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The factors that influence effective
healthcare for people with disabilities and
genetic diseases within SUS include the
presence of stigma, relationships marked
by biomedical power and institutional
violence. This paper aims to discuss the
issues that run through this care, guided by
narratives on this author's experiences of
caring for children and families. This text
was written in essay format and discusses
the issues surrounding healthcare and
benefits, within the context of practices
driven by biomedicine and biopower. The
narratives reveal the transforming capacity
of affection and additional potential of
meetings, marked by circuits of benefits
and guided by construction of interpersonal
relationships between professionals and
service users that promote new spaces and
forms of healthcare.
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Dentre os fatores que interferem para um
cuidado efetivo a salide de pessoas com
deficiéncia e doencas genéticas no SUS,
incluem-se: a presenca de estigmas, de
relacbes marcadas pelo poder biomédico
e pela violéncia institucional. O objetivo
deste artigo é discutir as questdes que
atravessam esse cuidado, utilizando, como
fio condutor, narrativas de experiéncias
vividas pela autora no cuidado a criangas
e familias. Escrito no formato de ensaio,
este texto discute as questdes envolvendo
o cuidado a salide e a dadiva no contexto
de préticas orientadas pela biomedicina

e pelo biopoder. As narrativas revelam a
capacidade de transformacao de afetos e
potencializagdo de encontros, marcados
por circuitos de dadiva e pautados pela
construcdo de relagdes intersubjetivas
entre profissionais e usuarios dos servicos
que promovem novos espacos e formas de
cuidado a salde.
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Introducao

A Politica Nacional de satide da pessoa com deficiéncia’ estabeleceu as diretrizes de cuidado
para a atencdo integral a satide de pessoas com deficiéncia no SUS. Em 2014, o Ministério da Sadde
publicou a Politica Nacional de Doencas Raras?, que define e organiza o cuidado a satide de pessoas
com doencas raras, consideradas aquelas que afetam até 1,3 pessoas para cada dois mil individuos. A
organizacao deste cuidado, em seu primeiro eixo, é composta pelas doencas raras de origem genética,
incluindo: anomalias congénitas ou de manifestacao tardia, deficiéncia intelectual e erros inatos do
metabolismo?.

Apesar das diretrizes j& definidas por tais politicas, a assisténcia a satiide de pessoas com deficiéncias
ou doengas genéticas em servigos de atencdo primaria e em ambulatérios especializados suscita alguns
questionamentos sobre o cuidado a satde que vem sendo prestado a esse publico.

Este artigo pretende discutir algumas questdes que atravessam a forma como estabelecemos o
cuidado a satide de pessoas com deficiéncia e doengas genéticas. Sdo apresentados trés casos que
foram construidos a partir da sintese de experiéncia da autora com grupos de apoio a familias de
pessoas com deficiéncias e doencas genéticas reunidas em atividades na rede publica de satide. Com
eles, busca-se criar uma identificagdo com a experiéncia dos leitores e facilitar e contextualizar a
discussdo conceitual.

Os casos foram apresentados no formato de narrativas que se constituiram como fio condutor
deste ensaio. A recuperacdo dessas narrativas permitiu a autora realizar a sintese de vivéncias
individuais com o contexto social e médico que traduzissem sua afetagdo e ampliassem a reflexdo
diante dos relatos das familias.

Narrar é uma das formas de trazer o passado ao presente e possibilitar novas interpretacdes do
vivido. Esta forma linguistica pressupde a existéncia de um ouvinte e daquele que conta sua histéria,
com suas visdes de mundo®. Uma narrativa permite a quem ouve reinterpretar a histéria a seu modo.
Possibilita, também, a integragdo dialégica entre sujeitos, contextos e ideologias*. Por exemplo,
viabiliza: a tomada de consciéncia, construcao de sentidos para as situagoes vividas, a expressdo do
sofrimento, o estabelecimento de espacos de encontro e trocas, de carater dindmico e interativo.
Como um caleidoscopio, as narrativas permitem ndo sé a escuta individual das histérias das pessoas,
mas refletem, também: os contextos de produgdo das mesmas, as representagdes sociais a respeito do
tema, os discursos oficiais, e toda a diversidade de significados presentes no relato.

O tema das narrativas em satide vem sendo discutido por diversos autores, na perspectiva de
seu uso como instrumento potencializador e enriquecedor da pratica clinica. Como uma resposta
as transformagbes na pratica médica disparadas pela Medicina Baseada na Evidéncia, a proposta da
Medicina Baseada na Narrativa (MBN) surge na década de 1990, e discute, a partir de um paradigma
interpretativo, a importancia da experiéncia do paciente sobre o adoecer e o encontro clinico para o
estabelecimento de um cuidado adequado a satde®.

No entanto, o uso das narrativas nesse ensaio, embora reconhecendo e incorporando as ideias
propostas pela MBN, pretende acrescentar a esta discussao alguns aspectos que influenciam o cuidado
a saude de pessoas com deficiéncia ou doencgas genéticas, dentre elas: a questdo do estigma, do
biopoder e da violéncia institucional. Por outro lado, propde-se que o estabelecimento de circuitos de
dadiva nas relagdes humanas na sadde pode modificar as formas como realizamos este cuidado.

Segundo Deleuze®, escrever é uma tarefa de salide e o escritor é médico de si préprio e do mundo.
A fabulagdo que se produz na literatura é fonte de transformacdo, de devires, de poténcias de vida. O
desafio posto neste texto diz respeito a exercitar a possibilidade de se discutir sobre o cuidado a satde
de pessoas com deficiéncia ou doencas genéticas, a partir de suas narrativas e de seus familiares. Este
relato de experiéncia busca analisar como as grandes narrativas, como a biomedicina, atravessam:
as historias singulares em seus contextos de formacao e reprodugédo, as experiéncias das pessoas e o
desenvolvimento da atencdo que é proposta no ambito da organizagdo da politica, dos servicos e das
equipes.
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Contando historias para contar outra histéria sobre a biomedicina e o biopoder

Os avancos tecnocientificos geraram um aumento na sobrevida de criangas e adolescentes com
doencas cronicas e graves, causadas por nascimento prematuro, doengas genéticas ou malformacoes
congénitas. Com isso, nos deparamos com diversas questdes que afetam nossa atuacdo enquanto
profissionais de satde.

A primeira delas é o estigma. Segundo Goffman®, um estigma é um sinal ou marca que torna
visivel, a todas as outras pessoas, uma caracteristica extraordindria em um individuo, o separa dos
outros e é entendido como um sinal depreciativo. No entanto, ndo é a marca em si mesma que
constitui o estigma, mas a relacdo que se constroi entre esta marca num individuo e os outros. Isso
permite que uma mesma marca possa ser vista de forma distinta nas diferentes situacbes e relagdes, o
que permite entender as variadas reagdes dos profissionais em cada situacéo.

Num caso como a histéria de Luis, o estigma pode ser evidenciado.

artigos

“Luis era um menino que quase ndo se movia porque tinha paralisia cerebral. O olhar era vivo,
mas ele tinha dificuldade pra fixa-lo nalgum lugar. Seus bracinhos e pernas estavam rigidos e
ele era muito magro. A mae levou-o ao pronto-socorro com aquela tosse e falta de ar, mas

a doutora a recebeu, naquele domingo a noite, dizendo que nada podia fazer, ja que ali s6
atendiam emergéncias e aquele era um caso especializado... Alids, ja ndo haviam dito a ela que
essas criangas ndo se criam? Melhor esclarecer logo ali, porque se houvesse sobrevida, seria
assim desse jeito desgragado e sem qualquer qualidade. Ao ouvir aquilo, os olhos daquela mae
encheram-se de lagrimas. Pois ndo havia ido ali, justamente pra salvar seu filho, pra dar-lhe ar
e um tratamento praquela tosse? Engoliu em seco, enxugou suas lagrimas e olhou nos olhos de
seu filho, espelhos da alma, e soube o que fazer. Fingiu nao ter ouvido todos aqueles horriveis
prognosticos e insistiu com a doutora pra atender o menino”.

Pacientes como Luis ja chegam a unidade de salide marcados por tal estigma, visivel por sua
aparéncia e comportamento diferentes, por anormalidades fisicas e presenca de equipamentos ou
tecnologias de apoio a vida, como, por exemplo, as gastrostomias e traqueostomias. Essa marca, que é
carregada por toda a vida, é imediatamente reconhecida pelos profissionais, que, muitas vezes, ndo se
sentem “aptos” ou “preparados” para lidar com tais diferencas e com as condicdes de vida produzidas
por elas. Assim, a presenca do estigma fisico foi suficiente para que a crianca e sua mae fossem
consideradas “nao apropriadas” para serem atendidas naquele servico, inclusive, com a ressalva de
que aquela condicdo levaria a morte.

O estigma esta envolvido em valores e num discurso construido no bojo do paradigma biocentrado.
Se, por um lado, o desenvolvimento tecnocientifico cria novas condicdes e formas de vida, por outro,

a visdo biologicista e mecanicista exclui aspectos da experiéncia, dos afetos e da construgao de
significados, ao lidar com pessoas envolvidas nestas condicdes de existéncia e de relagdo intersubjetiva.

O poder, segundo Foucault’, é uma pratica social historicamente construida. As estratégias de
poder que operam na sociedade atual estdo calcadas no ambito biolégico, e, a partir deste, sdo
exercidas as estratégias de controle da sociedade capitalista em que vivemos, por meio de uma rede
de dispositivos a qual estamos todos expostos’. Além disso, o poder nao é constituido apenas por
dispositivos repressivos, mas, também, é produtor de individualidades e de discursos. O mundo é
constituido, em seus espagos — como a familia, a unidade de sadde, dentre outros —, de um corpo
social que é atravessado e normalizado continuamente por uma forma continua de poder, que se
exerce em rede e circula entre os individuos e grupos, numa relacdo de forcas, como uma guerra
continua entre dois polos’.

No caso das relagdes no campo da satde, o poder biomédico se estabelece por meio do saber
técnico e da transformagdo do outro num objeto das acdes médicas e encontros pautados pelo
exercicio do poder disciplinar. A medicina é uma das areas em que melhor foi estabelecido e conjugado
um poder disciplinar, normalizador, no qual a permuta entre mecanismos disciplinares e o direito sdo
mais claramente observaveis’.
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Seguindo essa linha de raciocinio, a biopolitica pretende definir quais mecanismos, intervengoes
e definicdes sdo mais adequados e desejaveis em relagdo as questoes relacionadas a vitalidade e
morbidade das populagoes, para se alcancar os melhores resultados. Estes conceitos sdo uma forma de
explicar por que, nos dias atuais, os profissionais sentem-se legitimados pelo conhecimento biomédico,
pelo poder disciplinar da biomedicina; e as familias e pacientes submetem-se as decisoes unilaterais
para encontrar algum tipo de acesso ao tratamento de salde. Tal quadro, associado a escassez de
recursos na area da salide, é capaz de gerar muito sofrimento, para todos os envolvidos, inclusive,
profissionais de salide que necessitam decidir sobre os cuidados e tratamentos oferecidos.

As relacbes entre determinismo e probabilidade, legitimados pelo conhecimento cientifico,
evidenciam o que Castiel® chamou de epidemiopoder, que pretende alcancar a satde e vida nas
populacdes. Na atualidade, sdo os conhecimentos de base epidemiolégica que determinam o que
vamos defender como comportamentos saudaveis, as formas que usamos para promover a satde das
populagbes sob nosso cuidado®. Sob essa 6tica, ndo é despropositado o estranhamento do profissional
de salude que recebe um paciente que sobreviveu a intercorréncia neonatal grave ou a doenca
genética, que foge ao esperado pelas estatisticas da salide. Pensar sobre isso nos faz ver como as ideias
sobre o futuro de pacientes com doengas cronicas e graves, muitas vezes dependentes de tecnologia
para sobreviver, sdo afetadas diretamente pela forma como as relacbes de poder estdo socialmente
estabelecidas e pelos conhecimentos legitimados pelo biopoder/epidemiopoder. Além disso, a
perspectiva de éxito da medicina é construida por meio do sucesso no diagnéstico e tratamento de
lesbes. Deste modo, quando as lesdes ndo sdo passiveis de intervengdo, o profissional se perde em seu
projeto profissional.

Esse controle exercido por/sobre nés pelo biopoder gera, como efeito, uma sensacao de
“pseudoseguranca” que nos permite, por exemplo, especular sobre que vidas sdo validas e possiveis.
Essa situacdo transparece na histéria de Maria.

“Maria era um bebé com hidroanencefalia que sempre foi visto como um caso perdido. Ainda
no Utero e a mée escutava: esse bebé nao sobrevive as primeiras horas, aos primeiros dias.
Passados nove meses, seguiu-se o parto. Nasce Maria, chorando forte, e consegue ficar em ar
ambiente. Alguns dias depois e estava em casa. A mée observa sua filhinha e diz a doutora,
ainda na primeira consulta: olhe, é meu bebé, que chora e mama, faz coc6 e xixi, é como todos
o0s bebezinhos recém-nascidos. A doutora olha a tomografia e confirma a hidroanencefalia.

Tem que decidir, olhando o exame e a crianca, o que fazer: manda a crianga pra casa ou lhe da
estimulo na fisioterapia? Seus pensamentos giraram em torno dos conhecimentos cientificos
sobre o cérebro, sobre o que fazer com um bebé sem cérebro e sua mae, sobre as possibilidades
de melhora, sobre risco e beneficio. Contra todas as razdes biomédicas, ela observa e acolhe a
mée, naquele servico. A mae havia reinventado aquele bebé... Passaram-se os meses e, a cada
consulta, a mde contava a mesma histéria: olhe, é meu bebé, ela chora e mama, faz cocd e xixi,
é como todos os bebezinhos... Nunca evoluiu com algum ganho neuromotor... O bebé faleceu
assistido pelo servico, com 1 ano e 2 meses...".

Também aparecem, nas narrativas, os registros da perpetuacdo do poder e a violéncia institucional
a que sdo submetidos os usudrios dos servicos. Pierre Bourdieu® chama de violéncia simbdlica, aquela
que é perpetrada por aqueles que estdo no poder, de modo que as reais intengdes de manter o poder
estabelecido sdo mascaradas. Legitimam-se assim, as situagdes ocorridas, tanto para quem domina
como para quem é dominado. Em muitos casos, a violéncia que ocorre nas instituicoes tem essa
caracteristica.

Uma violéncia que, de tdo naturalizada e legitimada nos discursos e nos atos, pode ndo ser
reconhecida como tal por quem a sofre. Nos casos narrados, apesar das situacdes de sofrimento e de
violéncia, as familias tentam manter as possibilidades de tratamento, por meio do siléncio e evitando
o embate direto com os profissionais. O poder biomédico instituido disciplina o comportamento
das familias. O ndo-enfrentamento revela a naturalizagdo e banalizagdo de tais situagdes, que sdo
institucionalizadas e passam a ser vistas como o modo natural de ser das coisas. A naturalizagdo e a
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legitimacdo da violéncia institucional sdo abordadas por Fleury et al."®, que discutem que a forma
mais comum de os usudrios de servicos de salde no Brasil reagirm a tais situacoes é a naturalizacdo,
acompanhada de busca de solugdes individuais para o problema, o que favorece a manutengédo

das situagoes de violéncia dentro dos servicos. Podem ocorrer também: a negacao, a submissao e a
resisténcia individual ou coletiva. A invisibilidade das acoes discriminatorias, a falta de estrutura dos
servicos reforcando o poder de escolha dos profissionais sobre quem e como atender, e a presenca de
estigmas/situagdes estigmatizantes em profissionais e usuarios foram citados como possiveis causas
para a negacdo do direito a satide da populagao.

Segundo Gomes, Nations e Luz'', homens e mulheres que viveram situagdes de internacdo em
hospitais do nordeste brasileiro, relataram, em 83% dos casos, que houve humilhagao e descaso com
sua saude; e somente um percentual de 16% referiu se tratar de situagdes para proteger sua satde.
Entre as estratégias encontradas pelos pacientes para enfrentarem ou resistirem as violéncias que
ocorreram, estavam as seguintes: caracteristicas pessoais, fé religiosa, criatividade e solidariedade. As
autoras encontraram relatos de sofrimento, abuso de poder, discriminacdo e desmoralizagdo. Situacoes
estigmatizantes foram destacadas pelos relatos dos pacientes. Observamos que também aqui, nas
histdrias narradas, houve situagdes similares aquelas observadas. Ao estigma de ter um filho com uma
deficiéncia ou uma malformagdo congénita soma-se a exposigao a situacdes em que esta presente a
violéncia institucional.

artigos

Alargando e reconhecendo novas formas de cuidado

A construcdo de espacos intersubjetivos de troca entre profissionais e usuarios dos servicos de
salde pode possibilitar a ressignificagdo e revalorizacdo do cuidado.

Um dos caminhos pode ser o movimento de iluminar as situagdes vividas no dia a dia das unidades
de satide. O ponto de partida deste processo é reconhecer usuarios e seus familiares/rede de apoio
como sujeitos e protagonistas nas relacdes com os servigos e equipes.

Para tal fim, dar evidéncia e analisar as narrativas construidas entre os profissionais e/ou entre
estes e as familias pode ser uma das ferramentas de resisténcia e transformacéo, fazendo a exegese de
novos sentidos possiveis para as situagoes de violéncia vividas.

Na narrativa sobre Benjamim e sua familia, apresentada abaixo, temos uma crianca em cuidado
longitudinal, assistida por equipe que equilibrava o uso de tecnologias e a realizacdo de intervengoes,
com o acompanhamento ao longo do tempo e com o foco na redugdo do sofrimento.

“Fomos fazer aquela visita, na casa de Benjamin. Ele ndo enxergava, ndo andava, ndo falava e
ndo comia. Usava aquela sonda no estémago. A equipe do postinho de salide estava sempre
presente e a familia se sentia acolhida e atendida. Apesar da gravidade do caso e da raridade
da doenca degenerativa, ele vivia bem naquela casa e naquele bairro. Quando chegamos,

ele estava no sofa da sala, na televisdo passava um jogo de futebol. O menino era vascaino,
segundo a mae. O que sentiamos ali parecia milagre. Apesar de todos os inimeros problemas,
era como se aquela familia tratasse da gente. Faziamos os procedimentos necessarios,
orientdvamos o tratamento e tudo o mais. Acolhiamos as invenc¢des daquela mae, como a
ideia de lavar a sonda de alimentacdo com uma pequena escovinha originalmente criada para
a coleta de preventivos. Apesar de todas as dificuldades, saiamos de 4 leves, acolhidos e
aquecidos pela energia daquela familia e daquele menino. A mée dizia que em todos os lugares
escutava aquela dolorosa pergunta: valia a pena aquela vida? O menininho vivia ou vegetava?
Entdo ela sorria, apesar da dor, e lembrava-se de seu objetivo ali: qualidade de vida, diminuir o
sofrimento. E seguia em frente".

A histéria de Benjamin chama a atencao para algumas questdes. A primeira delas é visualizarmos
as praticas de cuidado como uma fusdo de horizontes, entre expectativas e desejos dos pacientes e
profissionais'. Segundo Ayres, para tal é preciso haver a possibilidade de cuidar de forma integrada do
outro, por meio do conhecimento de seus projetos de vida, estabelecendo-se uma relagao longitudinal,
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com uma genuina preocupagdo com o sucesso pratico a ser alcancado. Este, e ndo o conhecimento
cientifico, é que da sentido as praticas de cuidado. No caso da familia de Benjamin, essa fusao de
horizontes aparece no cuidado compartilhado entre a méae e a equipe, no objetivo de reducdo do
sofrimento.

A segunda nos remete a questdo dos estreitamentos dos modos de andar a vida e a visdo do
patolégico como uma redugdo dos limites no qual a vida é possivel, que se expressa por meio dos
sofrimentos'. Portanto, uma pratica de cuidado integral diz respeito a capacidade de alargar tais
estreitamentos, ou contribuir para impedir sua piora. Isso significa responder ndo sé ao sofrimento,
mas, também, a identificacdo precoce de outras questdes que poderdo afetar o modo de andar a vida,
possibilitando agdes de promocao e prevencao a salide™. Assim, a mudancga nas praticas de cuidado
se faz no sentido de ampliar horizontes, quer pelo alargamento dos estreitamentos produzidos pelo
adoecimento, quer pelos processos de ressignificacdo da vida, ainda que sob aqueles estreitamentos.

A terceira questdo diz respeito a dimensao definida como projeto de felicidade. Este conceito de
Ayres' diz respeito a qual o sentido existencial da vida do individuo. Assim, os resultados das praticas
de cuidado, embora possam ser classificados como tendo um éxito técnico, nem sempre chegam a
alcancar um sucesso pratico, que pode englobar questdes bioldgicas e ndo biolégicas.

O reconhecimento das necessidades de salde deve ser alvo das equipes. Para tal, escutar os
usuarios deve ser uma prioridade, demandando conhecer suas histérias de vida. Segundo Cecilio®,
as necessidades de salide podem ser categorizadas em diferentes dimensées: condices de vida
adequadas; acesso livre as tecnologias; vinculos efetivos com a equipe, e capacidade de fazer as
préprias escolhas em seu modo de vida. Para que possamos alcangar respostas no atendimento integral
a estas necessidades, Ceccim e Ferla'” propdem que o desenho mais adequado seja a responsabilizacdo
das equipes pelo cuidado e a valorizacdo e utilizagdo dos recursos locais, que sao singulares.

A utilizacdo das experiéncias praticas no processo de construgao do cuidado pode ser instrumento
de auxilio as equipes. A aceitacdo demonstrada pela equipe, de uma adaptacdo proposta pela mae de
Benjamin para um procedimento técnico, mostra um exemplo dessa utilizagdo. A apropriacdo desses
conceitos pelas equipes e a busca de sentido existencial nas atitudes terapéuticas pode potencializar o
cuidado em satide como ferramenta que auxilia na reinvengdo da vida. Isso porque, a partir do contato
com o outro, seja na relagdo pessoal, seja na relacdo profissional-usuario, pode-se estabelecer uma
experiéncia dialdgica rica que permite reforgar os potenciais das pessoas e familias envolvidas e ser
fator para desenvolvimento e ampliagdo da resiliéncia.

A medicina centrada na pessoa, conceito de Stewart et al., citado por Ribeiro e Amaral'®, é uma
forma de atuar do profissional de satide que tem dois pilares principais: realizar o cuidado da pessoa
que adoece identificando como ela entende e vive seu proprio adoecimento, e identificar objetivos
comuns entre profissionais e pacientes quanto ao que deve ser feito, com o compartilhamento
de decisoes e responsabilidades. Esse conceito tem muito em comum com as ideias de projeto de
felicidade e fusdo de horizontes'>'®, e com a identificacdo das necessidades do paciente'®'. A acdo das
equipes de saude no cuidado a pessoas com deficiéncia, malformagdes congénitas e doengas genéticas
deve levar em conta essas questdes, como visto na narrativa sobre Benjamin e sua familia.

O conceito de dadiva, oriundo das ciéncias sociais, é construido sobre a triade composta pelo dar,
receber e retribuir que, segundo Marcel Mauss, citado por Falleiros', formam um circulo completo.

A dédiva apresenta, aparentemente, um carater voluntario, livre e gratuito, porém obrigatério e
interessado, apresentando-se, na verdade, como uma transacdo. Os bens que circulam balizados
pelo paradigma da dadiva sao secundarios aos vinculos e relagdes criados. Assim, as trocas que
ocorrem nesse circulo passam a ter um sentido. Esse circulo de dadiva é continuamente atravessado e
transpassado por relagoes de poder que ora fortalecem e ora afrouxam os vinculos entre as pessoas.

O encontro enquanto espaco de dadiva reforga o poder das relagdes sociais e, nesse espaco, as
posicoes de doador e donatario ndo sdo fixas e hierarquizadas®. Esse tipo de vinculo perpassa as
relacbes entre profissional de salide-usuario, permitindo que se alternem e se distribuam as relacées de
poder dentre cada um dos grupos.

Assim como relacdes de poder sdo produtoras de novas possibilidades, as relacbes que envolvem o
dar, receber e retribuir, também o sdo. Dai a importancia de se destacarem, por meio das narrativas: as
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impossibilidades, as violéncias experimentadas, as dores e o sofrimento provocado, permitindo que o
foco que é jogado sobre a experiéncia permita reconhecer que outras praticas talvez sejam possiveis e
necessarias.

Estabelecer circuitos de dadiva nas relagdbes humanas na sadde, permitindo a construcdo de vinculos
e encontros pautados pelo referencial da solidariedade, como foi visto na historia de Benjamim, sdo
formas de enfrentar ou resistir as situagdes estigmatizantes e de violéncia institucional, e se mostra
essencial para um cuidado humanizado na sadde.

Importante também citar o fato de que a satde é, majoritariamente, pautada pela produgdo
de procedimentos, muito mais do que percebida como espaco de encontro, o que prejudica o
estabelecimento de relagdes envoltas pelo conceito da dadiva®®. A estrutura das instituicoes e das
formas de fazer satide que sdo, muitas vezes, rigidas e hierarquizadas, pode diminuir a poténcia dos
encontros na salide e dos circuitos de dadiva instaurados.

A possibilidade de dar, receber e retribuir permite ver, no outro, um sujeito, e confirmar a prépria
condicdo de sujeito®. E é a aceitacdo da condicdo de sujeito pelas partes envolvidas que permite o
estabelecimento do didlogo e a possibilidade de verdadeiros encontros. O didlogo ndo se da quando
se configuram relacdes nas quais o sujeito deixa de ser visto como tal e é tratado como objeto,
reforcando as relagdes de poder e colocando os sujeitos em posigdo de desigualdade’.

A quebra do circuito da dadiva e a instauragdo de relacdes desiguais perpassadas por um poder
normalizador e disciplinador ndo ocorrem sem resisténcias. Estas se ddo por qualquer um dos
participantes da relacdo sujeito — objeto, na qual ndo é possivel instaurar-se: a intersubjetividade, o
didlogo, o vinculo e a responsabilizagao pelo outro.

Na histéria de Maria e de Benjamin, vemos que hé o reconhecimento dos sujeitos (pacientes e
familias) pelos profissionais, estabelecendo-se verdadeiros encontros apesar da gravidade dos quadros
clinicos dos pacientes. Ha o reconhecimento do sofrimento dos pacientes e suas familias, assim como a
proposta de estratégias que visam minorar ou, a0 menos, ndo agravar tais sofrimentos e prestar apoio
e solidariedade aos envolvidos. E a satde reinventada. Verdadeiros circuitos de troca e de déadiva se
estabelecem, e existe um respeito a alteridade entre os envolvidos.

As préticas de salide se estabelecem por meio de relagbes pautadas pela intersubjetividade e pelo
didlogo. E necessario estabelecer-se um dialogo entre equipes, comunidades e familias, para definir e
reconhecer: as perspectivas individuais de salde, os recursos disponiveis, as adaptacdes necessarias e,
ainda, quem ird atuar de forma transformadora para alcancar tal expectativa.

A construcdo de uma linguagem comum entre profissionais e pacientes pode possibilitar as trocas
e as dadivas. Estar aberto a escuta das narrativas, a compreensao dos contextos, a integragdo entre o
saber pratico e o saber técnico, e para reconhecer novos significados sobre o adoecimento crénico e a
deficiéncia é um dos modos de fazer o cuidado efetivo acontecer na pratica. Dentro da equipe, abrir
espacos de discussdo de casos, de construcdo coletiva de projetos terapéuticos e das narrativas sobre
o adoecimento e cuidado que os profissionais constroem também pode ser outra ferramenta a ser
utilizada.

Praticas de cuidado a pessoas com deficiéncia e doencas genéticas
na Atencao Primaria a Saude (APS)

O diferencial da APS no desenvolvimento da resiliéncia em individuos e familias esta na
possibilidade de uma relagdo muito proxima, que permite identificar riscos e possibilidades de
intervencao. Esta relacdo deve ser baseada num cuidado a satde que respeite a dimensédo dial6gica do
encontro, no qual a equipe se volte a presenca do outro e se permita enriquecer o horizonte técnico
com o nao técnico. Tal equipe tem como caracteristicas ser acolhedora e possuir vinculo com as
familias sob seus cuidados.

As necessidades de satide das pessoas com deficiéncias e doengas genéticas sdo determinadas
ou agravadas por processos sociais extremamente complexos?'. Este fato reforga a importancia da
construgdo de praticas de cuidado a sadde, junto a este grupo, que levem em conta as condicdes de
vida e as questdes subjetivas envolvidas. Os impactos sociais, econdmicos e outros, sdéo enormes,
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e a presenca de uma deficiéncia contribui para reforcar situacdes de pobreza e exclusdo social nas
familias??. Estas dimensdes devem ser consideradas para promover praticas terapéuticas que objetivam
alcangar um sucesso pratico.

As praticas de saude pertinentes a cada situacdo especifica ndo existem per si. Devem ser
construidas levando em conta a complexidade das situagdes a serem enfrentadas, e utilizando as
ferramentas técnicas e ndo técnicas. Sugere-se que reconhecer e valorizar os processos de criatividade
de pacientes, familias e equipes, e sua experiéncia, pode permitir a obtengdo de resultados bem-
sucedidos.

Deve ser destacada a importancia de se privilegiar a dimensao dialégica do encontro, entre os
profissionais, familias e comunidades, como na histéria de Benjamin. Do mesmo modo, a realizagdo
de visitas domiciliares pode auxiliar, aos profissionais de satde, a se identificarem com os usuarios
com deficiéncia e seus problemas, e sentirem-se corresponsaveis pelas mudancas possiveis e pela
construcdo de projetos de felicidade para as familias. Dentre essas propostas, incluem-se, também,
algumas inovadoras e heterodoxas, a partir de conhecimentos praticos. Nesse sentido, sdo disparados
processos de criatividade dos profissionais, que potencializam a APS como parte de uma reabilitagdo
que é possivel.

Como consideragoes finais, algumas das possibilidades de intervencdo da satide que podem
potencializar a satide de pessoas com deficiéncia e doencas genéticas sdo: o reconhecimento das
histérias de vida das pessoas, a troca de papéis, a utilizagdo de conhecimentos e praticas locais de
satde. As intervengdes devem ser feitas na perspectiva de alargamento de horizontes, de redugdo do
sofrimento, ampliando as possibilidades de emancipagdo e autonomia. Assim, as praticas de salide ndo
devem ser centradas isoladamente no conhecimento cientifico, que se mantém valido, mas, sim, nas
necessidades do individuo que sofre. Este deve ser o sentido que motiva os trabalhadores da sadde,
deslocando-se a racionalidade da doenca para a vida, dos resultados das intervencdes e dos sucessos
técnicos para os sucessos praticos e para a ressignificacdo da vida.

Dentre as questdes que foram apresentadas, estdo: a violéncia estrutural e simbdlica sofrida pelos
usuarios, e a violéncia sofrida pelos profissionais, que pode ser considerada uma das faces ou causas
da violéncia institucional que permanece no sistema de salde, e que, possivelmente, contribuem para
desumanizar os sujeitos envolvidos e reforcam as situagdes de violéncia.

Mas como se deixar afetar pelas relagbes na salide, enfrentar as violéncias e modificar os afetos?

As afecgbes, segundo a Etica de Spinoza®, sdo as formas como a realidade é autoafetada ou
afetada nos encontros com outros modos de ser. Assim, processa-se a modulagdo ou transformacao
da realidade ou substancia. J& afetos, sdo os sentimentos, que representam o ganho ou a perda de
poténcia e a percepcao desse fluxo transformador, como a alegria e a tristeza?32*.

Tomando de empréstimo a ideia espinozista de afecgdo, entendemos que os sofrimentos e
violéncias sofridas, nos encontros entre as pessoas, sejam modos de afetar a realidade que, por si,
geram afetos. No entanto, apesar de aparentemente serem situacdes nas quais ha a reducgdo de
poténcia que podera gerar uma diminuigdo no fluxo da vida, acreditamos que ha outras formas de
enfrentamento.

Propomos aqui, como uma destas formas: a construgdo de histérias, de narrativas sobre o vivido,
de discussdo sobre o contado. Reviver o vivido, abrir espacos para discussdo e para a construcdo de
linhas de fuga para o possivel.

Narrar é contar uma histéria e tornar visivel, para os outros e para si mesmo, os significados dos
fatos vividos. E um ato que torna possivel inventar ou reinventar novas formas da experiéncia, e,
assim, fortalece a capacidade de resiliéncia daquele que narra e do que escuta a histéria contada. A
capacidade inventiva da linguagem é uma forma de destacar as experiéncias e de possibilitar identificar
novas metaforas para o vivido, como sugerido por Richard Rorty?.

Narrar, aqui, € um ato de resiliéncia, de resisténcia as violéncias estruturais a que todos nés estamos
expostos.

Deste modo, propomos que seja possivel transformar os afetos, potencializar os encontros na
salide e criar novos espacos de possibilidade. Talvez, espagos atravessados por circuitos de dadiva,
nos quais, mais que dar, receber e retribuir, aconteca um verdadeiro encontro. Poténcias do novo, que
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permitam, através da visibilidade das semelhancas e diferengas entre os sujeitos, que seja reforcado o
humano, processando-se a verdadeira humanizagéo na satde.
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Entre los factores que interfieren para un cuidado efectivo de la salud de personas

con discapacidad y enfermedades genéticas en el SUS, se incluyen los siguientes: la
presencia de estigmas, de relaciones marcadas por el poder biomédico y por la violencia
institucional. El objetivo de este articulo es discutir las cuestiones que atraviesan ese
cuidado, utilizando como hilo conductor narrativas de experiencias vividas por la autora
en el cuidado a nifios y familias. Escrito en el formato de ensayo, este texto discute las
cuestiones que envuelven el cuidado de la salud y la dédiva en el contexto de practicas
orientadas por la biomedicina y por el biopoder. Las narrativas revelan la capacidad de
transformacion de afectos y potencializacion de encuentros, marcados por circuitos de
dadiva y regidos por la construccion de relaciones intersubjetivas entre profesionales y
usuarios de los servicios que promueven nuevos espacios y formas de cuidado de la salud.

Palabras clave: Atencién Integral de la Salud. Narrativa. Genética médica. Personas con
discapacidad.
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