupos sociais que nos levam a sofrer injus-
ticas. E, assim, nossa auto-imagem, positiva ou
negativa, vai desvelando-se como expressio do
vinculo, ora afetivo, ora fleumdtico, que temos
com certos grupos.

A identidade social expressa no reconhe-
cimento social, por um lado, pode ser também
fator de estigmatizacdo, de outro. Estigmas que,
segundo os gregos, eram marcas corporais que
identificavam o status moral (escravo, criminoso
ou traidor) de quem as possuiam, tornando-os
inabilitados para a aceita¢do social ampla'. Con-
siderando esta dupla possibilidade, entendemos
o reconhecimento social como uma demanda
por justica social e a estigmatizagdo como um fa-
tor de injustica social.

A cléssica Teoria da Identidade Social, de
Henri Tajfel', fornece subsidios iniciais para
pensarmos o reconhecimento social (intra e in-
tergrupos) de pessoas com doencas raras como
instrumento de justica social. Grosso modo, esta
teoria visa explicar como as pessoas criam e de-
finem seus lugares na sociedade, quer em termos
de autoidentidade, quer em termos de heteroi-
dentidade. Ou seja, segundo Tajfel e Turner,
uma pessoa é, em parte, constituida pelos grupos
aos quais pertence. E fato que, dependendo do
grupo social onde se encontre, uma pessoa po-
derd agir de maneiras especificas e distintas em
relagdo a outras. Se estamos no grupo dos pais
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da escola, por exemplo, ndo nos comportaremos
do mesmo modo que se estivermos no grupo dos
jogadores de futebol.

Tajfel e Turner"” propuseram trés processos
mentais para a avaliagdo dos outros como “nés”
(dentro do grupo) ou como “eles” (fora do gru-
po): categorizacdo, identificagao social e compa-
ragdo social. A categorizacao é o que nos tende
a identificar certas pessoas a partir de categorias
sociais particulares, como, por exemplo, ao pen-
sarmos em Bell hooks, necessariamente a catego-
rizamos como feminista. Bell hooks é uma autora
norte-americana com estudos sobre relagdes so-
ciais opressivas. Seu estilo é inconfundivel, sin-
cero e, a0 mesmo tempo, perturbador. Traz-nos
com uma linguagem simples questionamentos
complexos, especialmente sobre as opressdes que
sofrem as mulheres negras. Em meio a inumeras
publicac¢des, destaque-se seu livro “Ensinando a
Transgredir: a educagdo como prética de liberda-
de”'®. Neste, a autora busca, a partir de narrativas
autobiogrificas, estabelecer bases para compre-
endermos a educa¢do como ato contrahegemo-
nico, a auxiliar-nos a transgredir fronteiras e a
resistir frente as estratégias de colonizagdo do
pensamento.

A identifica¢do social nos leva a agir em con-
formidade com o grupo. Assim, se nos identifi-
camos como sendo do grupo dos democratas,
buscaremos agir conforme agem os demais in-
tegrantes deste grupo. Nos categorizamos den-
tro de um grupo, nos identificamos a ele e, na
sequéncia, tendemos a comparar o grupo onde
estamos inseridos com outros grupos externos.
Assim, a comparagdo social é o processo de deter-
minagdo do valor ou posi¢ao social de um grupo
em relagdo a outros, como, por exemplo, quando
comparativamente determinamos que médicos
tenham status social diferenciado em relagdo aos
enfermeiros. Esta comparagdo social pode, por
vezes, levar a situagdes discriminatodrias e de es-
tigmatizacao.

E como se constrdi a identidade social das
pessoas com condi¢des raras? Hd multidimensio-
nalidade e dinamicidade quanto as caracteristicas
individuais, o que torna o grupo de pessoas com
condigdes raras constituido por uma identida-
de de carater mutdvel, atravessada por variagdes
simbdlicas e conflitos de interesses. Portanto, de-
limitar o escopo identitario deste grupo é extre-
mamente complexo.

Uma alternativa de delimitagéo, longe de re-
solver a querela, passa pela concep¢do da Orga-
niza¢ao Mundial de Sadde segundo a qual raras
sdo as doengas cuja prevaléncia seja inferior a 65

casos em 100 mil habitantes. Mesmo esta ndo
se esquiva da inexatiddo quanto ao numero de
doengas raras existentes no mundo. Reconhece
haver uma prevaléncia na literatura especializa-
da de que haja entre 6 e 8 mil diferentes delas,
sendo que 80% das doengas raras tendem a ser
decorréncia de fatores genéticos enquanto 20%
tendem a resultar de causas ambientais, infeccio-
sas, imunolégicas, dentre outras. A estimativa é
de que 13 milhdes de brasileiros tenham alguma
doenca rara®.

Consideramos que um enquadramento para
as pessoas com condi¢des raras nos remete ao en-
frentamento da questdo da “crise de identidade”,
levantada por Stuart Hall (2). Passando por uma
andlise sobre o essencialismo cartesiano pautado
na razao como elemento autodeterminante para
a identidade do sujeito e pela reflexdo sobre o su-
jeito iluminista que, ndo obstante ainda ter uma
esséncia, se estabelece na relagdo com a socieda-
de, Hall (2) se ocupa em fundamentar uma idéia
que se aplique a identidade do sujeito na pos-
modernidade.

Ouso dizer que a “crise de identidade” a que
nos chama atengdo Hall (2) no inicio da década
de 1990 relaciona-se também com o avanco do
conhecimento sobre 0 genoma humano. Estudos
relacionados ao mapeamento genético reconfi-
guraram a propria identidade dos sujeitos e per-
mitiram diagndstico precoce das causas genéticas
de intimeras patologias. Ainda assim, o que so-
mos é, mais do que nunca, provisério, fragmen-
tado, instavel e problemético.

O sujeito pés-moderno é aquele que, segundo
Hall (2), ndo possui uma “identidade fixa, essen-
cial ou permanente”'?. E caracterizado por uma
identidade nao unificada em torno de um self,
mas constitui-se por identidades contraditdrias
e que sio deslocadas com frequéncia. E a partir
deste fundamento que afirmamos que somos to-
dos(as) raros(as). O que nos leva a esta premissa
é o fato de que somos um emaranhado de iden-
tidades possiveis. O fato, inclusive, de termos o
gene que nos predispde ao diabetes, ndo significa
que seremos necessariamente diabéticos. Ha fa-
tores conjunturais e ndo estritamente bioldgicos
que definirdo nossas identidades.

Pensar sobre a identidade social de pessoas
com condigdes raras é pensar sobre a identidade
como campo de possibilidades, o que nos leva a
nossa segunda hipétese: a de que esta identidade
fragmentada demanda o reconhecimento reci-
proco para sua materialidade. E, nos termos de
Hall (2), este duplo deslocamento do sujeito (do
seu lugar social e da compreensdo da uma unida-



de de si) que nos faz demandar luta por reconhe-
cimento intersubjetivo.

Reconhecimento reciproco e identidade
social de pessoas com condi¢des raras

Muito embora ponderag¢des sobre justica se-
jam fundamentalmente relacionadas a individu-
0s, é possivel também estendé-las a grupos. A jus-
tica é, pois, uma questdo de reivindicag¢do, quer
frente a outra pessoa, quer frente a institui¢oes.
Ha diferentes concepgdes de justica a depender
de qual teoria as fundamente. Para este ensaio,
utilizaremos o enfoque dado por Axel Honne-
th'. Representante da Teoria Critica, Honneth
direciona-se para uma teoria cujo enfoque é a
construgdo social da identidade (pessoal e cole-
tiva). H4 abrangentes formas de se compreender
a Teoria Critica. Compreende o pds-estruturalis-
mo, o desconstrutivismo e tantas outras que, em
regra, ndo se conectam a Teoria Critica da Esco-
la de Frankfurt, defensora de um hegelianismo
de esquerda. A obra de referéncia de Honneth é
“Luta por Reconhecimento — A gramadtica moral
dos conflitos sociais”, onde o autor privilegia ndo
aluta pela auto-conservagdo ou a luta pelo poder,
mas a luta por reconhecimento, nos termos pro-
postos inicialmente por Hegel.

A questio do reconhecimento é apontada
pelo jovem Hegel e reinterpretada por Honneth'.
Fenomenologicamente, pela perspectiva hegelia-
na, passamos de uma consciéncia de “objetos” a
uma “consciéncia de si” e, ainda, de uma dimen-
sdo do “conhecimento” a do “reconhecimento”
dos sujeitos. Assim, os problemas da consciéncia
ndo se restringiriam a relagdo do sujeito isolado
com seus objetos. Hegel traz-nos uma perspectiva
de “consciéncia relacional”. A dialética do senhor
e escravo é uma descri¢do de um modelo de re-
lagdo entre consciéncias mobilizadas por uma
demanda de reconhecimento. As relagdes inter-
subjetivas sdo relagdes de dominacéo e serviddo;
nio sdo, portanto, desde seu inicio, relacdes de
simetria. Neste sentido, ndo seria de todo inapro-
priado inferir que nos sentimos valorizados, em
quaisquer esferas de nossas vidas, quando somos
reconhecidos por terceiros. Para Hegel, o reco-
nhecimento é o que permite-nos estabelecer uma
relacdo ética com outros sujeitos. Nossa consci-
éncia existindo em relagdo a outras consciéncias.
Mas como se estabelecerd este reconhecimento
entre consciéncias?

Considerando que os sujeitos forjam suas
identidades na relagdo uns com os outros, Hon-
neth' afirma que os conflitos sio inevitdveis. £

algo utdpico conceber uma sociedade onde as
pessoas vivam em plena harmonia. Honneth! vé
nos conflitos ndo um caminho para as guerras
civis, mas uma alternativa ao reconhecimento de
demandas especificas, desejos e esperancgas nio
atendidos. Nesta medida, os conflitos simbolizam
algo que deve ser revisto, sinalizam algo errado
no funcionamento de uma sociedade que precisa
ser reavaliado. Na maioria das vezes, os conflitos
sociais s3o induzidos ndo pelo egocentrismo, mas
por um sentimento de que a pessoa nao estd su-
ficientemente incluida, respeitada e reconhecida
pela sociedade. Os conflitos s3o, pois, um indi-
cativo de que hd algo de equivocado quanto ao
processo de reconhecimento social de uma socie-
dade.

E o que Honneth' concebe por reconheci-
mento? O autor observa que o reconhecimento
surge da idéia de que, para fazer parte de uma so-
ciedade, precisamos ser reconhecidos. Por exem-
plo: s6 seremos livres se formos socialmente reco-
nhecidos como livres. A luta pelo reconhecimento
permeia situacdes diversas, desde a luta pelo reco-
nhecimento do amor dos pais quando se é crianga
até a luta por estima social no interior de um gru-
po. Segundo Honneth!, o reconhecimento é uma
construgdo intersubjetiva, dialdgica e histérica a
fim de as pessoas realizarem-se em trés dominios
bésicos: amor, direitos e estima social. Estes se-
riam, portanto, os trés tipos de reconhecimento:

a) de ser humano com determinadas neces-
sidades;

b) de ser humano de status igual;

¢) de ser humano com competéncias e habi-
lidades que contribuem para a dindmica da vida
social.

Honneth' resgata a psicologia infantil de
Winnicott pela qual o desenvolvimento infan-
til se apresenta com duas fases de dependéncia,
a absoluta (simbiose) e a relativa. H4 uma in-
diferenciacdo entre mie e bebé na fase simbid-
tica. Aos poucos, o bebé vai se dando conta de
que a mde é parte do mundo e ndo parte dele.
Na sequéncia, a crianga passa a perceber o outro
como alguém independente e que possui direi-
tos. O amor surge exatamente quando a crianga,
autoconfiante, passa a reconhecer a outra pessoa
como alguém independente a ela. Desde o nasci-
mento, a crianca passa por todos os estdgios de
reconhecimento. Luta inicialmente pelo reco-
nhecimento do amor dos pais. Também quer ser
reconhecida por suas competéncias e habilidades
primorosas. E buscam ser reconhecidas com o
mesmo status moral de outros membros da so-
ciedade. Se h4 insatisfagdo quanto a algum destes
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ambitos do reconhecimento, a crianga, ao longo
do tempo, nio se sentird incluida.

Os diversos conflitos sociais existentes sao,
segundo Honneth'!, um desdobramento do des-
respeito a algum dos dominios de reconhecimen-
to, que atacam a identidade pessoal ou coletiva
e que podem suscitar uma luta por reconheci-
mento. Como dissemos, os conflitos se iniciam ji
na infancia, no ambito familiar, e se estendem a
demandas de grupos que nio se sentem valoriza-
dos com mesmo status moral que outros grupos
numa mesma sociedade, que reclamam uma pa-
ridade de status.

Na drea da saude, alguns conflitos sociais le-
vam a lutas por reconhecimento de direitos, por
exemplo. Serd que o simples fato de um deter-
minado medicamento nao ser lucrativo justifica
o0 seu custo exorbitante e a inviabilizacdo de seu
acesso a pessoas que dele necessitam para sobre-
viver? O mercado, nos termos do capitalismo
contemporineo, nos coloca que o acesso a satide
digna s6 é viavel se atender a um quantitativo sig-
nificativo de beneficidrios. No contrafluxo, uma
das lutas por reconhecimento das pessoas com
condigdes raras envolve o acesso a saude digna,
com qualidade de vida.

Ao nos inclinarmos ao uso do termo condi-
¢bes raras nos é possivel refletir para além das
pessoas com “doengas raras” e, consequentemen-
te, sobre as pessoas que nao possuem diagnosti-
co de “doenga”, mas que, ainda assim, podem ser
incluidas no grupo dos que possuem “raridade”.
Como dizemos acima, somos todos(as) raros(as)
em alguma medida j4 que hd variagdes conjun-
turais que irdo determinar quando e quem so-
mos. Nossa identidade tem carater fragmentario.
Pode ser que hoje ndo tenhamos um diagndstico
de “doenca rara”, mas que o tenhamos no futuro
préoximo. A identidade de sujeitos depende do
reconhecimento intersubjetivo e o desrespeito a
qualquer uma das trés formas de reconhecimen-
to apontadas por Honneth:' implica numa luta
por reconhecimento. Exemplo: desrespeitando a
integridade fisica ou psiquica de alguém, estare-
mos agindo contra o amor. Se excluimos alguém
de uma comunidade, estamos infringindo o di-
reito que mencionamos no inicio deste ensaio.

Pessoas com condig¢des raras, mas sem
diagnostico: contribuigdes iniciais para o
debate a partir da Sociologia

do Diagnéstico

Para introduzir o debate sobre sociologia do
diagnostico vale esclarecer ao que esta preten-

de. Apesar da grande importancia que assume o
diagndstico para as nossas vidas, ele nem sempre
é objeto de uma drea especifica de conhecimento.
Via de regra, seu estudo insere-se no 4mbito de
disciplinas como Sociologia Médica ou Sociolo-
gia da Satide e da Doenga. E a partir da década
de 1970, com o texto “Diagnosis as Category and
Process: The Case of Alcoholism”, de Blaxter, que
se passa a discutir a necessidade de se estudar o
diagnoéstico por uma drea especifica. O estudo
de Blaxter® sobre o alcoolismo é constantemen-
te citado na literatura da sociologia do diagnés-
tico e introduz as idéias de “diagndstico como
categoria” (relaciona-se a classificagdo médica
propriamente dita) e “diagndstico como proces-
so” (relaciona-se a observag¢do sobre o contexto
utilizado pelo médico para fazer a classificacdo
diagnostica).

Algum tempo depois, Brown® publica “Nam-
ing and Framing: the social construction of diag-
nosis and illness”. Neste estudo, cujo enfoque sdo
as doencas psiquidtricas, Brown® esboca o que se-
ria uma sociologia do diagndstico nos termos do
que conhecemos hoje. E uma referéncia que nos
permite confirmar a importincia de um estudo
sociolégico do diagnéstico, especialmente por
nos impulsionar a pensar uma construgdo social
do diagndstico e nio apenas restringi-lo a litera-
tura médica. Com Annemarie Jutel, na década de
2000, é que a sociologia do diagndstico emergira
como campo especifico. Para tanto, destaque-se
o livro “Putting a Name to it: Diagnosis in con-
temporary society”? e a coletdnea de artigos sob
a forma de livro, “Sociology of Diagnosis™*.

Categorizar, rotular, classificar, enumerar e
diagnosticar sio dominios muito valorizados
na tradi¢do ocidental. Para Fuller®, ndo apenas
importa o diagnéstico ao uso terapéutico, mas
também para um “uso simbolico” (2011, 239).
O diagnéstico influencia a ordem social e a or-
ganizacdo da vida cotidiana. Podemos até dizer
que a existéncia das coisas depende destas serem
colocadas em alguma categoria.

Jutel e Nettleton* sugerem-nos que o diag-
noéstico é uma das ferramentas mais poderosas da
medicina ocidental, de natureza eminentemente
classificatéria. Ele demarca os limites entre o “nds
e os outros” e nos instrumentaliza para a¢des em
diversos segmentos da vida cotidiana, desde o
consumo de medicamentos até a escola onde es-
tudaremos.

No artigo “Sociology of diagnosis: a prelimi-
nary review’, a autora (3): a) analisa a medicina e
a relagdo desta com o diagndstico; b) investiga as
tensdes que circundam o diagnoéstico. Neste tex-



to, ela descreve como a medicina, ao se afinar com
a taxonomia biolégica, passa também a explorar,
coletar e categorizar os seres vivos, engajando-se
na organiza¢do de um sistema classificatério que
ird sustentar o que entendemos por diagndstico.
O diagnéstico é, portanto, um instrumento de
classificagdo da medicina, fruto de um “acordo”
sobre a categorizagdo de certas condigdes como
“doengas”.

Na medicina ocidental moderna, um sistema
ideal de classificacdo é projetado para dar con-
ta de englobar o indispensavel para se prolatar o
diagnoéstico. Mesmo familiares tendem a buscar
este sistema de classificacdo que leva a um “diag-
noéstico incontestavel” que lhes poderd, inclusive,
amparar afetivamente. O diagndstico é um “con-
forto”, um direcionamento para a “cura” ou para
0 “tratamento”. Ausente o diagndstico, presente
a instabilidade. Portanto, pelo diagnoéstico, per-
mitir-se-4 ao médico reconfigurar a identidade
do sujeito, explicando-a como algo desviante da
norma. Isto significa também trazer a tona valo-
res culturais encampados por uma sociedade so-
bre o que é ou ndo aceito como normal.

A maior parte das categorizagdes é feita de
maneira inconsciente. Naturalizamos as classifi-
cagdes e temos resisténcia para realizarmos uma
analise critica sobre as mesmas. Trazer tais domi-
nios a baila perpassa reconhecé-los como cons-
trugdes culturais. Na cultura ocidental tendemos
ao reducionismo dualista, o que ndo é tdo laten-
te em outras culturas. Cito o exemplo das hijras
indianas. A India reconhece um terceiro género,
nio restringindo o sujeito ao bindmio masculino
e feminino.

O valor conferido ao diagnéstico indica como
uma determinada sociedade tende a se compor-
tar, sinaliza as vozes privilegiadas e as silenciadas.
Rétulos que se evidenciam com os diagndsticos
e trazem consigo alguns dos problemas sociais
“ocultados”, como o das pessoas com dificuldades
de aprender. Por isto, reconhecemos a existéncia
de outras formas de se praticar a medicina e, con-
sequentemente, diferentes abordagens para com
o diagnostico. Nos concentramos aqui, como as
classicas abordagens da sociologia do diagnosti-
co®, na medicina ocidental moderna.

Destaco Sarah Nettleton®, professora na
Universidade de York, e seu artigo “I just want
permission to be ill’: towards a sociology of med-
ically unexplained symptoms”, de 2006. Neste,
Nettleton® nos traz resultados de uma pesquisa
com pessoas que vivem na Inglaterra com sinto-
mas, mas sem diagnésticos. A autora preocupa-
se em mostrar a angustia que envolve a falta de

um diagnoéstico e nos faz refletir que, mesmo na
inexisténcia de um nome para uma doenga, nio
parece justo que alguém sofra por isto.

Desafiador é, portanto, situar o debate em
funcdo das pessoas que integram o grupo dos
que ndo apresentam diagndstico. Uma mae po-
derd passar meses com seu filho recém-nascido
internado em uma UTI neonatal, com quadros
clinicos instaveis, e sair do hospital sendo dire-
cionada para generalistas e especialistas médicos
que nio identificardo de imediato (ou até nunca
identificardo) um diagndstico para a crianga. Ca-
sos como este, alids, sa0 mais comuns do que se
possa imaginar. E, entdo, como categorizar esta
crianca nos termos da medicina ocidental?

A peregrinac¢do dos pacientes em consulté-
rios em busca de diagndstico de condigdes raras
é sofrida e demorada. Caroline Huyard®, no ar-
tigo What, if anything, is specific about having a
rare disorder? Patients judgements on being ill and
being rare, expde que, ndao obstante intimeros es-
forcos para compreender e melhorar a vida das
pessoas com doengas raras, persiste uma incer-
teza quanto a natureza especifica destas doengas.
A autora faz entrevistas semiestruturadas com
29 pacientes e 15 progenitores de criangas com
doengas raras, na Franca. Por esta pesquisa quan-
titativa, a autora busca identificar: (a) até que
ponto as pessoas diagnosticadas com doengas
raras concebem a raridade como causa para di-
ficuldades especificas em vérios ambitos de suas
vidas ; b) como estes impactos se relacionam com
outras causas além da raridade; ¢) como a rari-
dade da doenga pode estar relacionada a outros
aspectos da vida cotidiana do paciente.

Interessante que os resultados alcangados por
Huyard®® expressam que muitas situagdes pelas
quais frequentemente passam as pessoas com
condigbes raras ndo sio consideradas por estas
mesmas pessoas como raras e injustas. Segundo
Huyard?®, os pacientes com doengas raras tém
forte desejo para conhecerem e se relacionarem
com outras pessoas com condi¢des raras, o que
implica na grande valia conferida as associa¢des
de pacientes e familiares. Além disto, consideran-
do como caracteristica intrinseca as condi¢des
raras o diagnostico tardio, é comum uma maior
preocupacdo com qualidade de vida em detri-
mento de uma busca pela cura. Indo além, a rari-
dade implica na constru¢do ou no estreitamento
de lagos de respeito e amorosidade entre aqueles
que se identificam com o grupo.

A luz da sociologia do diagnéstico podemos
colocar em termos sociais o debate sobre os sen-
tidos de saude e doencga; os impactos multidi-
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mensionais do diagndstico; as relagdes de poder,
constru¢do de identidades e as discriminagdes
por trds de diagndsticos e laudos médicos; a co-
mercializacdo de diagndsticos e a relagdo desta
com a oferta de medicamentos, procedimentos
e tratamentos; o autodiagndstico e o cyberdiag-
noéstico; as relagdes entre laudo médico e inclusdo
nos espacos educativos; e, por fim, a auséncia de
diagndstico e de categorizacdo de doengas.

Consideragoes finais

Neste artigo, utilizamos como suportes as teorias
da identidade social e da justica como reconhe-
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