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Resumo

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras (PNAIPDR),
promulgada em 2014, é resultado do trabalho de associagdes de pacientes com doencas
raras que contou com a participacdo de profissionais de saude e do Estado. As doencas
raras sdo caracterizadas por serem entidades nosoldgicas pouco frequentes, porém,
representam um contingente populacional consideravel. A emergéncia do termo ‘doencas
raras’, embora recente no pais, tem um uso politico desde a sua concep¢do nos anos 1980
nos Estados Unidos da América. Tentar compreender os motivos pelos quais as
associacOes de pacientes com doengas raras se aproximaram do movimento social em
salde e, 0 modo como se deu este processo foram questdes que nortearam esta pesquisa,
especialmente no que tange ao modo como tais associa¢fes buscaram engajar seu publico,
desde os anos que antecederam a promulgacao da PNAIPDR até os dias atuais. Para tanto,
empregamos 0 método da netnografia, usando como fontes as paginas das associacdes de
pacientes com doencas raras no Facebook, o que totalizou 102 paginas. Foram avaliadas
as mensagens publicadas, desde o inicio da rede social até o final do ano de 2016, em
todas as paginas de associagdes de pacientes relacionadas as doencas raras na rede social.
A anélise permitiu identificar as principais atividades das associacdes de pacientes, que
inclui a busca por direitos, em especial, 0 acesso a tratamentos de alto custo, a troca de
conhecimentos e o exercicio do papel de expert leigo, a colaboracdo com pesquisas
cientificas e a atuagdo politicas dos grupos no ambito nacional. Além disso, observamos
que a identidade de ‘raros’ vem sendo elaborada, ao longo do tempo, na rede social, sendo
importante notar que tal identidade tem um papel politico, mas também se relaciona a
subjetividade dos individuos que estdo ligados direta ou indiretamente as associagdes. Por
fim, temas parcialmente abordados pelas associacBes em suas paginas na rede social, a
saber, inclusdo e genética, sdo discutidos, ressaltando as possiveis consequéncias desta
parcialidade para o movimento social. As associacdes de pacientes tém um papel
fundamental na elaboracdo de politicas publicas de saude, sobretudo as relacionadas as
doencas raras, o que em ultima analise resulta no fortalecimento da democracia. O
movimento social, sem davida, é plural, ndo s6 em seu aspecto constitutivo, mas também
nas acdes e intencdes. Assim, pondera-se sobre os efeitos do ativismo relacionado as
doencgas raras, se gerardo ganhos sistémicos substanciais ou se reproduzem modelos
antigos.

Palavras-chave: doencas raras, politica de salde, judicializacdo da salde, defesa do
paciente



Abstract

Enacted in 2014, the National Policy of Integral Attention geared at People with Rare
Diseases (PNAIPDR) is the result of the work of rare diseases patients’ associations in
conjunction with health care professionals and the State. Rare diseases are characterized
by their low frequencies, nevertheless they represent a large population. The emergence
of the term ‘rare disease’, even though recent in the country, has been used politically
since its conception, in the 1980s in the United States of America. Trying to understand
the reasons that motivated rare diseases patients’ associations to take part in the social
movement in health, and the way this happened were the main issues that orientated this
research, particularly in regard to the way those associations seeked to engage their
public, since the years preceding the enactment of PNAIPDR to current days. For this
purpose, we used netnography as a method. The source were the Facebook pages of
patients’ associations, in a total of 102 pages. All messages published in those pages,
since the launch of the social network until December of 2016, were analyzed. This
enabled us to identify patients’ associations main activities, which included the pursuit of
rights, specially access to high-cost treatment, the network of knowledge exchange, the
experience as lay expert, the cooperation in scientific research and politial activities in
the country. Furthermore, we have identified that the identity of ‘rare’ is being crafted in
the long run, in the social network. We highlight that this identity has a political role, but
it also relates to individual subjectivity who are directly, or indirectly linked to the
associations. Lastly, themes that were partially mentioned in the social network, such as
inclusion and genetics are discussed, emphasizing the possible consequences of this bias
to the social movement. Patients’ associations have a major role in the elaboration of
health policies, mainly the ones related to rare diseases, what ultimately results in
strengthening of democracy. The social movement is undoubtedly diverse, not only in its
constitutive aspects, but also in regard to actions and intentions of each patients’
association. Therefore, we consider what will be the effects of activism related to rare
diseases, whether they will generate substantial systemic gains or if they reproduce
outdated models.

Rare diseases, health policy, health’s judicialization, patient advocacy
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INTRODUCAO

A Politica Nacional de Atenco Integral as Pessoas com Doencas Raras?, promulgada
em 2014, é um marco legal fundamental para garantir o acesso ao Sistema Unico de Satde
(SUS) de pessoas com doencas raras. Até aquele momento, a atencdo a estes pacientes
era contemplada por diversas outras legislac6es, de forma parcial. A Portaria n°® 199, de
30 de janeiro de 2014%, ndo so instituiu incentivos financeiros para a manutengdo de
equipes de trabalho e equipamentos publicos, como também formulou a organizacéo do
sistema de forma hierarquica e descentralizada. Nela estdo incluidas doengas de etiologia

genética, infecciosa, inflamatdria e da autoimunidade.

A construcdo de tal politica deu-se ao longo dos anos de 2012 e 2013 com a
participacdo do Estado, da sociedade civil e de profissionais de saude, apds pressdo das
associacOes de pacientes?. As organizacdes de pacientes com doencas raras tém tido um
papel relevante nos movimentos sociais relacionados a saude, tendo se tornado um
importante representante dos pacientes e o principal articulador entre individuo e Estado

em todo o0 mundo®* e, no Brasil, ndo tem sido diferente®®.

As doencas raras sdo, como aponta o qualificador, caracterizadas pela baixa
frequéncia, o que tem significados distintos ao redor do mundo. No Brasil, uma condicéo
é considerada rara se afeta menos de 65 pessoas em 100.000. Na Europa, a proporcao é

de 5 em 10.000” e nos Estados Unidos da América (EUA), de 1 em 200.000 pessoas®.

No entanto, quando o termo passou a ser usado no plural, tornou-se representativo de
um coletivo, funcionando como um classificador. Classificar é um ato frequente e, de
certa forma, facilita a organizacdo e compreensdo do mundo e da sociedade. Classificar

também traz consequéncias pois, quando se opta por um determinado balizador, deixamos



de lado outras caracteristicas individuais e nos igualamos dentro de uma matriz social,

dentro da qual se produz uma determinada forma de pensar e agir®.

O uso politico do nome ‘doengas raras’ ocorreu a partir dos anos 1980 nos EUA.
Algum tempo depois, este fendmeno chega & Europa e s6 recentemente aporta no Brasil*®
e, por este motivo, a literatura sobre associativismo relacionado a ‘doencas raras’ no
Brasil ainda é pequena, diferentemente do que ocorre nos EUA e na Europal.
Considerando que tais sociedades tém suas diferencas, especialmente em termos
historicos e culturais, € importante entender como este processo tem ocorrido no pais.
Além disso, alguns pesquisadores observam que nem sempre a teoria elaborada a partir
da observacdo das associacdes sediadas nas democracias liberais do Norte, tal como
Rose’? cita, adequa-se a realidade das democracias (nem sempre téo liberais) do Sult31415,
Assim, buscar entender tais diferencas foi um dos motivadores do estudo aqui

apresentado.

Outra razdo foi o fato de a Politica Nacional de Atencdo Integral em Genética
Clinica®®, promulgada em 2009 e que previa acdes nas trés esferas de governo para
facilitar o acesso de pessoas com anomalias congénitas e doencas genéticas nunca ter sido
concretizada para além da teoria. Cabe ressaltar que a Portaria n°81, de 20 de janeiro de
2009, previa o atendimento no SUS, de pessoas com qualquer condicdo genética ou
anomalia congénita e ndo somente as menos frequentes; o que incluia pessoas com
defeitos de tubo neural, sindrome de Down, sindrome de Noonan, cardiopatias
congénitas, entre outras!®. O abandono da mobilizacdo em torno de uma politica e a
construcdo de um novo caminho € algo pouco explorado na literatura cientifica. Alguns
autores afirmam que a dificuldade de implantagdo da Genética Médica no SUS se deve
ao escasso numero de especialistas no pais, & concentragdo de servigos em centros

universitarios do Sul e Sudeste, entre outros'’*8, Ademais, sdo poucas as Faculdades de



Medicina brasileiras que disponibilizam um curso de Genética Médica para seus
estudantes durante a graduagdo, o que também colabora para o pouco conhecimento da

especialidade entre os profissionais de satde!”%°.

Neste cendrio, abandonar a ideia de uma politica de acesso ao SUS centrada na
Genética Médica e fomentar uma nova, calcada nas doencas raras, parece ter sido a
solucéo encontrada pela sociedade civil, profissionais de salde e Estado. No entanto, a
Portaria n° 199! propde como modelo a criacdo de centros de referéncia para o
atendimento destes individuos, que dependem de especialistas na area e, considerando
que 80% das doencas raras tem etiologia genética, pode-se supor que alguns dos limites
elencados para o insucesso da Portaria n° 81 também surjam ao longo do processo de
implementacdo da politica mais recente. Assim, levantou-se a questdo sobre como a
mobilizacdo em torno das doencas raras ocorreu no pais, especialmente no que diz
respeito ao modo como a identidade de raros vem sendo construida e qual uso tem sido

feito dela.

Diversos caminhos metodoldgicos poderiam ter sido escolhidos. Contudo, optamos
por usar a internet, em especial uma rede social como fonte. Longe de serem comunidades
‘em potencial’, as comunidades virtuais sdo uma amplia¢do de comunidades existentes
no mundo ndo virtual?®®. Tais redes apresentam-se como novas configuracdes de
organizag&o social, sendo importante compreendé-las em seus contextos especificos?t. A
escolha se baseou no fato de que muitas vezes 0s pacientes usam a internet para buscar
informac@es sobre a doenga??. Além disso, as organizagbes de pacientes também tém
utilizado as redes sociais para veicularem mensagens e difundirem suas agdes®:.
Campanhas de arrecadacdo de fundos para pesquisas com doengas raras ganharam
visibilidade mundial gracas ao uso da internet?. A época de elaboracio do projeto que

norteou esta pesquisa, além do interesse em entender a légica da identidade de doengas



raras, previamos que haveria discursos distintos entre as associagdes que representavam
doencas para as quais ha um tratamento medicamentoso de alto custo e daquelas cujas
doengas ndo tem medicacdo. Tal ideia baseava-se na conversa que a autora teve com
diversas familias de pacientes com doengas raras, durante os atendimentos como médica
geneticista, a respeito das dificuldades com tratamento e com 0 acesso a Servigos
qualificados de fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, entre outros; além dos
problemas relacionados ao acesso a medicagOes de alto custo (para as doencas sujeitas a
esta modalidade de tratamento). Os problemas de acesso néo se restringem somente aos

servicos publicos de saude, mas sdo igualmente encontrados na saude suplementar.

O desenho da pesquisa, referéncias teoricas e a selecdo das fontes, além de alguns
comentarios sobre elas estdo reunidos no capitulo 1. No capitulo 2, sdo apresentadas as
associacOes de pacientes com doencas raras que usam as paginas do Facebook e 0 uso
que estas fazem da rede social com a intencdo de se relacionarem com seus publicos.
Decidimos por separar grandes temas que refletem as acdes das associacdes, tais como o
engajamento com a pesquisa cientifica, o papel de expert leigo, a mobilizacdo em torno
do direito ao tratamento, entre outros. No capitulo 3, ressaltamos a construcdo da
identidade de raros e suas implicacdes. Porém, outras identidades também séo elaboradas,
sobretudo a relacionada a deficiéncia e a doenca cronica, que igualmente caracterizam as
doencas genéticas amparadas pela Portaria n° 199t Finalmente, o capitulo 4 inclui
auséncias. A frase do titulo, que pode ser um tanto confusa, abre o capitulo que retne o
gue ndo foi observado na rede social, ou seja, quais discursos ndo sdo pronunciados,
especialmente no que tange os temas da inclusdo e da genética. Embora estes assuntos
ndo estejam completamente suprimidos do Facebook, observamos que ha um recorte, em
gue somente alguns de seus respectivos aspectos sao trazidos a tona. Considerando que

aquilo sobre o que ndo se fala também tem um significado, optamos por ressaltar tais
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lapsos j& que parecem ter mais relevancia do que os discursos ordinarios sobre inclusdo e
genética. No apéndice 1, estd incluido o artigo aceito para publicacdo no periddico

‘Ciéncia e Saude Coletiva’, que apresenta um recorte dos resultados deste trabalho.
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CAPITULO 1 — DELINEAMENTO DA PESQUISA

1.1. AssociagOes de pacientes e 0s movimentos sociais

Associacdes sdo grupos de pessoas que se unem de forma voluntéria por partilharem
interesses e objetivos em comum. Elas tém importante papel no desenvolvimento de uma
sociedade por cooperarem com o desenvolvimento individual, por facilitarem a
representacdo dos individuos em instancias politicas e por participarem na formacéo de
opinido publica. Todos estes papéis contribuem para o amadurecimento da democracia
em uma sociedade®®. As associacdes de pacientes sio grupos de individuos com uma
determinada doenca, ou de seus familiares, que se unem com objetivos distintos, indo
desde o suporte emocional até a articulacdo de politicas publicas, estando, por vezes,

inscritas no movimento social em saide?®.

Gohn define movimento social como “acfes sociais coletivas de carater sdcio-
politico e cultural que viabilizam formas distintas de a populagdo se organizar e
expressar suas demandas” ?’(p.335). Os movimentos sociais tém como caracteristicas
fundamentais o compartilhamento de uma identidade coletiva; acGes voltadas para o
conflito com opositores socio-politicos especificos e trocas densas que ultrapassam
questdes e campanhas pontuais?®.

No Brasil, 0s movimentos sociais voltados para a saude comeg¢am nos anos 1970 e
tém como caracteristica a heterogeneidade de sua estrutura e a modificacdo de acordo
com conjunturas socio-politicas ou econdmicas de cada época®. A transformagéo do foco
dos movimentos sociais em satde também foi observada em outras partes do mundo, de

tal forma que permitiu sua categorizacdo em (1) movimentos relacionados ao acesso a
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salde; (2) movimentos de satde corporificados; e (3) movimentos baseados em questdes
constitutivas, tais como raga, etnia, género. No entanto, na maioria das vezes oS
movimentos sociais em saude ndo podem ser classificados de forma tdo estatica, visto
que assumem papéis que se sobrepdem’.

Uma das temaéticas dos movimentos sociais em salide que surgiu recentemente no pais
foi a das doencas raras'®. AssociagBes de pacientes com doencas incomuns existem, no
pais, desde o século XX. No entanto, a partir de 2009, tais organiza¢des passam a se unir
sob a categoria de doencas raras ultrapassando os limites de uma Unica doenca.

Huyard®! define dois tipos diferentes de associages de doencas raras, as chamadas
pluralistas e as monistas, o que serd determinado pelo grupo que as forma. Nas pluralistas,
pacientes, familiares e profissionais de salde compartilham decisdes e atividades
realizadas de forma equilibrada, focando primariamente no cuidado diario e menos na
expectativa de descobertas que modifiquem a histéria natural da doenca de forma radical.
Assim, entendem como agdes principais o suporte emocional e material para pacientes,
familiares e profissionais de salde e o reconhecimento da condigdo, para que assim
possam ter espaco social e politico. Por causa do foco de sua atuacéo, entendem que ndo
ha um tempo pré-determinado para o funcionamento da associacdo, uma vez que as

atividades séo voltadas para questdes do adoecimento, as quais sempre existiréo.

Ja as monistas sdo coordenadas por um so ator e focam na identificacdo da cura
através de diferentes estratégias: (1) no reconhecimento da doenga, com acdes fixas
voltadas para publicidade, na expectativa de que eventualmente a cura surja; ou (2) no
desenvolvimento de pesquisas revolucionarias dedicadas ao tratamento da condicéo, as
quais também sdo chamadas de radicais. No que tange ao financiamento, elas apresentam
caracteristicas opostas — as voltadas para reconhecimento tém um orcamento pequeno,

enquanto que as radicais ttm uma grande verba dedicada exclusivamente para
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investimento em pesquisa. A pesquisa traz esperanca e por este motivo ndo entendem
como necessario (reconhecimento) ou ndo desejam (as radicais) a realizacdo de atividades

voltadas para o fortalecimento da autonomia da pessoa®".

A elaboracdo de uma politica pablica que corrobora interesses e pleitos de um grupo
social, é construida ao longo do tempo por este grupo, demandando a articulagdo com o
Estado. Sousa e Sa afirmam que “ndo € possivel encontrar interesse publico fora do
conjunto dos interesses privados”?(p.55). A Politica de Doencas Raras emana de uma
série de problemas historicos, dentre os quais a dificuldade de acesso ao sistema de salde
e o funcionamento adequado do servico de referéncia e contra-referéncia; concentracédo
de servigos especializados em capitais, sobretudo centros universitarios; falta de
profissionais de salde especializados, incorporacdo e dispensacdo de medicamentos

orfios, entre outros®?,

Embora algumas politicas publicas ja atendessem grupos especificos diretamente,
como no caso da osteogénese imperfeita®, doenca de Gaucher®, ou indiretamente, como
a Politica Nacional de Atencdo Integral em Genética Clinica®®, a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS®® e a Rede de Atencdo a Salde das Pessoas
com Doencas Cronicas®®, percebia-se a necessidade de uma organizacio normativa

especifica para o grupo de individuos com doencas raras.

Na elaboracdo deste documento participaram de forma ativa o Estado, através do
Ministério da Saude, os usuarios do sistema de saude representados pelas associacfes de
pacientes com doencas raras e 0s profissionais de saude por meio de suas sociedades de

especialidades?.
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1.2. Doengas raras

As doencas raras sao as que apresentam baixa frequéncia populacional e, até os anos
1960, esta informacdo era descrita nos textos biomédicos como uma caracteristica da
doenca. A partir desta época passa a surgir no plural — doencas raras — como uma
categoria, sendo finalmente incorporada em uma politica publica, nos Estados Unidos da
América, em 1984 — 0 Orphan Drug Act®’. Nos EUA, uma doenca € rara quando afeta 1
individuo a cada 200.0008. Na Unido Europeia, a frequéncia maxima é de 5 pessoas a
cada 10.000’. No Brasil, seguiu-se o definido pela Organizagido Mundial de Salide sobre

doenca rara como sendo aquela que acomete 65 a cada 100.000 individuos?.

Embora sejam pouco frequentes quando consideradas de forma isolada, o nimero de
individuos com uma doenca rara € relevante, visto que existem mais de 6000 doencas
distintas. Este é o paradoxo descrito por muitos autores®-3%4%, Qutra questéo caracteristica
é que aproximadamente 80% delas tem etiologia genética e sdo causa de grande
morbimortalidade. Na perspectiva das pessoas com doencas raras, € 0 desconhecimento
da condicdo por profissionais de saide e o modo como o profissional lida com a

ignorancia que tem grande impacto na vida das pessoas*!.

A necessidade de criar a categoria ‘doengas raras’ veio de uma mudanga na legislagao
de produtos farmacéuticos nos EUA que ocorreu nos anos 1960. Com as modificaces,
os produtos farmacéuticos comercializados precisavam, entre outras coisas, ter eficacia
comprovada, caso contrario, deveriam ser retirados do mercado*. No entanto, algumas
drogas ndo foram revistas e por ainda estarem disponiveis para uso nas farmacias
hospitalares receberam o nome de drogas 6rfas. Inicialmente, foram consideradas desta

forma todos os produtos que ndo recebiam a devida atencdo da industria farmacéutica, ja
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que apresentavam baixo retorno financeiro. Com o amadurecimento da discusséo entre
profissionais de salde, representantes de pacientes e o Estado, o documento de 1984 foi
redigido e passou a definir como droga 6rfa aquela que: (1) fosse utilizada para tratamento
de doencas que afetassem menos de 200.000 pessoas nos EUA; ou, (2) fosse utilizada
para tratamento de doencas que afetassem mais de 200.000 pessoas, mas que
provavelmente seriam pouco rentaveis no mercado americano. Ao ganharem o status de
orfa, a industria responsavel pelo seu desenvolvimento passaria a receber incentivos

fiscais®’.

Nos anos 1980, observava-se que o foco era a rentabilidade dos produtos e nédo a
inovacdo da inddstria, uma vez que tais drogas ja existiam no mercado. As pessoas com
doengas raras eram, portanto, vistas como consumidores e, a0S poucos este grupo passou
a se posicionar como pessoas que tinham necessidades que demandavam atencao,
incluindo um tratamento especifico. Pacientes com diferentes doencas e seus familiares
perceberam que a experiéncia que 0s unia era a raridade, uma vez que questbes como
invisibilidade e injustica eram universais. Embora o nimero de individuos com cada
doenca fosse pequeno, quando consideradas em conjunto percebia-se que este nimero era
grande. Assim, a identidade de rara comeca a tomar forma e ter uso politico a medida que
as associacdes de pacientes e 0 Estado passam a usar a categoria para a elaboracédo de

politicas pablicas®’*3.

Na Europa, o movimento das doengas raras emergiu nos anos 1990. O governo
francés, considerando que as doencas raras eram um problema de salde publica,
mobilizou associa¢Oes de pacientes para a fundacdo do EURORDIS - Rare Diseases
Europe - em 1997, uma organizagdo ndo-governamental que representa diversas
organizacg@es voltadas para doengas raras na Europa®. Inicialmente composta por quatro

associagOes — Association francaise contre les myopathies, Association frangaise de lutte
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contre la mucoviscidose, Ligue nationale contre le cancer e Aides fédération nationale®,
hoje a organizagéo representa o interesse de mais de 700 associa¢des na Unido Europeia®*.
Os incentivos fiscais para a pesquisa e a comercializagdo de produtos voltados para tais
condi¢Bes também fizeram parte da politica estabelecida na Europa. No entanto,
ressaltamos a énfase dada a distincdo entre doencas raras e doencas Orfds, sendo a
primeira vista como as que afetavam primordialmente individuos dos paises
desenvolvidos, ou seja, que tinham poder econdmico, mas que ndo eram NUMErosos o
suficiente para serem entendidos como um mercado desejavel pela industria e, a segunda,
entendida como as que afetavam pessoas nos paises em desenvolvimento, que, embora

numerosas ndo tinham condigdo econdmica de garantir lucro para a industria®.

No Brasil, a adoc¢do desta categoria é ainda mais recente, data de 2009, com criacdo
de um grupo de estudos de doencas raras (GEDR) em Sao Paulo, o qual reunia
profissionais de salde e levou a organizacdo do | Congresso Brasileiro de Doencas
Raras!®*. No ano seguinte, uma delegacio brasileira participou do VI International
Conference on Rare Diseases and Orphan Drugs e o pais passou a integrar de forma
oficial o movimento “Rare Diseases Day”*®4’. Esta mobilizagio levou & instituicio de
um Grupo de Trabalho no ambito da Coordenacdo de Média e Alta Complexidade do
Ministério da Saude, com a participacdo de 24 representantes, entre gestores, equipe
técnica ministerial (trés médicos e um fonoaudi6logo), profissionais de salde atuando
como especialistas (sete médicos e um bidlogo), e associagcdes de pacientes e familiares
de individuos com doengas raras (Instituto Baresi, Alianca Brasileira de Genética,
Associacdo Maria Vitoria, Associagdo Paulista dos Familiares e Amigos dos Portadores
de Mucopolissacaridose, FEBRAPEM, Associacdo Brasileira de Sindrome de Ehlers-
Danlos e Hipermobilidade, Instituto Canguru e Grupo Encontrar), o que culminou com a

publicagdo da Politica de Atencéo Integral a pacientes com Doencas Raras, em 20142,
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A experiéncia de viver com uma doenca rara afeta ndo s6 o individuo, mas as pessoas
que o cercam. A questdo ndo reside na doenca somente, mas no modo como a
biomedicina, em especial os médicos, acolhem suas demandas. A demora do processo de
diagndstico, a falta de informacdo e a auséncia de um tratamento especifico sdo alguns
dos pontos destacados pelas familias. Ademais, compartilhar a vivéncia de uma doenca
rara é 0 desejo da maioria destas pessoas*. Assim, ressaltamos que as pessoas formam
relacOes e identidades por causa de caracteristicas bioldgicas, tal como imaginado por

Paul Rabinow em sua analise sobre as consequéncias do Projeto Genoma Humano:

“no futuro, a nova genética deixara de ser uma metafora biologica
para a sociedade moderna e, em vez disso, se tornar4 uma rede de
circulacédo de termos identitarios e sitios de restricdo, ao redor dos
quais e através dos quais um realmente novo tipo de autoproducéo ira
emergir, o que chamo de biossocialidade*®(p.99).

No caso das doencas raras, elas ndao sdo simplesmente uma caracteristica da
doenca. A unido de diferentes doencas sob o conceito de ‘doengas raras’ permitiu a
elaboracdo de politicas, ao redor do mundo, que contemplam necessidades de um grande
grupo de individuos. Esta forma de classificar pessoas — pessoas com doencas raras - foi
construida por atores de um movimento social e, de certa forma, é consequéncia de uma
série de eventos que ocorreram no século XX. Contudo, além de serem importantes no
ambito politico, as classificacdes interagem com o individuo em seu contexto social, uma
vez que é nele que as ideias surgem e se desenvolvem. A construcdo social de uma

determinada ideia, que se da através de discursos e praticas, tem como efeito moldar a

experiéncia do viver sob uma determinada classificagao®.
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1.3. Midias sociais — Facebook na atualidade

Os sitios de midias sociais sdo definidos como:

“servicos baseados na rede que permitem que individuos (1)
construam um perfil pablico ou semi-publico dentro de um sistema
limitado, (2) articulem uma lista de usuarios com o0s quais
compartilnam conexdes, e (3) vejam e cruzem a lista de conexdes e
as listas feitas por outros, dentro do sistema”°(p.211).
O Facebook é um dentre os muitos sitios de rede social existentes. Fundado em
2004 por um aluno da Universidade de Harvard, a plataforma tem mais de 1 bilh&o de
usuarios em todo o mundo que a acessam diariamente. Inicialmente criado como um sitio
de networking social para os alunos da universidade local, rapidamente o acesso para
alunos de outras universidades dos EUA foi liberado e, a partir de setembro de 2006, foi

permitido o ingresso de qualquer pessoa ao redor do mundo que possuisse um endereco

eletronico®.

Nesta rede social, cada usuério possui uma pagina de perfil, onde sdo encontradas
informacdes fornecidas de forma espontanea pelo individuo e publicacdes sobre qualquer
assunto que este usudrio queira dividir com a sua rede. As publicagdes de cada usuario
recebem o nome de posts e 0s membros da rede de um usuério podem compartilhar este
post em sua propria pagina, podem comentar sobre seu conteddo ou podem, ainda,
expressar alegria, tristeza, raiva, aprovacdo, entre outros, através do uso de um icone
presente ao final do texto. Na maior parte das vezes, o usuario do Facebook utiliza textos,
mas assim como outras formas de midia digital, imagens, videos e sons também podem

ser divulgados.

A plataforma também dispde de paginas e grupos que podem ser criados pelos

usuarios. Os grupos séo espacos particulares relacionados a um tema, que pode ser um
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interesse especifico, como fotografia ou ciéncia, ou constituem a virtualizagdo de um
grupo formado socialmente, como amigos, familias, entre outros, onde qualquer membro
pode publicar a informacdo que desejar. Um outro recurso do sitio eletrénico sdo as
paginas, que funcionam como perfis de uma determinada organizacéo, empresa ou marca,
onde as publicacdes sdo de exclusividade do individuo que as administra. As paginas
permitem que empresas, organizagdes, marcas, entre outros, se comuniquem diretamente
com o publico, pois as informacdes ali divulgadas estdo visiveis para qualquer pessoa no
Facebook, a qual podera interagir por meio do compartilhamento de uma informacéo
especifica da pagina em seu proprio perfil, da elaboracédo de comentarios e da expressao

de sentimentos através do uso de icones especificos.

Esta ferramenta é parte da Web 2.0, nome cunhado por O’Reilly em 2007°, para
ressaltar uma mudanca no modo como as relagdes se davam na rede mundial de
computadores. Plataformas como o Facebook, YouTube, Orkut, Twitter, entre outras,
facilitam a conexdo entre 0s usuarios e permitem a construcdo coletiva da informacao,
uma das caracteristicas marcantes da cibercultura?’. Levy define cibercultura como “0
conjunto de técnicas (materiais e intelectuais), de praticas, de atitudes, de modos de
pensamento e de valores que se desenvolveram junto com o crescimento do

ciberespaco”?°(p.17).

As associagOes de pacientes com doencas raras utilizam o ciberespaco tanto sob a
forma de paginas para divulgacdo de suas atividades, quanto de relacionamento nas
midias sociais. O uso, em geral, tem por objetivo divulgar informagdes sobre a doenca;
sensibilizar para a questdo de serem grupos minoritarios, que necessitam de uma
abordagem distinta; fornecer apoio psicolégico, médico e social; promover pesquisas,
tanto no que diz respeito a identificacdo de sujeitos dispostos a participar de um estudo,

quanto a veiculagdo de seus resultados; arrecadacéo de fundos, entre outros®2,
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E importante observar que as paginas das associagdes veiculam discursos, isto &,
mais do que a expressao em si que se manifesta como texto (frases, proposigdes, atos de
linguagem), elas veiculam um conjunto de afirmagdes que s&o criadas de acordo com
regras sociais compartilnadas em determinado momento histérico®. Discursos sio,
portanto, relacionais, significativos e situacionais. S&o praticas culturais, realidades
empiricas que podem ser analisadas em seus elementos e que se referem a um sujeito que
fala algo, de uma dada maneira, para alguém, em determinado tempo/espago>*. E, é
através destes discursos que a identidade coletiva é produzida e reafirmada pelas

organizages. A identidade coletiva pode ser definida como

“a conexdo cognitiva, moral e emocional do individuo com uma
comunidade, categoria, pratica ou instituicao. E a percepgdo de um
status ou relacdo compartilhada, que pode ser imaginada ao invés
de experimentada diretamente e, é distinta da identidade pessoal,
embora forme parte desta”®°(p.285).
A construcdo da identidade coletiva é um processo importante, porém nao
fundamental, nos movimentos sociais; é ela que promove a unido, a manutencdo do
comprometimento de cada individuo que se engaja com 0 grupo e com as causas, a

incorporacdo de novos membros, além de compor as taticas persuasivas empregadas pelo

grupo. Essa construgdo nio é somente cognitiva, € também emocional®®.

1.4. Procedimentos da pesquisa — netnografia

As comunidades estabelecidas no mundo virtual sdo uma forma de existéncia que
pode representar tanto a expansao de grupos estabelecidos no mundo néo-virtual quanto
a reunido exclusivamente virtual, mas que é, inquestionavelmente, concreta. Tais

comunidades estdo cada vez mais presentes em nossa sociedade, constituindo-se,
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portanto, novas formas de relacionamento social. Temas pertinentes a satde de individuos
e populacbes também estdo presentes no mundo virtual e alguns autores apontam para a
relevancia de se compreender como os pacientes e seus familiares usam a internet com o
objetivo de atender a esta necessidade??°’. As questdes que nortearam esta pesquisa, a
época da elaboracdo de seu projeto, envolviam a recente promulgacdo da Politica
Nacional de Atencgdo Integral as Pessoas com Doencas Raras e a busca por entender como
as associacdes de paciente se organizavam em torno da mobilizacdo por direitos.
Imagindvamos também que haveria légicas de discurso distintas relacionadas a existéncia
ou ndo de medicacdo especifica, 0 que como veremos adiante envolve outro tipo de

relacoes.

O uso de paginas de uma rede social virtual como fonte em um estudo requer uma
abordagem propria para este meio. Assim, optamos por utilizar a netnografia, um método
de pesquisa, cuja fonte priméaria de dados é a internet, e que tem como finalidade
investigar, ndo apenas as relacdes sociais que acontecem no mundo virtual, mas também,
a interacdo entre 0 humano e a tecnologia, para alcancar significados culturais sobre as
experiéncias humanas relativas a determinado tema. A etapa de observacdo-participante
ndo envolve, necessariamente, uma interacdo direta entre o pesquisador e o observado,
mas sim, uma imersao no tema por parte do pesquisador com a coleta de dados livremente
disseminados na internet. A netnografia se trata de uma adaptacdo do processo de

etnografia® para as midias digitais, visto que no ciberespaco lida-se ndo s6 com linguagem

@ A etnografia é uma abordagem da pesquisa qualitativa, desenvolvida a partir de estudos no campo da
antropologia. Tem como objetivo primario o estudo de grupos de pessoas em sua vida cotidiana para
entender a cultura da qual fazem parte. O foco da etnografia sdo os aspectos simbélicos e culturais das
praticas e acles das pessoas em seu contexto de vida. A pesquisa etnogréafica reline varios métodos, dentre
0s quais a observacéo, a observacdo-participante, entrevistas entre outros®.°%:60,
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escrita, mas tambem com imagens, desenhos, arquivos de audio e video e outros arquivos

digitais®®.

A anélise netnogréafica ndo se limita somente a avaliacdo de textos escritos: 0s
tipos de fontes, cores, imagens, video e audios sdo também material de pesquisa.
Kozinets® propde a captura dos dados vistos em tela por diversos tipos de arquivos, por
exemplo, arquivos txt, html, screenshots, imagens, entre outros. Por conseguinte, é de
interesse para a pesquisa a observacao, ndo apenas dos elementos explicitos dos textos e
outros materiais, mas principalmente, dos elementos implicitos que coexistem com o
material explicito e que se manifestam nos detalhes e indicios, imperceptiveis para a

maioria das pessoas®?.

Kozinets®® propde um processo de classificagdo e avaliagdo dos dados na
abordagem netnografica que inclui sete etapas: (1) imaginacdo — ao coletar os dados, o
pesquisador ja registra suas impressdes iniciais (2) re-lembrar — pensar sobre os dados
coletados como um processo associativo, conectando-os a teorias, ideias e simbolos; (3)
abducdo — é o momento de testar teorias que expliqguem as observac@es feitas, por mais
incompativeis que parecam, “é 0 momento de decifrar e compreender os padrdes
culturalmente®*(p.201); (4) abstracao visual — é a generalizacdo de observacdes locais e
a reaplicacdo do geral no local, envolvendo um movimento de distanciamento e
reaproximacdo dos dados; (5) técnica artistica — outro modo de avaliagdo dos dados na
tentativa de evocar metaforas para as imagens, sons, videos ao interpretar os dados; a
proposta é realizar uma colagem e, assim, construir uma ferramenta visual para a conexao
dos dados as teorias; (6) decodificagdo cultural — classificagdo dos dados dentro de moldes
culturais, que requer o reconhecimento do padrdo no todo, a partir do entendimento das
partes; (7) torneio — ocasido em que as diversas ideias e teorias elaboradas até o0 momento

“disputam”, na tentativa de identificar qual melhor se adapta a realidade.
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O autor utiliza as palavras interpretar e penetrar formando o neologismo
inter(pe)netrar como forma de sinalizar que o pesquisador deve ser parte dos dados, no
sentido de que sobre estes ndo se deve apenas pensar, mas também sentir, devendo sair
de uma execucdo apenas do dominio mental, utilizando o sensério e o intuitivo para a
analise. A analise dos dados, ainda segundo Kozinets®!, deve privilegiar uma leitura
profunda do material e uma inter(pe)netracdo hermenéutica do pesquisador, considerando
que cada parte analisada integra algo maior. Nesse processo, a repeticdo é fundamental,
de modo a identificar a melhor teoria que se aplica aos dados. O exercicio de seguir as
questBes suscitadas pela pesquisa, contrapondo-as uma e outra vez as etapas citadas,
refazendo-as se necessario, € o que permitird o adensamento e o aprofundamento da
andlise. O diario de campo que tradicionalmente registra as impressdes e observacdes do
pesquisador nas pesquisas etnograficas foi adaptado para o contetdo aqui estudado. Além
de um diério escrito, também foi utilizado um software (OneNote®) que permitiu recortes
das paginas e o registro das impressdes sobre textos, imagens, videos e audios veiculados

pelas associagdes.

Um recurso adicional foi empregado para facilitar o resumo de textos, chamado
nuvem de palavras. Nesta técnica, as palavras de um texto sdo contabilizadas e
posteriormente representadas em um diagrama, com o tamanho proporcional ao nimero
de vezes que aparecem no texto de origem®3. As imagens produzidas ddo acesso a um

texto de forma desestruturada®.

Algumas consideracdes sobre os limites da técnica sdo importantes: a primeira é
que palavras com muitas letras podem ganhar destaque somente por terem muitas letras
e ndo necessariamente por serem repetidas diversas vezes no texto de origem. Outra
questdo é que as palavras sdo contabilizadas de forma individual e, se por algum motivo,

fizerem parte de uma expressdo ou frase, a mesma serd desmembrada na construcdo da
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imagem®. Embora tenha claras limitacdes, a técnica foi empregada para visualizagio dos
textos encontrados na se¢do ‘sobre’ nas paginas das associagdes, como veremos adiante.

Ademais, 0 recurso enquadra-se na etapa 5 da analise netnogréfica — a técnica artistica.

1.5.Fontes

Neste estudo, utilizamos como definicdo de associacdo de pacientes um grupo
constituido por pacientes ou seus familiares em torno de um interesse em comum, seja
uma doenca especifica ou doencas raras de forma mais ampla. A pesquisa pelas
associacOes de pacientes relacionadas as doencas raras no Brasil foi realizada usando
como definicio de doenca rara aquela que afeta 65 a cada 100.000 individuos!. As
doengas foram selecionadas, utilizando o critério descrito anteriormente, a partir do
documento publicado pela Orphanet sobre a frequéncia de doengas raras'’. A opcéo por
utilizar um documento de base populacional europeia deu-se pela auséncia de informacéo
sobre a frequéncia das doencas raras no Brasil, uma vez que ndo possuimos base de dados
a respeito destas condicdes.

Foram selecionadas as doencas de etiologia genética e cuja frequéncia era menor
que 65 para 100.000 individuos e maior que apenas alguns casos ou familia afetadas,
totalizando 388 doencas. Destas, algumas foram agrupadas para facilitar a busca uma vez
que poderiam ser consideradas “subtipos”, como por exemplo: sindrome de Ehlers-
Danlos forma classica, sindrome de Ehlers-Danlos forma hipermovel, sindrome de
Ehlers-Danlos tipo 1, sindrome de Ehlers-Danlos, forma cifoescolidtica, sindrome de
Ehlers-Danlos, forma vascular, que foram reunidas em sindrome de Ehlers-Danlos. Um
outro caso que decidimos pelo agrupamento foi a Hemofilia e a doenca de von

Willebrand, ndo s6 por se tratarem de coagulopatias hereditarias, mas também pelas
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proprias associa¢fes de Hemofilia também se referirem a doenga de von Willebrand. A
opcéo pelo recorte nas doengas raras de etiologia genética se deu pela familiaridade da
pesquisadora com este grupo de condicdes e pelo fato de que elas representam a maior
parte das doencas na categoria de raras.

Cabe ressaltar que somente a coalizdo em torno de um interesse comum néo é
suficiente para definir uma associagdo de pacientes; as agdes deste grupo sdo igualmente
importantes. Dourado®” aponta que o objetivo de uma associagdo envolve tanto a
orientacdo e a troca de experiéncias entre individuos em situacdo semelhante, quanto a
organizagdo como forma de garantir direitos. Assim, parece-nos adequado considerar que
uma associago seja caracterizada também por suas ages com fins democraticos® e, por
este motivo, escolhemos incluir no estudo as associagdes/grupos/organizacdes/federacdes
que se denominem como tal, mas cuja proposta va além da troca de experiéncias.

A anemia falciforme, uma das condicdes listadas, foi excluida da analise pois, no
Brasil, ndo pode ser considerada doenca rara dada a sua alta frequéncia® 5.

A busca pelas associacdes foi realizada no sitio eletrénico do Google, um dos
principais mecanismos de pesquisa atualmente, sempre utilizando a combinacdo
[“Associa¢do” + “nome da doenga”]. O foco era a identificacdo de sitios eletrdnicos das
respectivas associagdes ou de suas paginas no Facebook. Quando eram identificados
apenas os sitios eletronicos, buscava-se neles o link para o Facebook e também no sitio
eletronico do Facebook utilizando o nome da associagdo. Adicionalmente, no sitio
eletronico da Orphanet buscamos a identificacdo das associacOes a partir da informagéo
de cada doenca. As associacOes que ndo eram especificas de uma Unica doenga foram

listadas de forma separada, classificadas como associagdes de doencas raras. A pesquisa

b A incidéncia estimada de anemia falciforme no pais é de 1 a cada 1000 nascidos vivos, variando com a
regido geografica, sendo mais frequente no norte e nordeste do que no sul e sudeste®.
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por associagdes deste tipo também foi realizada em separado, utilizando a combinagéo
[“associagdo” + “doenca rara”].

Foram identificadas associagBes especificas em 65 doencas, o numero de
associagOes por doenca variou entre 1 (37 doencas) a 26 (duas doencas), totalizando 191
diferentes associagdes, incluindo as associacGes relacionadas as doencas raras de forma
geral. As doengas que tém o maior numero de representantes sdo fibrose cistica (26),
hemofilia e doenca de von Willebrand (26), mucopolissacaridose (16) e doenca de
Gaucher (18). Foi identificada uma associacéo relacionada a hemoglobindria paroxistica
noturna, porém a mesma foi eliminada do estudo visto que ndo esta mais ativa e que ndo
possuia pagina na rede social.

Nos anos 1960, 1970 e 1980 surgiram 22 associa¢fes no pais relacionadas,
sobretudo a hemofilia e fibrose cistica. Porém, é a partir dos anos 2000 que este fendmeno
ganha forca (figura 1). A fundagdo de associagdes relacionadas as doencas raras também
é um fendmeno recente em Portugal®. Oliveira e colaboradores!®, ao mapearem a
emergéncia das doencas raras no pais, afirmam que o termo se torna mais visivel a partir
de 2009.

Em relacdo a localizagdo da sede, 85 estdo na regido sudeste, 35 na regido sul, 40
no nordeste do pais, 16 na regido centro-oeste e 11 na regido norte. S&o Paulo é o estado
que concentra maior numero de associacfes — 49, o que pode ser reflexo do fato de este
estado ter a maior populagéo do pais e ser o local se concentra 0 maior nimero de servicos

de saide®°.
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Distribuicdo das associacdes por ano de fundacao
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Figura 1: grafico mostrando a distribui¢do das associa¢es por ano de fundacao.

A informacéo ndo estava disponivel em 26 casos.

A profusdo de grupos relacionados a algumas doencas especificas talvez seja
reflexo do modo como tais organizagBes se constituiram no pais. Ramos’® observa que
nos anos 1970 e 1980, quando a sociedade civil comeca a se organizar objetivando a
participacdo politica, uma das caracteristicas era a preservagdo da autonomia dos grupos,
0 que pode ser exemplificado pelo grande numero de organizagdes sociais voltadas para
questdes especificas, tais como a AIDS e a hemofilia.

No entanto, o escopo deste trabalho ndo € o universo de associa¢fes de pacientes
no pais e sim as que utilizam o Facebook para mobilizar pessoas e veicular discursos. Das
191 associacg0es, 119 estdo presentes na rede social - 17 existem como grupos fechados,
grupo publico ou como pessoa — e, portanto, foram excluidas da pesquisa; totalizando 102
associacOes que utilizam paginas abertas ao publico em geral. No apéndice 2, listamos as
doencgas para as quais ndo foram identificadas associagdes no territorio nacional. No

apéndice 3, estdo listadas as doencas e as associa¢des que encontramos no Brasil. Nesta
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lista também identificamos as que estavam presentes no Facebook como grupo ou pessoa
e as que ndo possuem pagina na rede social.

Nas paginas das associa¢des foram analisadas postagens que datavam de 2006 —
época de abertura do Facebook para o publico em geral - até o final de 2016. Neste
periodo ocorreu a implantacdo do grupo de trabalho de doencas raras, em 2012 e a
promulgacéo da lei referente as doengas raras, em 2014.

Outra questdo relevante é a preservacao da identidade dos individuos e das
associacOes, assim, sempre que forem citados trechos das paginas, o nome de seu autor
sera suprimido. Da mesma forma, decidimos também suprimir o nome das associacdes,
indicando apenas a doenca que a mesma representa. Vale mencionar que os trechos
transcritos do Facebook ndo tiveram sua grafia corrigida nem adequacéo a norma padrao
da lingua portuguesa.

Com o objetivo de facilitar a exposicdo dos resultados e a discussdo dos temas,
agrupamos as observacdes em grandes temas, sobretudo no capitulo 2, quando
apresentamos as impressdes sobre as finalidades, atividades e, até certo ponto, 0s grupos
que compdem as associa¢Ges. Contudo, percebe-se que a divisdo tematica ndo € estanque,
ja que em alguns momentos 0s assuntos se entrelacam e os textos, videos e imagens
divulgados nas paginas parecem se encaixar em mais de uma, dentre as classificagdes
propostas. Cabe ressaltar que a relagéo entre texto e imagem € de autonomia estrutural,
mas também de associagdo. Como diz Barthes’?, texto e imagem compdem substincias
diferentes, e sua analise deve-se dar de forma ao mesmo tempo separada e complementar.
Contudo, nesta pesquisa, devido ao volume do material a ser analisado, optamos por ndo
fazer uma anélise detalhada das imagens. O que observamos e ressaltamos é que, pela
natureza do Facebook, com a possibilidade e a facilidade de compartilhamento das

publicacBes, sem a necessidade de uma avaliacdo profunda do teor do material a ser
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compartilhado, muitas imagens véo se esvaziando do contetido conotativo inicialmente
agregado a elas, tornando-se uma reprodugdo, muitas vezes, descontextualizada.

Apesar do escopo desta pesquisa ndo incluir uma descricdo minuciosa de cada
uma das associagdes e sim o entendimento global de como se apresentam o0s grupos de
pacientes em torno das doengas raras no Brasil, cabem algumas consideragdes. A primeira
é que alguns temas parecem estar relacionados a doengas especificas, talvez pela
gravidade do quadro ou particularidades da doenca, o que foge a proposta de analise desta
pesquisa. Outro ponto relevante sdo 0s motivos que nos levaram a remover da avaliagcdo
algumas paginas, e que sdo sinalizados a seguir.

O Instituto Holofotes é uma organizacdo nao governamental fundada por Janaina
Barcelos, miss Minas Gerais, em 2013. As publicacdes na rede social sdo datadas de 19
de dezembro de 2013 e 20 de dezembro daquele mesmo ano, e seu conteludo visa
promover a fundadora da ONG; por este motivo, a pagina foi excluida da avaliacéo.

A Retina Brasil, assim como seus grupos Retina Rio e Retina Sdo Paulo, é uma
associacao que congrega pacientes com diversas doencas oftalmoldgicas. Durante o
periodo de busca das fontes, seu nome sempre surgia nos resultados da busca quando
usdvamos a combinacdo ‘associagdo’ e 0s nomes das doencas raras oftalmoldgicas.
Todavia, a pagina do Facebook s6 faz mencdo a estas doencas raras em poucas e isoladas
postagens, mencionando caracteristicas das doengas genéticas. O foco principal desta
associacdo parece ser a retinopatia diabética e ndo doencas raras da retina; por este motivo
esta pagina ndo foi considerada no estudo.

A Associagdo Baiana de Distrofia Muscular comecou as atividades na rede social
em 2017 e a Associacdo de Apoio as Portadoras com Sindrome de Turner do Rio de
Janeiro e a Associacdo de Hemofilicos do Amazonas possuiam apenas uma postagem e,

portanto, foram removidas da avaliagdo. Na maioria dos casos 0s textos e imagens
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publicados ndo cobriam todo o periodo; a publicacdo mais antiga é de abril de 2010, da
Organizagdo de Apoio as Pessoas com Distrofias. A maioria delas, no entanto, esta

presente na rede social ha quatro anos ou menos.
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CAPITULO 2 - QUEM SAO AS ASSOCIAGOES?

O termo ‘organizagdes nao governamentais’ (ONGs) surgiu nos anos 1940, por
iniciativa das Organizacio das Nagdes Unidas’?, embora organizacdes desta natureza ja
existissem ha muito mais tempo no mundo. Tais organizacGes tiveram estruturas,
objetivos e fontes de financiamento que variaram ao longo do tempo e, a partir dos anos
1990, caracterizam-se por atividades que envolvem (1) planejamento de acGes, (2)
gerenciamento de pessoal e de voluntérios, (3) transparéncia financeira, (4) captacdo de
recursos de fontes diversas, tais como governos, individuos, igrejas, empresas privadas e
organizagdes nacionais e internacionais, e (5) marketing, entre outros’®. As ONGs s30
entidades sem fins lucrativos, definidas na legislacdo brasileira como associacfes ou
organizagdes da sociedade civil de interesse plblico’™.

As associacdes de pacientes exercem diferentes papéis que incluem a orientacéo
das familias sobre aspectos da doenca e direitos dos pacientes e orientacGes para
profissionais de salde; também articulam quest6es politicas e servem como espaco de
socializacdo e apoio emocional para as familias, entre outros. Na literatura cientifica,
nomes alternativos sdo utilizados para designar tais grupos. Allsop e colaboradores’™
consideram que 0s grupos constituidos por voluntarios com finalidade de promover e
representar interesses de pacientes ou cuidadores devem ser chamados de grupos de
consumidores de satide. Ja O’Donovan?® opta por utilizar organizaces de advocacy em
salide uma vez que existem grupos que rejeitam ser reconhecidos como pacientes.

As associacBes sdo constituidas por pacientes, familiares ou profissionais de
salde, e, em geral, o que se observa € que as relacionadas as doengas que se manifestam
primordialmente na vida adulta sdo geridas pelos pacientes, enquanto que as que sdo

voltadas para doencas de manifestacdo precoce sdo geridas pelas familias das criancas.



32

No entanto, existem excecBes e algumas relacionadas as doengas da vida adulta sdo
geridas por familiares de pacientes. A organizacdo familiar € marcante na maioria, sendo
minoria as que tém uma conotacdo estritamente caritativa. Em algumas, foi possivel
observar que a organizacdo familiar evoluiu para a profissionalizagdo das atividades, a
medida em que os membros da associacio buscaram formagcao especifica. E interessante
notar o protagonismo de profissionais ou institutos biomédicos na administracdo de
alguns grupos, tal como o que ocorre com a associacdo de hipercolesterolemia familiar,
entre outras, o que, sem davida reflete nas acGes do grupo®.

O Facebook disponibiliza uma estrutura comum para paginas de empresas, a qual
contém os seguintes elementos: um espaco para a foto do perfil, uma faixa grande no topo
da pagina, que recebe o nome de foto de capa, um espaco abaixo onde ficam resumidas
as fotos e videos veiculados na pégina e as postagens por ordem cronoldgica, iniciando
sempre na mais recente. Em um espaco distinto na pagina, a organizacdo pode
disponibilizar informaces sobre sua constituicdo, histérico, contatos, informacdes
gerais. A escolha sobre o que mostrar em cada campo € inteiramente da organizacdo e
cada uma utiliza o espaco da forma que convém, o que é significativo no processo de
construcdo da sua identidade.

A foto de perfil e a foto de capa podem ser modificadas sempre que o proprietéario
de uma pagina desejar, de forma a veicular a mensagem que atende a necessidade de cada
momento. A foto de perfil é utilizada pela maioria das associa¢cbes como o local para
exibir o logotipo da mesma, sendo, portanto, sua identidade visual. Algumas excecgoes
incluem mostrar pessoas, na maioria criangas (possivelmente membros da associagao ou
criancas por elas atendidas); uma porta fechada cercada de balGes de gas que parece
corresponder a entrada da sede da associacdo; um balao de gas com a data comemorativa

de conscientizacdo de Duchenne; neurbnios e pessoas sentadas no chdo mostrando as
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méos dispostas no formato de um coragéo; a escolha de tais imagens pode sinalizar uma
organizacdo menos profissionalizada. A foto de capa, eventualmente, repete o logotipo
ou parte dele. Também se observa a exposi¢do de pessoas que fazem parte do grupo ou a
sede da associagéo, reforgando a ideia de unido que habitualmente perpassa tais grupos.
Algumas ainda utilizam o espaco para veicular mensagens, como nos exemplos das

figuras 2 e 3.

2R L

Figura 2: capa da associacdo voltada hemofilia veiculando mensagem positiva sobre o

tratamento da condig&o.

Figura 3: capa da associacéo de distrofias musculares, evocando a necessidade de doagéo,
uma das formas de financiamento das associages.

As organizacdes podem se enquadrar em um dos tipos de empresa pré-definidos
pelo Facebook, e, como mostrado na figura 4, a maioria optou por usar como descritor o

que se entende por organizacao da sociedade civil sem fins lucrativos.
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Na secdo ‘sobre’ as associacdes descrevem sua missdo, seus objetivos e
propositos, o historico da organizacdo, e demais informagdes que consideram relevantes.
Os textos de cada pagina foram analisados e elaboramos sua representacdo no formato de
nuvem de palavras (descrito no capitulo anterior) (figura 5).

Na figura 5 podemos perceber algumas palavras em destaque: doenga, associacao,
paciente, portador, pessoa, familiar, rara, entre outras. A maior representacdo é doenca, 0
que sugere que € disso que se encarregam as associagdes. Outra perspectiva é que o termo
‘doenga rara’ esteja sendo usado de forma frequente nas descri¢gdes, sendo um limite da
técnica de nuvem de palavras o agrupamento de expressdes, uma vez que os algoritmos
contabilizam as palavras de forma individual. Neste caso, as associagcdes ndo estariam
fazendo uso da categoria ‘doengas raras’ e sim de um qualificador para a doenca, uma
vez que a expressdo usada no plural é o que qualifica 0 movimento social®’. Pessoa e
associacdo parecem estar no mesmo plano, assim como tratamento, portador, paciente e
vida; rara e familiar vém em seguida. A abreviatura ‘Art’ se refere a artigo, ja que muitas
apresentam seus estatutos nesta se¢&o.

A doenca é uma parte relevante do trabalho das associa¢fes sobre diversos
aspectos. E por causa da condigdo bioldgica que tais grupos se articulam, tal como
observado por Rabinow*® quando definiu biossocialidade. Embora a leitura dos textos
tenha sugerido que o principal foco seria a qualidade de vida das pessoas com estas
condigdes e a busca por direitos, a anélise sumarizada traz outra perspectiva, 0 que nos
faz considerar que a logica das associa¢fes é muito proxima a do modelo biomédico. A
énfase em paciente, portador e tratamento reforcam esta nogdo. Poderiamos, ainda,
argumentar que vida e tratamento teriam a mesma relevancia e, seria o tratamento,

portanto, 0 meio para a (qualidade de) vida?
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Os motivos para a criagdo de uma associagdo séo variados. Foram mencionados a
dificuldade de encontrar as informacdes que gostariam a época do diagnoéstico, a demora
do diagndstico ou os erros de diagnostico que ocorreram ao longo do tempo. Além destas
questBes, outros pesquisadores mencionam o trabalhoso processo de diagnostico, a
auséncia de atengdo pelos profissionais de saude as especificidades da condi¢éo e a falta
de tratamento especifico — o que ird motivar agdes voltadas para o fomento de pesquisas
cientificas'*"®. No entanto, para muitos o objetivo era dar sentido a uma perda — seja de
um ente querido, seja do filho idealizado. A associac¢do passaria, portanto, a dar sentido a
uma vida percebida como sem sentido. O trecho abaixo ilustra essa questéo:

“Ha 28 anos, nascia uma linda estrelinha. Com a missdo de
transformar a vida de todos que a conhecessem e vivessem a seu redor,
nossa querida [nome da pessoa] veio ao mundo para ensinar. [...] Sem
vocé, nada disso faria sentido, nada disso ao menos existiria.”
[Associacdo esclerose tuberosa, 01/08/2013].°

A esclerose tuberosa é uma condi¢gdo com manifestacdes clinicas muito diversas.
Alguns individuos apresentam somente manchas hipocrémicas na pele, por vezes sendo
identificadas como uma caracteristica familiar, tal como a cor dos olhos e formato dos
dedos; enquanto outros podem apresentar tumores benignos e malignos que, pelas
complicacdes associadas levam a pessoa, ou sua familia a buscar assisténcia médica. A
mulher mencionada no trecho acima parece apresentar uma forma mais grave de esclerose
tuberosa. Em fotos e publicacdes da pagina quase sempre ela é vista em uma cadeira de
rodas e, frequentemente, amparada por outras pessoas. No trecho publicado, podemos

observar que o humano foi substituido; a estrela que corresponde a um corpo celeste com

¢ Como mencionado no capitulo 1, os nomes dos individuos e das associa¢Ges foram suprimidos, como
forma de preserva-los. Além disso, ndo corrigimos a grafia das palavras, que sdo reproduzidas da mesma
forma que foram postadas.
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luz e calor préprios também simboliza o mistico e o divino. Eliminar a deficiéncia, seja
pelo melhoramento de corpos ou em discursos, é afirmar que a deficiéncia é sempre algo
negativo, o que é entendido como capacitismo’”’8, Diniz aponta que a “deficiéncia ainda
é considerada uma tragédia pessoal””(p.11) no pais e, neste contexto, propagar ideias
milagrosas sobre a pessoa com deficiéncia, € uma forma de compensacao desta tragédia.

As doencas raras, especialmente as de etiologia genética, estdo particularmente
ligadas a deficiéncia. A presenca de lesdes corporais que ocasionam deficiéncias variadas
confirma a perspectiva biomédica para explicar a deficiéncia, dominante desde o século
XIX, segundo a qual o corpo com lesdo é objeto de intervencdo médica, e o foco na
melhoria do corpo torna-se o0 meio para ultrapassar a deficiéncia. Nos anos 1970, surge o
modelo social, contrapondo-se ao biomédico, que entende que € o meio social que
considera as diferengas corporais em termos valorativos, o que levaria o individuo a
experimentar a deficiéncia’. Contudo, a partir dos anos 1980, criticas a0 modelo social
despontam, uma vez que ele desconsidera marcas corporais destas pessoas e,
consequentemente, suas necessidades e demandas especificas®®8l. A representacdo da
deficiéncia em uma sociedade tende a seguir determinadas narrativas que, por vezes
reforcam estigmas e preconceito, nem sempre de forma 6bvia®?®38, Tais observagtes
sugerem que o uso do termo ‘doengas raras’ ou, o que registra-se de forma mais frequente,
o qualificador ‘raro(a)s’ contribui para a invisibilidade da deficiéncia. Retomaremos esta
questdo na tematica das identidades, deixando o registro da dificuldade de se separar em
distintas categorias assuntos que se entrelacam.

Diferentemente do que motiva a sua fundacdo, a atuacdo das associacdes
frequentemente ultrapassa agdes de cunho meramente informativo ou de ajuda mutua.
Elas assumem o papel de representantes de pessoas ligadas a uma causa frente ao Estado

e a sociedade.
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A criacdo, manutencdo e as acOes realizadas pelas organizaces dependem de
financiamento proprio e, por este motivo, a captacdo e geracdo de recursos € uma
preocupacdo constante das associa¢des, embora ndo tenham como finalidade gerar ou
distribuir renda®. No Brasil, as primeiras organizac@es tinham cunho filantropico e
caritativo, dependendo fortemente de doacgdes de individuos e da Igreja. Aos poucos o
Estado passa a interferir mais em tais associagdes e, a partir dos anos 80, elas passam a
buscar fontes proprias de financiamento e independentes de governos’®.

A arrecadacédo de fundos conta com distintos modos de atuacdo. As associacfes
organizam eventos, tais como bingos, festas, jantares, rifas; e vendem produtos como
camisetas e pulseiras com a logomarca da associacdo ou das campanhas de
conscientizagdo que sdo lancadas proximo a alguma data comemorativa. E interessante
notar que as festas e jantares beneficentes, além de arrecadar fundos, podem servir como
um espaco para que a associagao exponha suas acoes, reforcando sua credibilidade frente
aos seus financiadores®.

Contam, ainda, em alguns casos, com 0 pagamento mensal de taxas por parte de
seus associados. Em S&o Paulo e no Parana, a restituicdo de impostos estaduais pode ser
encaminhada como doacédo para as associacdes. Além disso, o troco que o consumidor
recebe em determinados estabelecimentos comerciais pode ser destinado as associa¢des
que fazem parceria com tais empresas.

As doacdes diretas de produtos (remédios, fraldas, alimentos, entre outros) ou
dinheiro sdo, por vezes, estimuladas com slogans como “Doar faz bem! ”” [Associacdo de
hemofilia, 23/08/2016] ou “Fazer o bem, faz bem! ” [Associacdo atrofia muscular
espinhal, 04/09/2016] ou mencionadas como agradecimentos usando a palavra ‘gratidao’.
Por outro lado, as associagOes igualmente enviam donativos, dentre os quais alimentos

relacionados as dietas especificas, curativos, medicacOes para pacientes que deles
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necessitam e que ndo tem condic¢des de arcar com os custos elevados destes produtos. O
uso destes slogans, como forma de engajar o publico em agdes necessarias para a
manutencdo financeira das atividades associativas, aproxima as doagdes as virtudes
cristas. E, por sua vez, a atengdo aos segmentos mais carentes da populagdo remonta ao
modelo das entidades filantrdpicas e caritativas do século XVI mantidas pela Igreja’.
“Se vocé quer fazer o bem e nédo sabe como, chegou 0 momento de
ajudar!! Saiba mais: [link para pagina da associacdo]. NESSA VIDA,
SEJA UM LAPIS NA MAO DE DEUS E DEIXE ELE TE GUIAR! ”
[Associacdo de hemofilia, 15/05/2015, énfase do texto original].

Cabe ressaltar que, dentre as associagdes investigadas neste estudo, sdo poucas as
que funcionam exclusivamente com um modelo caritativo; para a maioria, esta é apenas
uma das fungdes assumidas, visto que a auséncia de uma politica de estado efetiva que
atenda estas pessoas torna impossivel a equidade em satide®®®’.

Empresas privadas também participam do financiamento com o aporte de recursos
e a realizacdo de eventos. As associagdes, por vezes, estabelecem parcerias com empresas
privadas quando organizam festas e reunides para arrecadacao de fundos. A industria
farmacéutica também participa das atividades, principalmente, as de cunho cientifico, a
saber cursos, simposios e congressos. Angell® argumenta que esta é uma agdo de
publicidade da industria farmacéutica e ndo uma real acdo de educacdo. As associa¢des
publicam agradecimentos as industrias farmacéuticas pelo custeio das atividades, mas 0s
valores e a frequéncia com que tais repasses séo feitos ndo e declarada. A prestacao de
contas na rede social € uma acdo rara entre as associacoes, observada, de forma explicita,
apenas na associacéo de sindrome de Williams, em 05 de abril de 2016, sobre o custeio

do encontro de sindrome de Williams realizado no ano anterior: contabilizam recursos
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arrecadados de doac0es diretas para a associacao e de agéncias publicas de financiamento,
mostram como tais recursos foram empregados e qual montante foi devolvido ao Estado.

O financiamento das associa¢des de pacientes pela industria farmacéutica nao é
nenhuma novidade: tanto a National Organization for Rare Disorders (NORD), quanto a
European Organization for Rare Diseases (EURORDIS), duas grandes organizagfes que
congregam associagOes de pacientes nos EUA e na Europa, respectivamente, recebem
fundos de empresas de biotecnologia®®®,

Rabeharisoa® argumenta que ndo é possivel desvencilhar as associacdes de
parcerias com a industria farmacéutica, especialmente no caso das doencas raras,
destacando que para uma colaboracdo adequada para ambas sdo necessarias as seguintes
condigBes: (1) que encontrem interesses em comum, (2) que as associagdes tenham
independéncia, (3) que as expertises individuais sejam respeitadas e, (4) que sejam
baseadas na ética. No entanto, entende que 0s objetivos e 0s meios para alcanca-los sdo
compreendidos de formas muito distintas por estes dois atores, 0 que sem duvida impacta

na relacdo (figura 6).

Associacéo de pacientes Industria farmacéutica
Tempo Democracia requer tempo Tempo € dinheiro
Resultados Baseados na qualidade das | Resultados quantitativos e em

relacBes sociais € na mudanga | curto espago de tempo
de comportamentos

Producéo Necessita envolvimento de | Produtividade e resultados sdo o
voluntarios foco
Sucesso Depende da identidade Depende do lucro

Figura 6: mecanismos que regem a relacdo entre as associacdes e a industria.

Adaptado de Rabeharisoa®.

McCoy e colaboradores® identificaram que 83% das associacOes de pacientes s&o
financiadas, ao menos parcialmente, pela inddstria; e que em pelo menos 36% delas havia

um membro do conselho consultivo que tinha vinculo empregaticio formal com a
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indUstria. Ja Jones®® observou que a maioria das organizacdes recebem recurso da
indUstria, porém apenas uma pequena parcela o faz de forma transparente, ou seja, divulga
a informac&o para o publico. O’Donovan®®, em um grande estudo sobre a relagio entre a
indUstria farmacéutica e as associa¢Bes de pacientes, aponta que cada organizacdo tem
uma forma de estabelecer esta relagéo, que a autora classifica como corporativista,
cooperacéo cautelosa ou confrontadora.

Soares e Depra® sugerem que tal pratica também ocorra no Brasil. A SHIRE, uma
das empresas que produz medicamentos para diversas doencas raras (angioedema
hereditario, doenca de Fabry, mucopolissacaridose, hemofilia, deficiéncia de alfa-1-
antitripsina, doenca de Gaucher, entre outras), considerando a necessidade de
transparéncia, disponibiliza relatorios anuais sobre financiamento de associagdes de
pacientes ao redor do mundo. Informagdes sobre associacOes brasileiras de pacientes sdo
encontradas nos relatdrios de 2015, 2016 e 2017. O montante doado foi superior a 2
milhdes de reais no primeiro ano e em torno de 4 milhGes de reais nos dois anos seguintes.
As contribuicdes foram distribuidas entre 17 associa¢fes, 20 associacfes e 15
associacoes, respectivamente; a maioria relacionada a mucopolissacaridose®*.

Grudzinski® aponta que ha um certo desconforto em abordar este assunto com as
associacOes, embora ressalte em sua pesquisa que 1/4 da verba anual da associagdo por
ela investigada tinha como fonte a inddstria, o que também auxiliou no estabelecimento

de uma sede para o grupo.
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2.1. Associagdes e pesquisa

Um dos muitos papéis das associacOes de pacientes € a participacdo em pesquisas
cientificas, de tal forma que para algumas esta € a Unica atividade exercida®!. Diversas
associacOes adotaram um papel proeminente nas pesquisas cientificas e, assim,
garantiram avangos importantes na compreensao das doengas que representam, tal como
a Hereditary Disease Foundation que auxiliou na identificacdo do gene da doenga de
Huntington, ou da PXE International que, além de estabelecer um biobanco com amostras
de tecidos de individuos com pseudoxantoma elastico usados nas pesquisas, também
reuniu o recurso financeiro necessario para a identificacdo do gene associado a
condicao®.

Para muitas associagdes no Brasil, a pesquisa cientifica é fonte de esperanca, por
ser através dela que o tratamento especifico seré desenvolvido. Outras entendem que a
pesquisa cientifica no Brasil ndo é possivel, visto que o investimento que é feito no pais
€ muito pequeno.

Entretanto, podemos observar diversas formas em que as associagdes contribuem
com a pesquisa cientifica no pais. A associacdo de distrofias musculares tem parcerias
com universidades publicas para o desenvolvimento de estudos variados sobre tais
condigdes. A associacdo sindrome Cornelia de Lange também busca contato com
universidades puablicas brasileiras para elaboracdo de pesquisa cientifica, sugerindo
inclusive temas que consideram prioritarios, conforme se observa a seguir:

“Bom dia Amigos,
Na ultima quarta-feira estivemos [nome de pessoas] no HC — Instituto

da Crianca aqui em SP com profissionais da area de Saude, mais
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especificamente da equipe Genética [nome de pessoas] e Pesquisa de

Doencas Raras — Rede DORA [nome de pessoa].

Os principais objetivos dessa reunido eram os seguintes assuntos:

1) Exame genético gratuito (EXOMA com painel para as 5 mutagdes da

CDLS) — Esse exame custa em média R$10.000,00 aqui no Brasil;

2) Propor estudo mais aprofundado com os quase 150 portadores da

Sindrome aqui no Brasil; [...]” [associacdo sindrome Cornelia de

Lange, 13/03/2015]

No entanto, a analise das postagens ndo permite identificar de que forma as
associacOes participam das pesquisas — Se como associagcdo parceira ou associacdo
auxiliar®®. Neste modelo, as associagBes parceiras sdo aquelas que usam sua experiéncia
com a doenca junto com os experts para definir quais temas deverdo ser pesquisados e
financiados de forma prioritaria. Ja nas auxiliares, os membros da associagdo assumem
um papel passivo, deixando a conducdo das pesquisas com 0s experts, embora em alguns
momentos sejam capazes de tecer criticas aos seus resultados®®.

Outro exemplo de parceria é 0 uso da rede social para a divulgacdo de pesquisas
realizadas no Brasil. Ao anunciarem pesquisas em andamento que estdo selecionando
pacientes, as associaches servem cOmoO a conexao entre pesquisador e sujeitos de
pesquisa. Além disso, os resultados dos estudos realizados no pais séo divulgados. Por
outro lado, criticam estudos que ndo parecem ter o rigor cientifico adequado,
considerando-os fontes inapropriadas de esperanca, como, por exemplo, no texto abaixo:

“A [nome da associacdo] é uma organizacao séria, que tem por objetivo

informar os portadores de Fop e suas familias sobre a Fop, as

pesquisas e adaptacdes. Seguimos o que é um concenso mundial, as

pesquisas sérias e comprovadas. N&o endossamos O uso de
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medicamentos sem o devido embasamento cientifico comprovado. A
Fop ainda ndo tem cura ou tratamento.

Repudiamos aquilo que é a venda cruel de ilusGes sem comprovacao.
Em nosso site, h4 um documento muito importante todo em portugues:
0 guia para familias Fop. Leiam com carinho! [link para o site da
associacdo]” [Associagcdo Fibrodisplasia Ossificante Progressiva,
09/06/2016, a mensagem € acompanhada de uma foto que mostra uma
crianga em primeiro plano olhando para o mar calmo no momento do
por-do-sol, em contraluz, com os raios do sol criando um caminho de
luz em direcdo ao infinito no centro da imagem e, o titulo [nome da
associacéo] | Libertando esperancas, que vincula a postagem ao site da
associagéo].

InformacgOes sobre fases dos estudos clinicos, necessidade de rigor cientifico na
elaboracdo de novos tratamentos, o elevado custo deste processo, o banco de dados sobre
estudos que estdo em andamento no mundo - clinicaltrials.gov, sdo frequentemente
divulgados como forma de explicar porque tratamentos especificos para as doencas raras
sdo dificeis, mas também servem como fonte de esperanca para a cura e melhoria da
qualidade de vida dos pacientes.

A associacdo de hipertensdo pulmonar é a Unica que parece conduzir uma
pesquisa. Com o apoio da industria farmacéutica, a associacdo anuncia em diversos
veiculos de midia os resultados de seu trabalho que teve por objetivo identificar se a
populacéo brasileira conhece a doenga. Os dados corroboram a invisibilidade da doenca
e passaram a reforcar a necessidade de campanhas de conscientizacéo.

Embora todas as associagdes sejam relacionadas a doencas raras, 0 uso desta

categoria ndo € uma constante. Para algumas, a categoria ‘doengas raras’ funciona como
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identidade, referem-se aos membros do grupo como raros, tal como observado no trecho
abaixo:
“NAO PODEMOS ACEITAR A MORTE DE UM BEBE RARO POR
OMISSAO DO ESTADO” [Associacdo sindrome de Ehlers-Danlos,
25/11/2013]

Por sua vez, existem associacdes que divulgam apenas noticias relacionadas a
pactuacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Doencas Raras, ou sequer a
mencionam. A identidade de ‘raros’ vai sendo aos poucos elaborada e consolidada pelas
associacOes gque usam a categoria e caracteriza uma identidade coletiva que estd em
construgéo®.

Cada associacéo contribui de uma determinada forma para o movimento social, a
qual é definida pelo estilo de governanca da associagio®%". Dentro desta nogéo, entende-
se que as propostas se complementam e, em ultima instancia ajudam a fortalecer a
democracia®. A articulacio entre as diferentes associacdes é uma pratica observada e
ocorre tanto em territério nacional quanto além das fronteiras. As atividades que
representam a articulacdo entre as associagdes incluem a divulgacéo de informagdes sobre
as doencas, eventos e palestras relacionados as doencas raras de maneira geral, adesdo a
campanha de conscientizagao, entre outros.

As associacdes brasileiras, frequentemente, participam de reunides de associagdes
internacionais, as quais se tornam fonte de informacdo para seus associados sobre
tratamentos e novidades relacionadas a doenca que apoiam. Ademais, adotam e propdem
datas comemorativas para as doengas, como simbolo de uma campanha transnacional de
conscientizacdo sobre as mesmas. Sua articulacdo ndo se restringe a tais atividades, a
associacdo de hipertensdo pulmonar, por exemplo, organiza, com outras associagoes

latino-americanas e especialistas na doenca, um documento sobre a hipertensao pulmonar
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que serve de apoio para a elaboracdo de politicas de tratamento da doenca nos paises da

Ameérica do Sul.

2.2. Expert leigo

A orientacdo de pacientes e suas familias sobre a doenca é uma atividade
importante das associagdes. Tal agdo ocorre através de postagens nas redes sociais ou no
formato de palestras presenciais ou online, tendo como publico-alvo pacientes, familiares
e profissionais, de salde ou ndo, que lidam diretamente com os pacientes.

Os temas abordados incluem além de métodos de diagndstico, formas de
tratamento relacionadas a doenca em questdo, orientagdes sobre estilo de vida e praticas
consideradas positivas pela associacao.

Tais ac¢Oes representam a circulagdo de conhecimento fora do seu meio tradicional
e sdo entendidas como “redistribuicéo de poder entre pacientes e especialistas”*°(p.13).
A prdética que se iniciou com grupos considerados de ajuda-mutua nos anos 1940, aos
poucos ganhou nova configuragdo com a aproximacgado dos novos movimentos sociais e
foi sendo difundida por sociélogos e antropélogos no final do século XX%1% Estudos
tedricos sobre conhecimento leigo e conhecimento especializado mostram que neste
periodo houve uma crise de legitimidade do especialista, favorecendo a valorizacéo do
saber por ndo-especialistas, uma vez que diversas pesquisas focaram na compreensédo do
publico sobre as doengas e no modo como isso se refletia na relagdo entre medicos e
pacientes. Assim, nos anos 1990 surge a nocéo de expert leigo. Prior'® identifica que o
conceito foi, inicialmente, citado em um trabalho sobre lesdo de esforco repetitivo de
Hilary Arksey, datado de 1994%!, e entende que o expert leigo adquire conhecimento pela

experiéncia, o que serve para desafiar a hegemonia biomédica, mas que ao se apoiarem
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somente na sua experiéncia de vida, deixam de incorporar saberes ja que “0 que nao €
experimentado n&o é conhecido'%(p.48). Rabeharisoa® considera que o conceito é um
tanto ambiguo: por ter surgido no contexto de doengas pouco conhecidas ou letais as
associagOes usam da experiéncia do individuo para estabelecer parcerias com cientistas e
assim, avancar o conhecimento. A autora considera que a nogdo de expert leigo se
relaciona a “extensdo da lista de atores que participa na elaboragdo e discussdo de
conhecimento cientifico e técnico para pessoas ou grupos ndo especializados, mas
interessados; e, na invencao, destas pessoas ou grupos, de novos objetos de investigagio
e interesse coletivo™®(p.21).

De fato, o papel de expert leigo assumido pelas associagOes de pacientes com
doencas raras no Brasil vai muito além do proposto por Prior'® e se aproxima mais do
que Rabeharisoa®descreve.

“Queridos Amigos,

E com imensa alegria que partilhamos nossa vitoria de ter nosso relato
de caso exposto no Primeiro Congresso internacional de Sindrome de
Ehlers-Danlos a realizar-se em Ghent Bélgica.

Vale ressaltar que estaremos expondo, nacional e internacionalmente,
a situacdo de pacientes brasileiros com SED, sendo portanto de
fundamental importancia para nossos objetivos de luta, divulgacéo e
apoio aos nossos pacientes acometidos por uma sindrome invisivel
como a nossa [..]” [associacdo sindrome de Ehlers-Danlos,
29/06/2012].

“Quer viajar em familia? Veja nosso modelo de “carta de viagem”

para acompanhar o fator de coagulacio que vai com vocé e garanta
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aquelas férias tdo desejadas” [associacdo hemofilia, 27/04/2014, o
texto acompanha a imagem de um avido em subida em contraluz].
O post da associacdo de porfiria € um exemplo de como as associa¢des também

auxiliam profissionais de satde no cuidado com o0s pacientes:

“Atencdo, médicos. A demora no diagndstico e o tratamento

inadequado sdo os piores inimigos dos portadores de porfiria. Acesse

nosso conteudo para médicos e informe-se sobre essa doenga rara”

[Associacdo de porfiria, 02/08/2016, além do texto ha um link e a

imagem do sitio eletrdnico da associagdo com o conteddo para

médicos].

S&@o diversos os exemplos em que as associagbes detém o conhecimento

necessario para orientar os profissionais de saude:

“Mais uma conquista da [nome da associacao]

E um grande ganho para [nome de pessoa]

[nome de pessoa] 5 anos

AME tipo 1 & 4 anos encontrava-se em domicilio sem o devido

atendimento domiciliar que a patologia exige.

A associacgdo elaborou os laudos especificos onde o medico revisou e

conclui estar completo e contendo todo o suporte necessario para o

paciente ter seu atendimento domiciliar ( Home Care ). [...]”

[Associacdo atrofia muscular espinhal, 15/12/2016, a foto da crianca

mencionada esté publicada junto com o texto].

“~Pessoal, quando forem fazer o ECO, pecam ao médico atentar a este

detalhe da presenca de ndo compactacdo do ventriculo esquerdo
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(principalmente DMD/DMB e os DMC com cardiopatia) ~[...]”
[Associacéo distrofia muscular, 22/01/2013].

As doengas raras sdo caracterizadas, entre outras coisas, por estarem associadas a
um escasso conhecimento por parte dos médicos, o que se reflete no tipo de interagdo
entre o paciente e o profissional de satde. E o paciente que se empenha em conseguir as
informagdes sobre a doenca, ndo esperando mais que o médico proveja todas as suas
necessidades'®?1%,  Enquanto os médicos generalistas consideram que seus
conhecimentos sobre doencas raras sao insuficientes, sdo poucos os especialistas que
pensam de forma semelhante!®. Considerando que muitas doencas raras tém etiologia
genética, isto tem um impacto importante no pais, visto que a genética médica é a
especialidade com o menor nimero de médicos®® e que a maioria esta concentrada nos
estados do sul e do sudeste!®,

O desconhecimento sobre as doencas raras tem como consequéncias a demora no
diagndstico, que pode chegar a varios anos, estresse psiquico do paciente e de sua familia,
diminuigéo de renda familiar por abandono de trabalho em nome de buscar a causa de
sintomas nao compreendidos, além do surgimento de complicacGes irreversiveis e do
tratamento tardio®®105106.107.108 - Neste cenario, é de se esperar que as associacdes
adquiram a expertise necessaria para lidar com as dificuldades impostas pelo falho
sistema biomédico, assumindo até mesmo a pratica do diagnostico.

“Cada vez mais acredito que meu filho tem sindrome de Williams por
varias caracteristicas fisicas, mental e e tudo que existem sobre essa
sindrome” [mulher, 30 anos].

“Mande fotos dele pra gente... olhe a minha netinha williams” [mulher,

60 anos].
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“Pelo que vi nas fotos... ndo é.” [mulher, 60 anos]. [Comentérios em
post sobre caracteristicas da sindrome de Williams da associagdo de
sindrome de Williams, 02/07/2016].

As associacOes assumem o papel de educar sobre a doenca quando, por exemplo,
organizam um “l Encontro Estadual voltado a ades&o ao tratamento da fibrose cistica”
[associacdo fibrose cistica, 13/09/2015], ou quando formam um grupo de acolhimento
nos diferentes hospitais onde os pacientes com doencas raras sao atendidos. A educagéo,
no entanto, transcende os cuidados com a doenga e incorpora cuidados gerais com a satde
pessoal, além de contelido sobre politica e cidadania.

O saber adquirido pelos individuos que coordenam as organizagdes agrega valor
ao que elas (re)produzem na midia social. E frequente a publicagdo de informacdes de
utilidade publica, tais como calendério de vacinas, de exames de rastreamento de cancer
de mama, de hipertenséo, diabetes e dislipidemia, chamando para a relevancia da pratica
regular de exercicios fisicos, entre outros. Estas informagdes circulam nos grandes portais
de midia, agéncias de governo ou hospitais privados de exceléncia, 0 que sugere uma
aproximacdo (ou uma intencdo de) entre as associacdes e estas instituicdes biomédicas.

A promocao de estilo de vida saudavel é primordial para algumas associagdes,
beirando o excesso. Excetuando-se as doencas para as quais o tratamento requer dietas
restritivas, tais como fenilcetonuria, sindrome de Prader-Willi, homocistindria, entre
outras, as recomendacdes sdo triviais e refletem temas em voga em uma determinada
época. A cultura do cuidado individual com a saude, que inclui o consumo de certos
alimentos, vitaminas, exercicios fisicos e tratamentos holisticos é chamada de
“healthism”. O termo, que emerge nos anos 1970, é definido como “a preocupac¢ao com
a saude pessoal como foco primario de definicdo e conquista do bem-estar, um objetivo

a ser alcancado primariamente pela modificacéo de estilos de vida, com ou sem auxilio
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terapéutico”®(p.368). A promogdo do auto-cuidado ndo s6 é vista como um modo de
gerenciar populagdes, ao responsabilizar o individuo por suas escolhas, distanciando-o do
problema real, mas também como a criagdo de um bem de consumo!®. E, embora seja
um distanciamento do poder médico é uma aproximacéo do paradigma biomédico'®. A
obediéncia a tais regras é tida como uma expressdo do cidadao biolégico responsavel e
ativo, aquele que se informa e atua sobre a prépria saude, e esti calcada em medidas
preventivistas de salde publica, sendo que os que recusam tais escolhas sdo tidos como
‘problematicos’,

A instrucdo sobre questdes relevantes para 0 movimento social, tais como a
terminologia apropriada para se falar sobre deficiéncia ou doenca é observada na rede
social, ndo obstante nem sempre existir na pratica. De forma contraditdria, as mesmas
associacOes que discorrem sobre o certo e o errado quando falam de deficiéncia, usam o
termo ‘portador’ ou referem-se as pessoas com determinada condicdo pelo nome da
doenca, fazendo uso da metonimia, figura de linguagem que substitui o todo pela parte.
A imagem com as frases: “Fale certo” [em cor branca]. “Pessoa com deficiéncia” [em
cor verde]. “Pessoa com necessidades especiais. Portador de deficiéncia. Deficiente” [em
cor vermelha], em associagdo com a explicacdo do porqué de cada termo, € veiculada em
diversas paginas; contudo, ndo € de fato, incorporada, uma vez que muitas postagens se
referem as pessoas com doencas raras como portadores. A palavra portador? também é
vista no nome de diversas associagoes.

As associagdes assumem, igualmente, a responsabilidade de oferecer treinamento
a profissionais de saude, atraves de oficinas, workshops, cursos, entre outros, sobre as
doencas, 0s quais nem sempre sdo ministrados por profissionais de saude, como se pode

Ver:

4 Em genética, considera-se portador o individuo heterozigoto para um determinado alelo, mas que nio
expressa fendtipo da condicdo!!?. Retornaremos ao conceito no capitulo 4.
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“Hoje, a Vice-Presidente da [nome da associacdo], [nome da pessoa],
proferiu uma palestra sobre Sindrome de Ehlers-Danlos no Hospital
das Clinicas de Recife O publico alvo eram estudantes de medicina e
médicos residentes Também participaram, do evento, pacientes da
Sindrome de Ehlers-Danlos” [associa¢do sindrome de Ehlers-Danlos,
02/06/2016].

Alternativamente, referendam cursos propostos por instituicbes de ensino e de
salde ao redor do pais. As associacOes de atrofia muscular espinhal, de distrofia muscular,
de doencas raras, de hemofilia, por exemplo, buscam aproximar-se da universidade e
recebem alunos de diferentes cursos em suas sedes para a troca de experiéncias, ou vao
até a universidade para participarem de aulas expositivas sobre 0 manejo da doenca.

“ A tarde hoje é de conhecimentos matuos. Quando o [nome de pessoa]
ndo vai até as universidades, os alunos e seus professores vem até ele.
Hoje, veio uma turma de fisioterapia da Uni Christus com a Professora
[nome de pessoa]. Compartilhar a nossa experiéncia com a AME, nos dara
a chance de termos futuros fisioterapeutas mais preparados para atender
0s portadores. Projeto a AME nas Universidades. Obrigada [nome de
pessoa] por ser téo colaborativo!” [Associagéo atrofia muscular espinhal,
16/12/2016, é veiculada foto de uma crianca em leito hospitalar cercada
por equipamentos médicos e 9 outras pessoas].

“ O Prof. [nome de pessoa], da Universidade do Porto, ministrou hoje
na Unisuam o modulo “Estado da arte da ventilacdo mecdnica nao-
invasiva (VNI) na insuficiéncia respiratoria aguda e cronica”. Este
mddulo faz parte da Pds-Graduacédo em Fisioterapia Respiratoria e

UTI. A [nome da associagdo] gostaria de agradecer a oportunidade de
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participar da aula pratica mostrando aos pds-graduandos em
Fisioterapia Respiratoria e UTI que é possivel a VNI em pacientes com
Atrofia Muscular Espinhal (AME) Tipo 1, bem como a extubacéo para
VNI aumentando a sobrevida e a qualidade de vida dessas pessoas. Nao
deixe de curtir e compartilhar a nossa pagina! ” [Associagdo atrofia
muscular espinhal, 16/05/2015, o texto é veiculado fotos de uma pessoa
em cadeira de rodas acoplada a ventilagcdo ndo invasiva, ao lado do
palestrante e de uma plateia].
Embora a preocupacdo com a formacéo de profissionais de salde esteja presente,
as acles sdo limitadas a atuacdo direta da associacdo no treinamento; porém, a
necessidade de formacao profissional adequada, em seus diferentes niveis — graduacéo e
poés-graduacdo — ndo entra na pauta de discussGes. Apesar da articulacdo politica das
associacOes ser uma atividade notavel (como veremos a seguir), essa se limita as questdes
diretamente relacionadas a salde, ou, eventualmente a garantia de direitos sociais, sem
cogitar a possibilidade de atuarem junto ao Ministério da Educacdo ou dos Conselhos de

classe.

2.3. Campanhas de conscientizagio

Uma das atuacOes das associacdes tem sido a de criar e promover campanhas de
conscientizacdo sobre a doenca que representam e também sobre doencas raras. As
associacOes entendem que atraveés de tais campanhas irdo alcancar melhoria da qualidade
de vida dos pacientes, educar a populacao sobre a doenga, sensibilizando-a em relacéo ao

adoecer, além de obterem ganhos politicos, entre outros.
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As campanhas sdo organizadas em torno de datas especificas — ‘dia de
conscientizacdo’, que frequentemente se transformam em ‘més de conscientizagdo’,
periodo durante o qual a associagdo publica informagdes sobre a doenca, dados sobre
legislacdo, divulga eventos presenciais, assim por diante. A retdrica sobre a necessidade
de educar a sociedade a respeito da doenca parece refletir tanto a vontade de criar uma
sociedade livre de estigmas, como o de encontrar novos €asos.

No que tange a identificagdo de outras pessoas com a mesma condicdo, tal pratica
visa ndo sé fornecer um direcionamento de outros que estejam passando pelo processo do
diagnostico, mas também orientar sobre tratamentos disponiveis. Eventualmente é
colocada como uma necessidade de formacdo de um mercado para a inddstria
farmacéutica.

“Andamos (eu... ando ha mais de 10 anos) a bater na mesma tecla. [...]
Gritamos aos sete ventos que a ciéncia tarda e demora nas respostas,
quando uma grande maioria, fica em casa a espera que o trabalhinho
apareca feito. Acabei de ver uma observacédo, num grupo de ataxia no
Brasil, alguem que partilhou uma publicacdo que revela a apatia dos
portadores em relacdo as Associacbes que 0s representam. L& (no
Brasil) como c&, em Portugal, grande parte dos portadores de ataxia
SO se preocupam quando vao as consultas regulares de especialidade.
Encontros, associativismo, mostrar ao mundo que existem, S0 muitos
poucos se atrevem. A tal publicagdo a que refiro, inserida em
comentarios e texto de opinido, diz pura e simplesmente isto:

Remédios para ataxias so vai rolar quando a industria farmaceutica
ver numeros significativos de pacientes...”. Esta nas vossas maos,

portadores e familiares fazerem ouvir a nossa voz. [...] Associem-se,
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Participem, a maior parte de vds consegue mover mundos e fundos a
partir de casa. Basta quererem. Texto de: [nome de pessoa].”
[Associacdo de ataxia cerebelar, 28/04/2015].

Além disso, aumentar o nimero de casos identificados em um pais e o numero de
pacientes relacionados a uma associagao, permite a documentacédo destes, o que em longo
prazo é uma ferramenta politica, refletindo o slogan frequentemente utilizado pelas
associacdes de doencas raras que diz que ‘as doengas raras s3o raras, mas os pacientes
com doengas raras sdo muitos’. Rabeharisoa e colaboradores’® apontam que a
mobilizacdo em torno das doencas raras, sobretudo para a elaboracdo de politicas
especificas em diferentes paises baseou-se na demonstracdo do nimero de casos, ao que
eles nomearam de politica de nimeros. Consideram ainda que o ponto unificador da
experiéncia era a cronicidade associada a estas condicdes e ndo a raridade em si.
Ressaltam, no entanto, que hd também uma ‘politica de singularizacdo’, que mais
recentemente emergiu como estratégia de atuacdo dos movimentos sociais relacionados
as doencgas raras, visto que cada doenga tem particularidades no que tange o tratamento e
os cuidados necessarios e que pesquisas sao voltadas para doencas especificas. No Brasil,
ressaltamos dois momentos que exemplificam a ‘politica de niimeros’ e a ‘politica de
singularizagdo’, explicados a seguir.

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencgas Raras é
resultado de um ativismo em saude militado por grupos que passam a se identificar e a se
agrupar pela raridade® e que, assim como em outros paises, promovem mudangas no
ambito politico®. Dois eixos estruturam a atengdo: no primeiro estio concentradas as
doencas raras de etiologia genética, separadas no grupo de anomalias congénitas ou de
manifestacdo tardia, deficiéncia intelectual e erros inatos do metabolismo. No segundo

concentram-se doencas raras de etiologia ndo genética que incluem doengas infecciosas,
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inflamatorias e auto-imunes. A elaboragdo de uma politica de saude é um passo
fundamental para garantir o acesso, a um determinado servigo ou tecnologia, que é
demanda da sociedade como um todo ou de um grupo que ndo € contemplado de forma
adequada pelo sistema de saude. A elaboracdo de uma politica € o passo inicial para
reconhecer e atuar sobre um problema, garantindo também o estabelecimento do
financiamento necesséario para a sua solucao.

As Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema
Unico de Sadde sdo uma consequéncia da Portaria 199/2014%. Neste documento esto
delineadas as acdes de responsabilidade de cada esfera de atencdo, indicagcdes para
exames especificos, além de orientacGes para habilitacdo e reabilitacdo dos individuos.

Contudo, a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras
ndo define tratamentos especificos para cada doenca, entendendo que tal acdo se d& no
dominio da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC),
com a incorporagio de tecnologias ao Sistema Unico de Salde e a elaboragdo de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs). Desta forma, em um segundo
momento caminha-se para a singularizacdo da atencdo. Em maio de 2015, a CONITEC
publica o documento com o processo de priorizagédo para elaboracéo de PCDTSs, que conta
com a participagdo social através do mecanismo de consulta publica. Este processo
permitiu definir quais doencas raras seriam contempladas, de forma prioritaria, com a
elaboracio de tais protocolos e a incorporacéo de tecnologias ao SUS™®114, Sem duvida,
a articulagéo politica como meio de garantir o atendimento integral no SUS para pessoas
com uma determinada condicdo € uma agdo das organizagdes sociais em saude, sendo
que taticas distintas sdo empregadas com esta finalidade. A maior parte delas sera

abordada na secdo sobre associacOes e politica; no entanto, destacamos aqui uma das
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estratégias que € o fomento a dita ‘conscientizacdo sobre a doenga’ e abordaremos
algumas das campanhas encontradas no Facebook durante o periodo do estudo.

As campanhas propostas pelas associagcdes envolvem passeatas ou eventos em
locais publicos, exibicdo de fotografias ou videos gravados pelos associados ou pessoas
conhecidas pela populagdo com mensagens sobre a doenga, uso de molduras teméticas
para foto de perfil, engajamento através da assinatura de peticdes disponibilizadas pelo
meio virtual ou pela ‘curtida’ e compartilhamento das postagens, entre outros.

Uma campanha muito difundida pelo mundo ¢ o ‘desafio do balde de gelo’ da ALS
Association — a associacao americana de esclerose lateral amiotréfica (ELA). Iniciado por
Chris Kennedy, que tinha um parente com ELA, o video por ele gravado tomando banho
com um balde de gelo passou a ser difundido pela rede social até alcangar Pat Quinn e
Pete Frates, ambos pacientes de ELA. O que era feito com objetivo inicial de dar
visibilidade a doenca, logo se transformou em uma campanha para arrecadacao de fundos
para a pesquisa sobre a doenca, por intermédio destes dois Gltimos. Somente nos EUA a
campanha j& arrecadou mais de 100 milhdes de dolares direcionados para estudos em
busca da cura da doenga?*11>116,

As associacdes de epidermdlise bolhosa (EB), por exemplo, promovem a
campanha ‘vire do avesso’, em que solicitam que pessoas publiquem uma foto na rede
social segurando a placa da campanha e vestindo as roupas do lado do avesso, em aluséo
aos cuidados necessarios com a pele de pessoas com a doenca. A EB é uma condigéo
associada a uma grande fragilidade da pele, que pode apresentar bolhas e lesdes com
traumas minimos, mesmo aqueles causados pela costura de uma blusa, por exemplo. Os
pacientes fazem uso continuo de barreiras protetoras, sendo uma delas vestir roupas com
tecidos ndo abrasivos e sem costura por baixo das roupas que desejarem. Ja as associacoes

relacionadas a hipertensdo pulmonar solicitam que os participantes gravem videos com
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mensagens usando um batom azul, em aluséo a cianose oral observada nestes pacientes.
As campanhas, como mencionado anteriormente, visam garantir o acesso ao sistema de
salde, de previdéncia e a tratamentos, alem de diminuir o estigma associado as doengas
raras, e podem ser consideradas uma expressdo da bio-cidadania por direitos!!t. No
entanto, ndo parecem estar voltadas para o financiamento de pesquisas como ocorre em
outros paises. Tais campanhas fazem aluséo a questdes bem especificas de cada doenga,
fortalecendo particularidades das mesmas.

A imagem de um laco, de cores variadas, tal como o lagco rosa, empregado nas
campanhas de prevencdo do cancer de mama € outra forma que carrega o significado de
conscientizacdo. O lago como simbolo de esperanca parece ter emergido nos anos 1970
nos EUA, associado a uma situacdo de confronto no Ird. Ao longo das Gltimas décadas,
no entanto, o laco tornou-se simbolo de diversos outros movimentos, sobretudo os
relacionados & satde. King!!’ mostra que a imagem do laco rosa se tornou, ao longo dos
anos, uma marca prépria, associada a esperanca da cura do cancer e, em funcdo do modo
como tem sido utilizada, representa a filantropia de mercado - o individuo adquire um
produto como forma de doar recursos para uma causa. Contudo, no caso do cancer de
mama, apesar do movimento ser reconhecido internacionalmente, efeitos sobre o
desfecho morte por cancer de mama sdo escassos, ja que o foco de tais campanhas néo é
a reducdo de iniquidade no acesso a saude. Nickel''® descreve que a filantropia de
consumo veicula a mensagem de que “consumo como benevoléncia é aquele que pode
celebrar a cultura do capitalismo global ao mesmo tempo que simpatiza com suas
vitimas”18(p.979). No Facebook, sio poucas as imagens do laco, e, at¢ 0 momento néo
surgiram produtos com a marca do lagco voltados para a causa de doencas raras no

mercado.
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Outra expressdo da filantropia de mercado € a filantropia de celebridades, em que
uma pessoa famosa aparece na midia auxiliando alguma causal'®. Na rede social, esta
pratica é adotada por diversas associa¢cdes que comemoram quando a celebridade posta
uma foto sua com algum simbolo da associa¢do, em geral, vestindo a camiseta com a
logomarca da associagdo. Os criticos a esta forma de filantropia sugerem que neste caso
celebra-se mais o individuo que é famoso e que esté distante de todos os problemas, sejam
eles de salde, sociais ou financeiros, sem de fato iniciar um discurso de transformacéo
social que traria solucdes reais para os problemas enfrentados pelas pessoas que eles

desejam ajudar!t®,

2.4, Associacdes e politica®

E o saber conferido pela experiéncia que da as associagbes a autoridade de
pleitearem aquilo que consideram necessario nos diferentes espacos institucionais'®. Sem
duvida, as associacdes tiveram um papel importante na mobilizacdo do Estado para a
pactuacdo de uma politica que atendesse as suas demandas, tal como a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras?.

Esta politica tem como objetivos a reducdo de morbimortalidade e melhoria de
qualidade de vida das pessoas com doencas raras, por meio do acolhimento integral da
pessoa no sistema de saude, respeitando os niveis de atengdo. A atencao especializada em
doencas raras & constituida por Servicos de Atencdo Especializada e Servigcos de
Referéncia em Doencas Raras que contam com equipe multidisciplinar e envolvem

prevencdo, diagnostico, tratamento e reabilitacéo.

¢ Parte da discussdo aqui apresentada foi publicada no artigo aceito para publicacéo no periddico Ciéncia e
Saude Coletiva (Apéndice 1).
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Ainda que pactuada em &mbito nacional, observa-se um esfor¢o para que a politica
de doengas raras seja promulgada também nos estados, o que seria uma forma de garantir
a responsabilidade do Poder Executivo Estadual na implementacdo de Servigos de
Atencéo Especializada e Servigos de Referéncia em Doengas Raras locais'?%12,

“Hoje é dia para comemorar! Agora é lei! A Lei n°15.669, de 12 de
janeiro de 2015 de S&o Paulo dispde sobre a Politica de Tratamento
de Doengas Raras no Estado e da outras providéncias. Agradeco a
minha querida amiga/irmd/mestra [nome de pessoa] que escreveu
este projeto de lei e que luta incessantemente pelos raros.
[associacdo sindrome de Ehlers-Danlos, 13/01/2015].

As postagens, em geral, informam sobre a participacdo das associagdes em
diversos eventos sobre doencas raras nos espacos publicos e sdo acompanhadas de fotos
mostrando a plateia, um palestrante com microfone em destaque ou as pessoas que
participaram do evento. Algumas veiculam as audiéncias publicas na Camara dos
Deputados e no Senado Federal. Do mesmo modo, referem-se a Politica Nacional de
Doencas Raras através do que é veiculado pela midia, mostrando reportagens de jornais
impressos ou portais de midia nacionais. O engajamento do publico é pequeno; as
associacOes tentam envolver mais pessoas como seus associados, solicitando que
pacientes ou familiares se cadastrem para que passem a existir para o Estado. O
argumento é a necessidade de mostrar que a quantidade de pessoas com doencas raras
ndo é pequena e, assim, garantir sua relevancia no cenario nacional. A ‘politica de
numeros’ tenta aproximar a raridade a questoes de equidade e de justi¢a social e tem sido
usada pelas organizagOes de pacientes para mobilizar questbes politicas, como ja

mencionado’®.
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As principais referéncias de politicos sdo o Senador pelo Rio de Janeiro — Sr.
Romaério Faria, a Deputada Federal por S&o Paulo — Sra. Mara Gabrilli e o Deputado
Federal pelo Rio de Janeiro — Sr. Jean WYyllys; no entanto, outras personalidades também
sdo mencionadas. A associacdo de epidermdlise bolhosa conta com uma Vereadora como
presidente; ja a de Cornelia de Lange é auxiliada por um Deputado na organizacdo do
congresso sobre a doenca no pais. Eventualmente, as associa¢fes usam a sua influéncia
para agregar valor a candidatura de politicos, uma vez que sdo eles que implementarao as
mudangas necessarias e garantirdo beneficios a populacéo.

“Esta chegando a hora, vamos votar: [nome de pessoa] Deputado
[nimero do candidato]” [Associacdo epidermdlise bolhosa,
17/09/2014, o texto acompanha a foto de trés pessoas, uma que é 0
candidato e outra a presidente da associagéo].

A participacdo na elaboracdo de politicas publicas € entendida como importante e
é estimulada pelas associagfes, as quais apresentam aos seus seguidores as enquetes da
CONITEC no SUS, consultas publicas sobre a legislacéo, agenda de audiéncias publicas
no legislativo, peti¢des online, além de estimular a participacdo em conselhos de satde e
ensinar os meios do processo politico. Juntamente com atividades de fiscalizacdo das
acOes do Estado, do emprego de recursos financeiros, da participacdo nas reunides nos
Conselhos de Salde, entre outras, estas atividades refletem a participacdo da sociedade
civil nas politicas de satide — o dito controle social'?? e deve ser estimulado por gestores
em todos os niveis'?®. Todas estas agbes favorecem o processo democratico®™?’ e
representam os ganhos sistémicos da atuacio dos grupos na forma de advocacy'?.

A mudanca do kit terapéutico para profilaxia da hemofilia distribuido pelo Estado é
um exemplo da atuacdo do controle social. A profilaxia da hemofilia foi instituida no

Brasil em 2011 como uma politica pablica, embora ja fosse usada em outros paises desde
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o0s anos 1960. Consiste na administragdo periodica de fator de coagulagdo como forma de
evitar as complicacOes desta condicdo. A infusdo da medicagdo exige um acesso venoso
e 0s pacientes podem realizar a mesma em uma unidade de saude ou no préprio domicilio,
semanalmente ou duas vezes por semana, dependendo da gravidade do quadro?®. Além
da medicacdo, os pacientes recebem agulhas e seringas para a infusdo da mesma e uma

das reivindicacdes do grupo foi a troca do calibre das agulhas, como vemos na figura 7.
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Figura 7: post de 20/12/2016 da associacdo voltada para a hemofilia exemplificando a

participacdo dos usuérios no sistema de saude.

A participacdo da sociedade civil no monitoramento do governo e na regulagéo
das politicas publicas é entendida como governanca pela literatura cientifica mundial. A
definicdo de governanca também pode incluir o processo de implementagdo de politicas

oriundas de um governo®. Em relagio a salide, a governanca é entendida como os atos
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de organizacBes governamentais ou ndo, que buscam tornar a salde parte integral do
individuo!?®. O controle social em salide ¢ um exemplo de governanga, em que a
sociedade se torna aliada do Estado. Na secdo anterior, sobre a expertise desenvolvida
pelas associagcbes, mencionamos como estas promovem certos estilos de vida que

favorecem o cuidado com a salde, sendo outro exemplo de governanca.

2.5. Associacdes e tratamentof

Muitas agBes pertinentes ao tratamento envolvem aspectos politicos. Contudo,
optamos por tratar desta questio em um tdpico isolado, visto que o tratamento
medicamentoso vai além do acesso a terapia.

A assisténcia farmacéutica é um dos programas estratégicos do Ministério da
Saude, sendo organizado em trés pilares — basico, estratégico e especializado. O primeiro
esta voltado para produtos utilizados na atencdo basica. O componente estratégico foca
no controle de endemias, tais como, tuberculose e hanseniase, no programa de DST/Aids,
sangue e hemoderivados, que também atende pessoas com coagulopatias hereditarias, e
imunobioldgicos. O componente especializado é voltado para as condigdes que exigem
tratamentos mais complexos e caros, como por exemplo, hepatites B e C, esclerose
maltipla, doenga de Gaucher, fibrose cistica, entre outros!?’. Idealizado em 2009, o
componente especializado tem por objetivo garantir o acesso a medicamentos de forma
economicamente viavel, abarcando de maneira mais ampla a atencéo especializada a
saude, com a elaboracdo de linhas de cuidado e protocolos clinicos de tratamento de

doencas complexas'?.

f Parte da discussdo aqui apresentada foi publicada no artigo aceito para publicacédo no periddico Ciéncia e
Saude Coletiva (Apéndice 1).
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Atualmente, 34 doencas raras sdo contempladas por PCDTs, e, com isso, tém a
dispensacdo de medicamentos garantida pelo SUS!'3. No entanto, o que se observa € que
as associacgdes relacionadas a estas doencas atuam junto as secretarias estaduais de satde
para verificar a disponibilidade das medicacbes nos centros de dispensacdo de
medicamentos, pressionando autoridades do Estado quando as mesmas ndo estdo
disponiveis; ou na substituicio do poder publico, ao organizarem o cadastro e a
distribuicdo de medicagdes para os pacientes. O acesso irregular a medicamentos é um
dos problemas conhecidos do SUS'?°. Diversos pesquisadores que avaliam o fendmeno
da judicializacdo da saide mostram que entre 32 e 52% dos processos judiciais contra
estados e municipios sdo para medicacdes ja incorporadas ao SUS0131132 Oy seja, ainda
que exista uma politica publica consolidando direitos, é necesséario que haja um agente
externo ao Estado para que as politicas de fato funcionem.

Embora as politicas estadunidense e europeia tenham previsto incentivos fiscais para
o desenvolvimento e comercializacdo de terapias especificas para as doengas raras, sdo
escassos 0s tratamentos disponiveis em todo mundo®’13, Estima-se que, atualmente, mais
de 400 medicacdes sejam comercializadas, sendo a maioria para neoplasias malignas e
para doencas lisossémicas de depdsito, o que antepara apenas 10% dos pacientes com
doencas raras'3,

N&o obstante o ndmero reduzido de terapias, nem todas estdo disponiveis para
tratamento no SUS, o que tem levado ao aumento do nimero de pessoas que buscam estes
tratamentos por via judicial, embasados pelos conceitos de direito a vida, direito a satde,
dignidade humana, e pelo principio da igualdade®*>**®. Este fendmeno é conhecido como
judicializacdo da salde e tem sido visto por muitos autores como forma de garantir

di reit03129’136’137
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As associagOes e seus interlocutores, igualmente, entendem que o tratamento
medicamentoso é um direito assegurado pela Constituicdo de 1988. O tema da
judicializagdo tem repercutido, inclusive, entre as associa¢@es relacionadas as doencas
para as quais ndo existem medicagdes especificas, sobretudo a partir de 2016, quando o
Superior Tribunal Federal (STF) iniciou o julgamento do recurso de uma acdo sobre o
fornecimento de medicagéo para tratamento de hipertensao arterial pulmonar que o estado
do Rio Grande do Norte se recusava a fornecer a paciente. Os recursos se baseavam no
alto custo da medicacdo e na auséncia de registro da droga na Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA), e por este motivo serviriam como precedentes para a¢oes
futuras envolvendo tratamentos de doencas raras que sdo de alto custo, que nem sempre
estdo disponiveis no SUS ou que ndo possuem registro para comercializacdo no pais.

O julgamento mobilizou uma série de a¢Bes por parte das associacOes de pacientes:
abaixo-assinado, campanhas com videos e fotos de pacientes ou pessoas publicas
apoiando o discurso de garantia de direitos e passeatas em diversas cidades. O movimento
passou a usar os slogans “STF ndo condene a morte, milhares de pessoas com doencgas
graves e raras” “STF, n6s ndo queremos tudo para todos Queremos 0 necessario para
quem precisa”?. O dito movimento se denominava mobilizagdo “STF minha vida ndo tem
preco”, em um reflexo das razdes que embasam os processos judiciais e da visdo de vida
como um comodite!?!”, As declaragdes da presidente do STF, Ministra Carmen Luicia,
que se mostrou favoravel ao custeio das medicacdes pelo Estado, também ecoaram na
rede social.

Em algumas paginas, foi possivel observar que a possibilidade de acesso limitado ou
criterioso a tratamentos era comparada a genocidio ou ao holocausto, uma comparagéo

utilizada por diversos movimentos sociais em satde!*®. Cabe ressaltar que as medicacdes

9 Estas frases estavam presentes em diversas imagens das passeatas, escritas em faixas ou cartazes utilizados
pelo publico. Também foram encontradas em trechos de postagens nas paginas de diversas associagoes.
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atualmente comercializadas ndo representam a cura destas doengas, e, nem sempre séo
efetivas no controle dos sintomas; além disso, a existéncia da medicacéo ndo garante que
amesma seja incluida de imediato nas politicas publicas em diferentes paises. No Canada,
por exemplo, o tratamento da doenca de Fabry ndo foi recomendado pela agéncia
reguladora do pais pela auséncia de evidéncias sobre a eficacia da terapia de reposicdo
enzimética, passando o Estado a financiar um estudo para reunir as informacdes
necessariast3¥14%. A discussdo sobre a qualidade da evidéncia ndo parece ser foco das
associagOes, sendo entendida, em muitos casos, como burocracia. Contudo, o custo do
tratamento é uma preocupacdao e algumas associacgdes trazem a reflexdo formas de reduzir
o0 preco dos medicamentos, sugerindo o incentivo a pesquisa brasileira e a quebra de
patentes.
Neste cendrio, a ideia de protecdo, seja do Estado, seja divina, emerge de forma
recorrente, conforme os exemplos a seguir:
“meu deus, s6 o senhor pode ter misericérdia, mostre aos donos desses
laboratérios que essas criangas ndo tem culpa de nascerem assim! Ilumina
senhor a cabeca delas é que eles se alegram na cura e ndo na obtencéo do
lucro em cima da morte!” [Homem, idade ndo identificada]

“Nossal! A primeira vista esse valor é assustador. Mas para Deus tudo é
possivel. Ele com certeza provera esse medicamento a nossa afilhada [nome
de pessoa].” [Mulher, aproximadamente 60 anos]

“Absurdo, deviam salvar vidas, ndo fazer isso com as familias, quantos bebés
estdo morrendo por conta da AME e ngm se pronuncia cadé os politicos ...
Salvem nossas criancas/” [Homem, aproximadamente 40 anos]

“Temos que fazer algo urgente por isso!!! Como imaginar uma crianca presa

dentro do seu proprio corpo e a cura a seu alcance e o poder publico néo
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fazer nada”. [Homem, idade ndo identificada] [Estes trechos foram
observados nos comentarios de um post sobre custo do novo medicamento
para tratamento de atrofia muscular espinhal, publicado pela associacéo
voltada para a doenga, 29/12/2016].

A judicializacdo é, alternativamente, vista como algo pouco vantajoso para 0 grupo
como um todo:

“Entendemos que a judicializagdo da forma como é feita hoje s6 beneficia as
indGstrias  farmacéuticas, advogados e atravessadores, que vem
enriquecendo as custas dos pacientes” [Associacdo sindrome de Ehlers-
Danlos, 28/09/2016, sobre o julgamento de medicagdes de alto custo no STF]

Sartori Jr e colaboradores!®® apontam que muitos processos judiciais de medicacdes
orfas sdo coordenados por advogados particulares e ndo pela Defensoria Publica. Biehl e
Petryna®’ e Pereira*! ressaltam que as associacOes custeiam advogados para que seus
associados tenham possibilidade de litigio.

Uma outra questdo que chama aten¢do, ao observarmos as postagens referentes as
campanhas de acesso a tratamentos de alto custo, fomentadas pelas diferentes
associacoes, € a priorizacao do discurso sobre a necessidade de tratamento farmacolégico,
sem destacar a importancia do acesso a terapias de apoio e métodos diagnosticos. As
doencas geneticas e as doencas raras, de maneira geral, ndo tém como fatores
determinantes classe social, comportamentos de risco ou exposi¢des ambientais, ou seja,
podem atingir qualquer pessoa.

Sabe-se que o diagnostico das doencas raras é demorado pela falta de conhecimento
dos profissionais de satide sobre estas condi¢des!*>1%% o que no Brasil ¢ agravado pela
pouca disponibilidade de exames complementares especificos!®'*. Os pacientes

assistidos integralmente nos servicos publicos de saude necessitam de uma rede informal
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entre médicos e pesquisadores para terem acesso as tecnologias para diagnostico!®4, e
as associacOes complementam esta rede ao conectarem pacientes e pesquisadores. Os
pacientes da rede privada asseguram alguns testes por meio do seguro salde, o que é
mencionado em diversas paginas, sempre com um tom vitorioso, entendido como garantia
de direitos. Dentre as poucas mengdes aos testes diagndsticos também identificamos que,
por vezes, é a indUstria farmacéutica que cumpre este papel ao subsidiar exames para
doencas cujas medicacOes elas detém, ocupando um lugar que €é de responsabilidade do
Estado. J& o tratamento medicamentoso para doencas raras de etiologia genética ndo é
coberto por este tipo de seguro, recaindo para o Estado arcar com esta despesa, visto que
nem mesmo familias com boa condicao financeira conseguem garantir seu acesso a estes
tratamentos.

O movimento sanitario que culminou com a elaboracdo dos principios do SUS e sua
constituicdo entende a saude como um direito social universal. No entanto, desde sua
promulgacéo na Constituicdo, a universalizacdo tem ocorrido de forma distinta. Embora
o0 conceito inicial era o de que todos teriam acesso, as politicas econémicas trouxeram a
ideia de que o Estado deveria usar seus recursos escassos com 0s mais necessitados,
deixando o mercado privado para os individuos que podem arcar com o custo, tornando
a satde uma mercadorial®®. Essa situacio, associada a outros fatores, tais como a reducio
de qualidade do servico publico de saude e a crise fiscal do Estado, levaram a excluséo
de individuos de classes econdmicas mais altas do SUS®, fendmeno nomeado de
universalizagdo excludente por Faveret-Filho e Oliveiral*’,

Muitas associacOes de pacientes sdo geridas por individuos de classe médial* e é a
idealizagcdo destes sobre os caminhos a serem tomados para lidar com a doenca que
determina as agBes do grupo®!. Assim, é de se esperar que os dirigentes consigam arcar

com o diagndstico e com os tratamentos de apoio, através de seu seguro saude ou por
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custeio préprio, necessitando do Estado em situacGes especificas, tal como medicagoes
de alto custo, alicercados no principio da universalidade do SUS como justificativa.
Alguns autores apontam que isto rompe com o principio da equidade!*®**  enquanto

outros entendem que esta é uma conclusio precipitadal®®.

2.6 — Associacg0es, esperanca e cura

Mensagens e imagens que veiculam a ideia de dias melhores s&o vistas em diversas
paginas, entendidas como uma forma de melhorar a auto-estima dos pacientes (figura 8).
As narrativas sobre a experiéncia da doenca, como veremos no capitulo 3, também

conduzem a esperanca no futuro.

Nao tenha medo da mudanca.
Coisas boas se vao para que
melhores possam vir.

Sou Gaucher, Sou Feliz ol Curtir Pagina

2 med

mudanca. Coisas boas se vao para que melhores possam vir

[fb Curtir (D Comentar 2> Compartilhar
Os

Figura 8: postagem com frase motivacional. Alude a necessidade da perda para

0 surgimento do novo. Associacdo doenca de Gaucher, 15/09/2015.
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Ter esperanga ou Viver na esperanga exige que certas atitudes ocorram no presente
para que o futuro seja diferente!®. Em relagio as organizacdes de pacientes, Novas!®
identifica que a esperanca, principalmente no potencial dos estudos em genética para
identificagdo da cura ou de tratamentos eficientes, transforma-se em formas de ativismo,
ao que chama de economia politica da esperanca. Neste sentido, o autor reconhece como
ativismo (mobilizado pela esperanca) a informacdo sobre a doenca, que melhora a
qualidade de vida dos pacientes, as narrativas de experiéncia do adoecimento, a produgédo
de conhecimento biomédico, como expert leigo, além da participagdo direta ou indireta
em pesquisas cientificas.

A esperanca na cura é vivida por todos, surgindo nas narrativas sobre o adoecer,
na publicagdo de noticias da midia leiga sobre os avancos da ciéncia, assim como de
resultados de estudos pré-clinicos e clinicos.

“Em agosto eu comecei o uso do CPAP na pressdo 14, que vai, a
pressdo do CPAP comeca com 4 e vai até 18, e eu estava com 14. O
CPAP possui muitos beneficios, até me permitiu voltar a escola, que eu
tinha ja uma qualidade de sono muito melhor, e uma capacidade
respiratéria muito melhor, que me, também é, me ajudava a ter uma
saude melhor, até que viesse alguma outra possibilidade pra ajudar a
combater a doenca. Foi 0 que aconteceu em 2003, eu entrei no estudo
clinico. E, Gragas a Deus, desde ent&o eu fago tratamento e, juntamente
com o beneficio do CPAP ¢, consegui, eu consegui terminar a escola,
ingressei na faculdade de direito, me formei em 2012. Hoje também
essa calibragem do CPAP ja esta em 7. Diante dessa combinacéo de

melhoria que eu tive na vida. Porque que eu contei a historia do meu
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irmao? Foram duas realidades diferentes na mesma familia. Na época
do meu irméo néo tinha nada que pudesse ser feito. Hoje, felizmente
nos temos muitas oportunidades, nds temos um conhecimento a nossa
disposi¢cdo, nds temos procedimentos médicos a nossa disposicao.
Entdo, gracas a Deus as perspectivas hoje sdo muito boas.”
[Depoimento em video de pessoa com mucopolissacaridose durante o
congresso internacional sobre a doenca, associacdo de
mucopolissacaridose, 15/08/2014].

Evans e colaboradores'*® entendem que a divulgacio dos estudos cientificos na
midia é feita de forma simplificada e incertezas sobre os resultados ndo séo apresentadas,
ressaltando mais os beneficios potenciais de um determinado resultado ou tratamento do
que os problemas a serem resolvidos, tudo isso com o objetivo de garantir mais verbas
para a pesquisa. Petersen®, por sua vez, pontua que a esperanca tem sido empregada
como técnica para moldar individuos e comunidades; e, sobretudo, que a divulgacédo de
informacdes sobre novas tecnologias, serve, por vezes, para criar um mercado de
consumidores, sob pretexto de empoderar o leigo. Neste sentido, apresentamos dois
exemplos, um que trata da terapia com células tronco e outro sobre a naturopatia.

“[nome de pessoa] de 21 anos é portadora da doenga rara “ataxia de
Friedreich” — doenca neurodegenerativa afeta principalmente os
movimentos do corpo e a fala, ganha direito a tratamento na
Tailandia.” [texto que introduz matéria veiculada por jornal online a
respeito do tratamento com células tronco. A matéria é apresentada com
o titulo “Paraense ganha na Justica direito para se tratar de doenga rara

na Tailandia”, acompanhado pela foto da moga sorridente e sentada em

uma cadeira de rodas, no que parece ser o deque de um navio. O texto
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versa sobre o custo do tratamento e a experiéncia anterior e bem-
sucedida com a terapia. Associa¢do doenca de Gaucher, 25/11/2015].
“Ola, meu nome é [nome de pessoa]sou de Santa Catarina, estou
aqui em S&o Paulo num tratamento onde eu tenho a doenca
Machado-Joseph, pra quem, acho que todo mundo ja conhece é
uma doenca hereditaria. E, eu t6 muito feliz gente, muito feliz
mesmo! No dia que cheguei aqui na sexta-feira, no dia 26, onde
eu fiz uma primeira aplicacdo eu senti melhoras assim de 50%,
eu tava com muita dificuldade para caminhar, minha
coordenacdo estava bem afetada. Hoje na segunda aplicacéo,
assim, eu estou bem mesmo, muito bem. [...].
[entrevistador que ndo aparece em quadro] o que que tem a dizer
para as pessoas que nos escutam?
[paciente] que n&o desanimem, que pra tudo tem, a medicina tem
recurso, eu t0 fazendo tratamento da orti... orto...
[entrevistador complementa] ortomolecular.
[paciente continua] mas assim nao desistam. Sigam, vao atras que
para tudo tem solucéo. [...] ”
[depoimento em video de pessoa que realiza tratamento com
naturopatia e terapia ortomolecular. A paciente € vista sentada
durante todo o video com bragos cruzados sobre o colo, a fala é
disartrica, tipica de pessoas com ataxia cerebelar. Associacao de
ataxia, 04/03/2016]

Resisténcias a discursos de esperanca baseados em tratamentos milagrosos

existem. Matérias publicadas em jornais online que criticam tais tratamentos séo
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compartilhadas. A postagem da associacdo de ataxia recebeu dois comentérios, um
divulgando o contato do médico mencionado no video e outro em que uma mulher afirma
“[...] Gera desconfianga porque se trata de um valor bastante elevado. E preciso
responsabilidade ao compartilhar conteddo que pode frustrar doente e familiares”. Da
mesma forma a associagdo de epidermdlise bolhosa ressalta que:

“Ao se deparar com algum tratamento milagroso, seja cauteloso

e consulte seu médico de confianca antes de testa-lo. Seguranga

nunca € demais!” [Associacdo epidermdlise  bolhosa,

23/08/2012].

Petersen’™ aponta que a terapia com células-tronco se transformou em um grande
mercado, relacionado ao turismo médico, em que pessoas viajam para outros paises com
0 objetivo de realizarem diversos tipos de tratamento, tais como cirurgias plasticas,
transplante de 6rgéos e tratamento odontolégico. A retérica da inovagdo biotecnoldgica,
aliada & publicidade diretamente para o consumidor, fornecem o embasamento necessario
para a esperanca na cura que mobiliza pessoas através das fronteiras.

A cura € atribuida tanto ao progresso da ciéncia quanto a religido. A ciéncia ¢ a
crenca sobre a qual muitos homens p6s-modernos se apoiam, considerando o corpo como
algo do dominio da natureza e, como tal, sujeito a intervencdo e dominacdo pelo homem,
podendo, portanto, ser restaurado; enquanto que as religides estdo imbuidas do conceito
de esperanca ha muitos seculos. No Cristianismo, por exemplo, a esperanca é uma das
trés virtudes, ao lado da fé e do amor. De certa forma, manter a esperanca € visto nao so
como necessario, mas também como valor que define o bom cidaddo®™. Ter esperanca é
também ter uma visdo otimista do mundo, o que coaduna com a sociedade positivista

sobre a qual falaremos no préximo capitulo.
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Ainda sobre a cura e a esperanca na biotecnologia, uma postagem chama atencéo
e ressalta um tipo de governanca que é posto em prética pelas associagoes:

“[entrevistador que ndo aparece no quadro] o que significa pra vocé
esta doenca, que que foi para vocé durante sua vida inteira e o que vocé
espera pra sua vida no futuro?

[entrevistado] Bom, pra mim &, hoje eu praticamente ndo tenho mais a
doenga. T tao aliviado, tao feliz, tenho vontade de sair pulando por ai.
Porque no comego o que eu sofri, s6 Deus sabe, é direto indo pra
Floriandpolis, a cada 15 dias, cirurgia. Agradeco a todos os médicos
que me apoiaram la. Foi uma grande surpresa eu vé que consegui cura.
Eu ndo tinha chance de, de chegar até aos 20 anos. Hoje t6 com 20
anos, namorando, sossegado, feliz! Rodeado por amigos, médicos
maravilhosos, ai, que tdo me cuidando. Eu me sinto tdo normal, téo
bem, de bem com a vida. Pra mim é maravilhoso isso. [...] " [Trecho de
depoimento em video de paciente com hipercolesterolemia familiar. O
post ¢ introduzido com o texto “Que fique claro, ele ndo esta curado
mas muito bem controlado. Medicado e com sua doenga s6 melhorando.
Parabéns, meu querido, vocé me inspira a ser cada dia melhor médica e
pessoa”. Abaixo do video ha uma explicacdo sobre o mesmo:
“depoimento do meu querido [nome de pessoa], nosso embaixador do
HF no mundo agora. Todos os direitos reservados. Autorizagao para sua
exibicdo. O [nome de pessoa] € portador de HF na forma homozigotica.
Um depoimento para la de emocionante e positivo, de um tratamento
que esta dando super certo”. Associac¢do hipercolesterolemia familiar,

14/04/2015].
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A hipercolesterolemia familiar é caracterizada pela histéria de doenca
cardiovascular precoce (inclui angina pectoris, infarto agudo do miocérdio) e niveis
elevados de colesterol total e colesterol HDL. Na forma homozigética, as manifesta¢des
comecam ainda na infancia, e na adolescéncia os pacientes costumam apresentar doenga
cardiaca grave, por vezes exigindo repetidas cirurgias de revascularizagdo. O tratamento
com medicacbes que reduzem o nivel de colesterol melhora o progndstico em longo
prazo®!. No trecho acima, o homem ressalta que, para ele, o tratamento medicamentoso
reorganizou sua vida e isso é tido como cura, 0 que nos remete ao conceito trazido por
Canguilhem, que considera a cura uma “nova norma individual”'®?(p.146), ainda que
persistam alteracdes organicas. Por sua vez, a associacdo reforca que a cura ndo esta
presente e, que a desordem do organismo esta sob dominio do poder biomédico; assim,
quem melhora € a doenga e ndo o doente. Tais afirmacOes exemplificam a governanca

por parte de uma associagéo.
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CAPITULO 3 — IDENTIDADES, SUBJETIVIDADES E O GERENCIAMENTO DO INDIVIDUO"

Sem duvida, a promo¢do de uma identidade de grupo € uma acdo destas
organizagdes. Como mencionado no capitulo 1, a elaborac¢éo de uma identidade coletiva
é importante para 0s movimentos sociais e, 0 componente emocional parece ser mais
relevante que o cognitivo®®.

As acles voltadas para a orientagdo das familias sobre cuidados diérios e o
conhecimento disseminado sobre a doenca sdo modos de acolher o individuo e sua familia
em momentos de grande desamparo, ja que estes ndo encontram respaldo no médico, nas

equipes de salide e nas instituicdes como observado nas figuras 9, 10 e 111441,

h Parte da discussdo aqui apresentada foi publicada no artigo aceito para publicagdo no periddico Ciéncia
e Saude Coletiva (Apéndice 1).
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Além de toda dor e de todos os sintomas que temos, ainda precisamos sofrer com
outro problema

D = Desconhecimento cientifico por parte dos profissionais de sautde
O = Omissao institucional
R = Representacdo social inexistente
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Figuras 9, 10 e 11: post da associacdo sindrome de Ehlers-Danlos ressaltando o

desamparo dos pacientes. As figuras 10 e 11 sdo a ampliacdo das charges produzidas pelo

cartunista LOR, que é médico e pai de uma moga com neurofibromatose!®® [associagéo

sindrome de Ehlers-Danlos, 10/10/2015].
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Huyard aponta que o individuo busca na associac¢éo aquilo que ele ndo encontra
nem em outras instituicGes, nem por conta propria e este € um dos fatores que mobiliza a
participacio das pessoas nestes grupos'®. Por sua vez, as associacOes reforcam o
pertencimento ao se nomearem familias, usando assim atributos emocionais para o
engajamento do publico com a organizacao.

No post da figura 9 podemos observar outra identidade que é construida por estes
atores — a de raros. De fato, nem todas as associa¢Oes agenciam esta ideia, mas as que o
fazem qualificam o individuo com doenca rara — o raro - como virtuoso, o escolhido, o
de maior valor, o que tem habilidade, remontando a ideia de super-herdi, quica de
santidade. Por outro lado, a qualificacdo de raro também é associada a necessidade de
cuidado, de compreenséo por parte das familias e da rede de apoio e de respeito.

A elaboracdo de uma identidade baseada em caracteristicas bioldgicas, tal como
as doencas raras, e que tem um uso politico ¢ definida por Rose!!! como ‘cidadania
biologica’. A producgdo de cidadaos classificados em parte pela biologia tem sido uma
pratica de diversos governos ao longo dos séculos XVII1, XIX e XX. No entanto, também
observamos que a cidadania bioldgica tem sido engendrada por individuos com demandas
sociais e politicas, especialmente a partir do século XX. Apesar da cidadania bioldgica
remeter a ideia de grupo, ela tem um aspecto singular quando passa a influenciar as
relacdes e escolhas do individuo dentro de uma sociedade!*.

Na postagem da associagdo sindrome de Ehlers-Danlos, datada de 15 de marco de
2013, coloca-se em evidéncia a manchete “sindrome rara deixa menino ‘feliz” para
sempre” com o link para um portal de midia contendo uma matéria sobre sindrome de
Angelman. A sindrome de Angelman é uma condigdo geneticamente determinada
caracterizada por atraso global do desenvolvimento, deficiéncia cognitiva grave, prejuizo

de linguagem e de marcha, crises convulsivas de dificil controle, entre outros. O
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comprometimento da linguagem é grave e poucos pacientes chegam a falar uma ou duas
palavras, embora a compreensao seja um pouco melhor. Além do comportamento com
estereotipias e hiperatividade, os individuos com esta condi¢do apresentam crises de riso
imotivado, ou seja, sem relagdo com o contexto®. O riso imotivado é também associado
a transtornos psiquicos, tais como quadros de mania e de esquizofrenia e representa um
descontrole das emog8est®. No entanto, optou-se por associar o riso frequente a ideia de
felicidade ilimitada. Se por um lado isso reafirma que mesmo pessoas com deficiéncia
possam ser felizes, por outro, engessa a existéncia e os distancia do que é humano uma
vez que faz parte do humano as mudancgas de humor. Sob outro aspecto, pode dificultar o
manejo de tantruns j& que pessoas enquadradas como eternamente felizes jamais
apresentardo frustracOes e sentimentos negativos, o que esta longe de ser verdade.

O uso da categoria ‘doencas raras’ para mobilizagdo politica e social tem como
critica o fato de que as particularidades de cada doenca néo sdo evidenciadas. Assim, 0s
criticos da politica de nimeros consideram uma perda para as pessoas nao distinguir as
entidades nosoldgicas. Em alguns posts, as associa¢fes publicam dados importantes para
o reconhecimento de uma doenca rara, por vezes sugerindo que tais dados seriam critérios
para o diagndstico de uma doenca rara. No entanto, ao valorizar este tipo de informacéo,
acabam por preterir a doenca que de fato representam, uma vez que ndo sao publicados
0s parametros para o reconhecimento das doengas especificas, reforcando a sua
invisibilidade™. Isso pode ser observado em diversas matérias veiculadas pela midia e
reproduzidas em posts, ou divulgadas pelas associa¢des, quando o nome da doenga que
defendem aparece em segundo plano ou sequer aparece, em detrimento do termo ‘doenca

rara’.
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“Nossa exposicdo EU LUTO PELA VIDA est4d novamente exposta na
Galeria do Senado. E uma alegria mostrar ao nosso pais um pouco do
Universo das Doencas Raras.

Sao 33 patologias retratadas contando historia de luta, superacao,

vitorias e esperanca!!

Com novo design, mais clean e atrativo, ela esta no Senado desde o dia

10/05 e ficara até dia 22/05/2015.

TODOS ESTAO CONVIDADOS A CONHECER ESSA OBRA DE ARTE

ONDE HEROIS SAO RAROS E DE VERDADE!”

[associacdo doencas raras, 16/05/2015]

Neste trecho observamos que é a doenca que passa a ser evidenciada e
antropomorfizada, o individuo é substituido e se perde nela e na qualidade de raro. Além
disso, a palavra “patologia” é usada como sin6bnimo de doenca, embora ambas tenham
significados distintos; uma pratica comum do meio biomédico. Epstein argumenta que as
organizagdes de pacientes desenvolveram “taticas de credibilidade”>"(p.417)
necessarias para a promocao de seus objetivos dentro dos grupos de cientistas e de
politicos. Tais estratégias incluem nédo s6 a obtencdo de conhecimentos biomédicos, mas
também a incorporacdo de préaticas de linguagem e de aspectos culturais do grupo de
cientistas. Ainda que esta tatica seja importante para 0 movimento social em torno das
doencas raras, sobretudo no que tange ao seu carater politico, questiona-se se seria esta a
identidade que o movimento das doencas raras deseja para si, uma vez que algumas das
inquietacOes das pessoas que vivem com doengas raras sdo exacerbadas por uma relagdo
ruim com os profissionais de saude e pela valorizacdo da lesdo em detrimento da pessoa.

“Fico feliz por esse curso,pg muitos médicos ndo nos dao tratamento

adequado por falta de conhecimento, os do INSS é uma luta constante
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lidar com sequelas dessa doenga” [mulher, por volta de 40 anos,
comentando um post sobre curso de porfirias organizado pela
associagéo de porfiria, 22/06/2015]

“(...)passei por muitas coisas e aprendi como é dificil ser um paciente
raro. Falta conhecimento e interesse médico, faltam peritos atualizados
com as novas descobertas da medicina, faltam profissionais
humanizados que ougcam a queixa do outro com credibilidade e que
ajam, ao menos oferecendo o beneficio da ddvida e partindo para uma
investigacao concreta sobre as reclamacées ouvidas [...]” [mulher, por
volta de 30 anos, depoimento em video publicado pela associagdo de
sindrome de Ehlers-Danlos, 27/02/2016]

Os trechos acima ressaltam dificuldades experimentadas por individuos com
doencas cujas lesGes ndo sao claramente visiveis. Sob o aspecto do raciocinio diagnostico,
a légica biomédica tem como premissa a classificacdo de sinais e sintomas dentro de
esquemas de interpretacdo que auxiliam a construcdo do diagndstico. Estes esquemas,
apesar de soarem como expressao da razdo cientifica, sdo influenciados por diversos
outros fatores, tais como o treinamento recebido pelo profissional ao longo de sua
carreira, sobretudo no que tange a sua relacdo com especialidades médicas; as politicas
econdmicas do sistema de salde vigente; e a fatores culturais que determinam o modelo
da pratica médica em um determinado tempo e local*®®.

Os ‘diagnosticos contestados’, entendidos como 0s processos de diagnostico
marcados pela disputa entre o profissional de salde e o paciente, séo frequentes entre 0s
casos de doencas raras, por motivos que incluem a presenca de sintomas que nao podem

ser validados por exames convencionais ou que ndo respondem a tratamentos
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consagrados, o fato de que nem sempre a etiologia é conhecida e, ainda, pela eventual

disputa pelo reconhecimento de deficiéncias™®.
“[...] Quando uma conhecida foi diagnosticada com SED tipo 1V, ela
me pediu par pesquisar na internet e foi o que eu fiz. Mas pesquisando
sobre SED vascular ndo podia imaginar que eu pudesse ter aquilo
também. Em novembro de 2011, essa conhecida me convidou para uma
reunido onde falariam sobre SED, eu fui e assistindo a uma
apresentacdo sobre Hipermobilidade, eu me dei conta que sou
hipermével pois sempre consegui fazer tudo aquilo com a maior
facilidade. E sempre achei que todo mundo também conseguisse fazer.
A partir dai eu comecei a ler sobre SED e entender tudo que eu j& havia
passado, tinha uma explicacdo, eu devo ser paciente de SED tipo
hipermobilidade. Ainda ndo procurei o diagnostico pois sei que ndo
existe nenhum exame que identifique SED tipo Hipermobilidade,
somente o histérico do paciente e familiar [...]” [mulher, por volta de
45 anos, explicando o que é a sindrome em uma campanha da
associacdo intitulada “o que ¢ sindrome de Ehlers-Danlos (SED)
respondido por pacientes de SED”, associacdo sindrome de Ehlers-
Danlos, 24/07/2012].

No gue tange ao acesso a direitos, sobretudo os relacionados a assisténcia social
previdenciaria, a presenca de lesdes que geram deficiéncia de forma incontestavel € vista
como um requisito por muitos medicos peritos, reforcando o modelo biomedico da
deficiéncial®®16?,

As associagdes tambem se aproximam e reproduzem o modelo biomédico quando

classificam pessoas com nomes elaborados a partir da doenca, tal como fredericos para
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identificar pessoas com ataxia de Friedreich, fibrocistico para pessoas com fibrose cistica,
sedianos para pessoas com sindrome de Ehlers-Danlos entre outras. Ademais sdo
observadas frases como “[...]Jseu pai € um DAAT.” [associacdo de deficiéncia de alfa-1
antitripsina, 24/07/2015] ou “[...] meu filho é Sindrome de Williams [...] toda familia
deveria ter um Williams [...]” [associa¢do sindrome de Williams, 08/11/2014] que
caracterizam o individuo como uma doenca e, sdo exemplos do discurso da deficiéncia
como um problema médico®?. Ao invés de agenciarem a separacdo entre individuo e
doenca, elas ajudam a reforcar a doenga como a Unica caracteristica do individuo quando
se referem a seus associados desta forma, igualando-os em uma forma de vida tida como
de menor valor®?,

A identidade forjada a partir de caracteristicas bioldgicas, tal como a partir de
doencas, é reflexo, dentre outros fatores, da influéncia das tecnologias genémicas na
cultura®®®. A identidade bioldgica é experimentada também em outras configuragdes. Sdo
criados espacos de socializagéo pelas associagdes, onde criancas e adultos com doencas
semelhantes compartilham atividades de lazer tais como viagens, passeios na cidade,
troca de presentes, reunides em datas comemorativas como aniversarios, Natal, Pascoa,
entre outros. Hacking!®® aponta que o surgimento de comunidades ligadas pelas
caracteristicas genéticas, o que as define como grupos biossociais, mas que sao,
sobretudo, grupos que convivem e compartilham experiéncias sociais, € um contraponto
da influéncia da biotecnologia na construcéo de identidades.

As narrativas sdo uma forma de discurso®®*

que eventualmente assumem a forma
de depoimentos ou testemunhos da experiéncia sobre a doenca. Neste contexto, 0s eixos
teméticos desenvolvidos tendem a dar sentido a uma experiéncia dentro de um

enquadramento j& dominante na cultura, sendo temas frequentes o triunfo sobre as

adversidades, a recuperago e a corre¢do do corpo ou a compensacio espiritual®. Uma
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das estratégias de engajamento das associacGes é solicitar que o publico relate sua
experiéncia. As histdrias contadas passam a compor discursos que as associagdes desejam
promover. Os depoimentos s&o utilizados de diversas formas, sendo uma delas a
construcdo da identidade coletiva da doenca, mas também na promocéao de campanhas de
conscientizacdo. Relatos de sucesso, de superacdo e de esperanca séo muito frequentes.
A positividade que emana das historias € uma caracteristica social: a ‘sociedade positiva’
mostra suas narrativas de maneira muito direta, ou como o filésofo Byung-Chul Han
nomeia, de forma muito transparente, onde ndo ha espacgo para o que é negativo ou para
0 que exige compreensdo mais profunda®®®. A rede social, fonte desta pesquisa, permite
que a interagdo com o publico ocorra na forma de comentarios, ou de forma mais imediata
com o “apertar de um botdo de curtir”. A instantaneidade, caracteristica da rede, favorece
que as manifestacdes do publico se deem nas curtidas e ndo nos comentérios. Até
recentemente a Unica expressdo admissivel era gostar e, atualmente sdo possibilidades
‘curtir’, ‘amei’, ‘haha’, ‘vau’, ‘triste’ e ‘grr’, cada uma delas simbolizada por uma mao
com o polegar levantado em sinal de positivo, um coracgdo, ou pela figura de um rosto
expressando a emocao, respectivamente.

Embora a andlise minuciosa de imagens ndo seja a proposta deste estudo, é
possivel observar que elas sdo uma expressao da positividade na rede social. De forma
geral, as imagens veiculadas, que também contam as historias das associagdes, mostram
rostos das pessoas com doencas raras, atividades da associacdo, pessoas em reunides ou
pousadas lado a lado, entre outros, de forma que poderiam sugerir uma ilustracdo das
falas (figura 12). Entretanto se considerarmos que uma imagem é mais do que um mero
complemento de um texto, que ela veicula por si sé conteudos, alinhados ou ndo ao texto
aelaassociado, percebemos que existe um maior ou menor intencionalidade em transmitir

valores ou mesmo atitudes que serdo captadas de forma consciente ou inconscientemente
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pelo publico leitor. Imagens simplificadas também facilitam a velocidade da
comunicacdo'®. Conforme aponta o filésofo Byung-Chul Han'®®, hoje em dia, uma das
caracteristicas da sociedade da transparéncia é que tornou-se um mercado voltado para a
exibicdo, comércio e consumo de intimidade, e ndo um espaco teatral de representagéo e
interpretacdo, no qual a consciéncia critica é valor fundamental. O excesso de exposi¢éo
da intimidade que se observa no Facebook, sob a forma de histdrias, sofrimentos, dores
e desafios, esvazia o contetdo politico e provoca um achatamento da profundidade, uma
superficializacdo que ganha expressdo na disseminacdo indiscriminada e repetitiva das

imagens, as quais perdem presenca e forga.

18 de novembro de 2016

")

Iniciamos esta pagina com a noticia maravilhosa da incorporacdo de mais
um dos medicamentos essenciais para o tratamento da Fibrose Cistica: a
Tobramicina inalatéria.

Esse antibiético é utilizado para controlar infeccées pulmonares, que sdo
recorrentes em nossos pacientes, e € uma alternativa a internacdo para uso
do medicamento intravenoso.

Ainda ndo foi efetivada a distribuicdo pelo 6rgdo responsavel em Sergipe,
mas esta € uma conquista que partiu de acdes judiciais locais, e que nos
aproxima de uma melhor qualidade de vida e longevidade para os
portadores de Fibrose Cistica de Sergipe.

http://fagenciabrasil.ebc.com.br/.../sus-incorpora-medicamento. .

SUS incorpora medicamento para tratar fibrose cistica

Portaria do Ministério da Saude, publicada hoje (27) no Didrio Oficial da Unido, torna
publica a decisdo de incorporar a tobramicina inalatéria para o tratamento de
infecgdo cronica das vias aéreas em pacientes com fibrose cistica

AGENCIABRASIL EBC.COM BF
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Figura 12: exemplo de imagem veiculada em diversas publicacdes pelas associacOes, que

se encontra desvinculada do seu contexto original de publicacdo, provocando o efeito
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citado anteriormente de achatamento da profundidade, ou esgarcamento de contetdo

simbdlico [associacdo fibrose cistica, 18/11/2016].

Han'® assinala que o excesso de informacdo dificilmente promove as
transformac0es sociais necessarias, ja que a sua massificacdo preenche todo o vazio e ndo
abre espaco a reflexdo, que por sua vez é a atitude fundamental para a mudanca. O autor
ainda ressalta que “a sociedade positiva tampouco admite qualquer sentimento negativo.
Desse modo, esquecemos como se lida com o sofrimento e a dor, esquecemos como dar-
Ihes forma™1%(p.18).

Neste sentido, os enredos que contam historias positivas sobre a deficiéncia e as
doencas raras s&o os mais frequentes. Coopman?®? ressalta que as representacgdes culturais
da deficiéncia, frequentemente estdo associadas a narrativas consideradas apraziveis
pelos ndo deficientes. A narrativa de superacdo é muito utilizada, exaltando capacidades
de individuos diferentes. Ela se relaciona com a ideia de deficiéncia como um problema
médico, quando considera que ha algo a ser corrigido (pelo esforco individual) e, esta
proxima a metafora bélica'®?, como observamos nos exemplos a seguir.

A comunidade de hipertensdo pulmonar promove uma campanha intitulada
‘Rostos da HAP’ na qual pede para que seus associados relatem suas histérias de vida
sobre como é conviver com a doenga. A publicacdo sempre esta acompanhada por fotos
do autor, sorridente, com mensagens positivas e de esperanca no futuro. Algumas
apresentagdes incluem “Héa esperanca! Mesmo com HAP, ela conseguiu ter um filho!”
[11/07/2013], “Mais uma historia de luta e superacéo no blog!” [27/06/2013]. A busca
de engajamento do publico por meio da narrativa € uma pratica vista em muitas

associacgoes.
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4 de novembro de 2015 - @&

Herdis da vida real @

P y.:t
Guerreiras: criangas desafiam medicina e Guerreiras: criangas desafiam
sobrevivem a doengas devastadoras - Fotos... sobrevivem a doengas devast
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Figura 13: post da associacdo de doencas raras como exemplo da metafora bélica e de

narrativas de superacao [associa¢do doencas raras, 04/11/2015].

Na figura 13, o post da associacdo de doencas raras usa metaforas belicas para
contar historias de criancas com deficiéncia, doencas raras e situacbes medicas adversas
com desfechos positivos, ressaltando virtudes como forca e perseveranga. A superacao de
um determinado tempo de vida estabelecido pela ciéncia ou de um progndéstico medico
ruim é também comemorada aqui e em diversas outras postagens.

As narrativas de superacdo também s@o observadas entre atletas de alto

rendimento, tais como 0s que competem nos Jogos Olimpicos e Paralimpicos. A
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performance dos atletas com deficiéncia é, frequentemente, equiparada aos sem
deficiéncia, caso tenham acesso ao treinamento adequado®’. No periodo dos jogos, dentre
as poucas mencgdes ao evento mundial, foram observados posts sobre a cerimonia de
abertura dos jogos Paralimpicos, a participacdo de pessoas com deficiéncia no tour da
tocha olimpica, a légica da alocacdo de recursos com 0s jogos em detrimento de
investimentos em saude, e a identificacdo de Michael Phelps, nadador americano, que
supostamente teria hipermobilidade, sindrome de Marfan ou sindrome de Ehlers-Danlos,
visto que sua grande envergadura é uma caracteristica observada nestas sindromes. Uma
das criticas a este enredo € que a superacao € possivel apenas para algumas pessoas com
deficiéncia, as que mais se aproximam ao padrdo de normalidade, enquanto que a maioria
jamais alcancara este patamar®7:168,

As metaforas bélicas sdo amplamente utilizadas para dar sentido a doenga’®® e
estdo tdo presentes no discurso biomédico que Hodgkin assinala: “medicina é
guerra”!%®(p.1820). A imagem de combate na medicina moderna tomou forma a partir da
identificacdo dos microorganismos como causadores de doencas, algo que poderia ser
identificado por meios fisicos e que era externo ao corpol’®. A metafora bélica evoca a
ideia de controle do homem (racional) sobre a natureza (descontrolada e, como tal,
ameacadora). Segundo essa visdo, o médico disputaria a ‘posse’ do paciente com a doenca
e a morte, em uma guerra onde o organismo (passivo) torna-se o campo de batalha. E para
se obter a vitoria, “nenhum sacrificio é considerado excessivo!°(p.85). Deste modo, a
imagem de batalha introduz ambiguidade ao discurso, na medida em que alinha elementos
como agenciamento e vitimizacdo. Além disso, ao colocar os corpos como o local onde
o0 inimigo (doenga) habita, o qual deve ser combatido, a metafora bélica produz dois mitos
predominantes para se lidar com a doenca: o da cura e 0 da superagdo, onde a unica

possibilidade seria vencer'®,
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As metéforas sdo figuras de linguagem que envolvem dois termos, chamados topico
e veiculo, que mantém entre si uma relacdo denominada campo. A semelhanca que existe
entre o sentido literal e o figurado fica subentendida. Metaforas sdo muito empregadas no
discurso cotidiano, mas ndo se limitam a ele, estando presentes, também, nos discursos
especializados. De certa maneira, constituem esclarecimentos ndo-verbais sobre algo;
contribuem para moldar nossas agoes e pensamentost’®,

Combate, luta, enfrentamento, guerreiros, defesa, arma séo alguns dos substantivos
alusivos a imagem metaférica de batalha, muito usados nas paginas das associacdes para
descrever a experiéncia de viver com uma doenca e a necessidade de tratamento, seja ele
medicamentoso ou ndo, para mobilizar investimentos em pesquisa para desenvolvimento
de novos produtos farmacoldgicos e tecnologias para tratamento e, também esta presente
na organizagdo social que busca alavancar mudangas politicas. Lutar por direitos é uma
frase observada, com frequéncia, em todas as associa¢des, sendo que 0 que se entende
por direito ndo se restringe ao acesso ao sistema de salde, mas abarca os direitos sociais
referentes a aposentadoria, isencdo de tributos, acesso a educacéo, incluséo, entre outros,
conforme se pode observar nos seguintes trechos:

“Atrofia Muscular Espinhal, Spinraza (Nusinersen) e [nome da
associacdo] no O Globo de hoje. A luta continua!” [Associagdo —
atrofia muscular espinhal, 28/12/2016 — trecho da postagem para
introduzir matéria veiculada em midia online]:

“A doenca genética que mais mata crian¢as no mundo tem, agora,
um rival capaz de proteger as vitimas de boa parte das suas sequelas
devastadoras” [O Globo, 28/12/2016 — trecho inicial da publicacéo
sobre aprovacdo de medicacgéo para tratamento da atrofia muscular

espinhal nos EUA].
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A mesma matéria estd presente na pagina de outra associacdo ligada a atrofia muscular
espinhal, desta vez como imagem, mostrando a publicagdo em papel do referido jornal,
com destaque para o titulo “Muni¢ao contra doenca fatal” [O Globo, 28/12/2016 — titulo
da mateéria sobre a aprovacao de medicacdo para tratamento da atrofia muscular espinhal;
imagem na pagina da associacao — atrofia muscular espinhal]. Na fotografia veiculada
pelo jornal pode ser observada uma crianga com pouco mais de 2 anos sobre um cavalo,
sendo apoiado por um adulto, como forma de garantir a sustentagdo de seu tronco, e um
diagrama explicando o padréo de heranca da doenga. A medicacdo para tratamento da
atrofia muscular espinhal foi aprovada recentemente para uso clinico nos EUA e ainda
ndo esta registrado na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, embora os tramites
legais para tal ja tenham sido iniciados!’2,

As associacOes de atrofia muscular espinhal tem feito uma intensa campanha sobre a
medicacdo no pais desde antes da aprovacgdo da medicacgdo no exterior. A ideia veiculada
é que a doenca vence. Sdo diversas as postagens que mostram criangas com atrofia
muscular espinhal que ja faleceram e o slogan “até quando perderemos nossos filhos para
a AME?”, como visto na figura 14. Ademais, as estatisticas sobre a doenca repetidamente
divulgadas dao conta apenas das formas mais graves desta condicdo. O fen6tipo da atrofia
muscular espinhal pode ser classificado em cinco subtipos que variam de acordo com a
gravidade, sendo que no O observamos sintomas desde o pré-natal e as criangas nédo
atingem os principais marcos motores, tais como sustentar o segmento cefalico, sentar ou
caminhar. Ja o tipo 5, 0 que representa menor gravidade, os sintomas iniciam na vida
adulta e as pessoas conseguem caminhar de forma independente, embora possam
apresentar dificuldade para realizar algumas tarefas da vida diaria. Para os subtipos 0 e 1,
de fato a sobrevida é bem limitada, estimando-se que a maioria das criangas ndo ira

alcancar 24 meses. No subtipo 2, a idade adulta é alcancada pela maioria e nos subtipos
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3 e 4 a expectativa de vida ndo é reduzida'”®. A opcéo por enquadrar a AME como uma
doenca grave e letal tem funcéo politica, ao mobilizar emog6es para angariar seguidores
e promover uma campanha para registro da medicacao no pais e quica, posteriormente a
elaboracdo de um PCDT para a doenga®, a associacgio exerce seu papel politico. A figura
14 é um exemplo adicional do uso que os ativistas fazem das emoc¢des como forma de
angariar publico para uma causa.

A - s sibiliza ¢ solidariza com as familias e nossa
Coirmé Il peiz perda de nossas Criancas Il

Que a cura chegue logo

Hoje s6 temos uma pergunta :

ATE QUANDO 772?27

ATE QUANDO PERDEREMOS
NOSSOS FILHOS PARA A AME?

Fotos das criangas

Taffine Felipe

Logo da
LUTU associagdo
il Curtir 8 Comentar A Compartilhar
q:;-._: 19

1 compartilhamento

Figura 14: metéafora bélica na atrofia muscular espinhal. [Associacdo atrofia muscular

espinhal, 02/05/2016].

As associagdes de pacientes, e sobretudo as paginas no Facebook, podem ser
entendidas como ‘comunidades de pratica’, tal como o definido por Lawthom e Chataika:
“uma comunidade de préatica é uma colecdo de pessoas ligadas pela localizagdo,
proposito, atividade, valores, desejos, ou talvez rdtulos”t’#(p.235). Os autores,
alicercados no trabalho de Jean Lave e Etienne Wenger sobre aprendizado utilizando

comunidades de pratica, discutem como tais grupos negociam a deficiéncia tanto como
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movimento politico, quanto identitario, apontando como uma comunidade pode
simultaneamente incluir e excluir individuos de acordo com o discurso.

Por conseguinte, resta saber qual o impacto que tais acfes tém sobre individuos com
as formas 3 e 4 que ndo parecem estar representados pela associagéo, ou, se assim se
considerarem, quais s&o as consequéncias pessoais desta identificagcdo?

Em comentarios, o publico argumenta que as associagdes sdo o principal meio de
conseguirem aquilo que entendem por direitos. Por um lado, pode-se dizer que o publico
reafirma verbalmente o que é mostrado na imagem: a associagdo como agenciadora de
mudancas; como 0 apoio necessario para algo que circula na familia. Por outro lado, o
uso da metafora bélica reafirma o lugar de passividade do individuo perante a doenca,
que corresponde a um modelo hierarquizado de entendimento das relagdes entre o publico
e a biomedicina, que vem sendo questionado por grupos de pacientes e familiares, quando
assumem o papel de expert leigo. A passagem, abaixo, fornece mais um exemplo:

“Gostaria de saber qual ONG Juridica vai comprar a guerra de
termos o direito de tratar os hemangiomas e malformacéo vascular,
capilar. Que a ANS obrigue os convénios a colocar isto na lista de
tratamentos (dye laser) e quem nao tiver que o governo assumal
Todos lutam, vamos lutar por nossos direitos!” [Mulher,
aproximadamente 40 anos, 30/10/2015, ao comentar uma postagem
da Associacgéo — sindrome de Klippel-Trenaunay, sobre uma matéria
referente a hemangiomas a ser veiculada em canal de televisdo].

As mensagens mostram uma forma de traduzir a doenga e passam a moldar a
experiéncia do adoecer, uma vez que sdo internalizadas pelos individuos. Considerando
que as doencas raras de etiologia genética sdo crénicas e muitas vezes se manifestam

ainda na infancia, a experiéncia da doenca é partilnada também por um grupo familiar de
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forma intensa, 0 que pode gerar expectativas e ter consideraveis efeitos negativos para os
individuos’®7,

O enquadramento da deficiéncia (ou das doencas raras) como problema médico é tido
como vantajoso quando fornece uma explicacdo para a questdo, minorando a ideia de que
a deficiéncia é um castigo divino ou um fardo a ser carregado®. Muitas associacoes
explicam vagamente a etiologia genética das doencas e sua herdabilidade, o que sugere
apenas uma divulgacdo da informacgdo. Talvez o exemplo mais explicito seja o da
associacao de sindrome de Prader-Willi que publica no dia mundial da obesidade a
mensagem “Trate a obesidade com respeito! Por tras dela, ha uma condi¢ao genética.”
[11/10/2016]. No entanto, é possivel que a intencdo seja diminuir o estigma associado a
obesidade e néo a deficiéncia ou a doenca rara.

Antagonizando o que Coopman?®? propde, a relagdo entre a deficiéncia e a etiologia
genética pode ser vista como um problema, sobretudo nas doencas neurodegenerativas de
heranca autossémica dominante, que se iniciam na vida adulta: as pessoas sao marcadas
pela experiéncia de ver os familiares apresentarem sintomas ao longo de anos e se
tornarem, aos poucos, dependentes, tal como o observado na ataxia espinocerebelar.

“O maior problema que se pensa, quando se toma conta que é uma
doenca de inicio tardio, é que a gente ja gerou filhos, ou seja, possiveis
novos ataxicos, ja que é uma doenca geneticamente transmitida. Eu ja
tinha até netos quando me dei por conta disso. Como eu consegui
remediar iss0? E me aplicar, me usar, meu corpo, minha alma, por a
disposi¢do dos cientistas para que seja descoberta alguma maneira,
algum meio de melhorar a qualidade de vida ou cura-lo” [depoimento
em video, trecho do filme ‘Quatro Herancas’, sobre a doenca de

Machado-Joseph, associagéo ataxia cerebelar, 15/06/2013].
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“Minha mé&e faleceu com 59 anos, ela ja vinha tendo problemas, [...]
caia, dizendo que tropecou [...] Na época o medico diagnosticou como
Doenca do Neurdnio Motor, me disse que era uma doenca rara e que
se manifestava em criangas e também na idade adulta, que era genética
[...] eu ndo sabia que a doenca era hereditaria até descobrir um
sobrinho neto com o mesmo problema... muito triste...” [mulher, em
torno de 60 anos, comentario em post com o trecho do filme ‘Quatro
Herangas’, sobre a doenga de Machado-Joseph, associacdo ataxia
cerebelar, 15/06/2013].

“Convivo com esta doenga (Ataxia) e todo o sofrimento que ela causa
desde crianca, atraveés do meu pai. Mal sabia eu que também tinha
herdado este mal” [associacdo ataxia cerebelar, 13/05/2016].

Contudo, a associagdo com a etiologia genética nem sempre parece motivo suficiente
para explicar a ocorréncia da condi¢cdo em uma familia, sendo comum observar a narrativa
de presente, que evoca uma espécie de origem divina, especialmente quando o enunciador
é 0 pai ou a mée de uma crianca com deficiéncia ou doenca rara.

“[...] Do lado de c&, vamos seguindo em frente na nossa missao,
rompendo em fé e com muita resiliéncia... concentrando nossas
energias em coisas boas, positivas, lembrando sempre de agradecer ao
Pai, por nos permitir aprender um tanto, crescer um pouco mais, nos
tornando novas pessoas e, ainda, com o privilégio de sermos escolhidos
para receber esses anjos. [...] Uma missao de vida que certamente nos
leva pra mais perto do Pai”. [Associagdo sindrome de Rett,

25/10/2016].
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A temaética da religido emerge em varios momentos, sobretudo naqueles em que se
demanda protecdo e quando virtudes cristas s&o mencionadas. Versos de livros sagrados,
as palavras ‘Deus’, ‘amém’ e ‘gratiddo’, eventualmente substituidas por seu equivalente
no meio digital representado pela figura das méos unidas pelas palmas, entre outros
simbolos religiosos, sdo publicados na rede social. Os anjos, outro termo frequentemente
usado para descrever as criangas, sdo a imagem da protecéo divina. Cardoso!’® ressalta
que a metéfora do anjo, habitualmente utilizada em referéncia as pessoas com sindrome
de Down esté longe de reduzir estigmas. Por sua vez, Gilbert'’” aponta que tal metafora
fortalece ideais de pureza e perfeicdo, com implicagdes diretas na vida das pessoas com
sindrome de Down que tentam se encaixar neste modelo. As criancas com doengas raras
sdo igualmente comparadas a anjos, que trazem ensinamentos para Seus pais e
personificam a valorizacdo e a prosperidade da familia. A comparacdo a um ser que ndo
faz parte deste mundo, de certa forma, leva-nos também a questionar se a retorica sobre
a necessidade de participacdo na sociedade é real, ou se é apenas a repeticdo de um

discurso pré-configurado.
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CAPITULO 4 — AS AUSENCIAS QUE TAMBEM SIGNIFICAM

No inicio desta pesquisa imaginavamos que muitas informacdes sobre o
andamento da politica de doencas raras seriam encontradas no Facebook e que a rede
social seria utilizada pelas associacfes de pacientes engajadas politicamente, como meio
de angariar publico para a causa e, assim, alavancar a mobilizacdo social necessaria para
transformacdes politicas. Logo percebemos que os temas veiculados pelas associacfes
lam muito aléem de questBes politicas e perpassavam por atividades distintas e por
construcdo de identidades, entre outros, como mencionado nos capitulos anteriores. Outra
imagem previamente concebida era a de que as associa¢des funcionariam como fontes de
informacdo sobre as doencas para familiares e pacientes, ja que, em diversos momentos,
a autora havia tido a oportunidade de ouvir de muitos pacientes ou de seus familiares a
respeito do contato com diferentes associacdes de pacientes, como uma experiéncia
positiva e enriquecedora, sobretudo no que diz respeito a sensacdo de pertencimento, ao
estabelecimento de uma rede de apoio e a presenca de orientac@es e informacdes sobre a
doenca, que por vezes parecia mais rica do que a oferecida no ambito de uma consulta
médica.

Considerando o que imaginavamos, o trabalho de campo mostrou caminhos
diferentes. Como era esperado, dois temas relevantes — inclusdo e genética — surgem nas
publicacdes, porém, com significativas auséncias, ou como auséncias que também
significam, titulo selecionado para este capitulo. Embora em outros momentos do texto
assuntos omitidos parcialmente tenham sido mencionados, como por exemplo a
relevancia dada ao tratamento medicamentoso em detrimento do tratamento integral com
terapias de apoio, os temas inclusdo e genética parecem mais tangenciar do que integrar

a atividade associativa. Dito de outro modo, a mobilizacao pela inclusdo € um movimento
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do grupo de pessoas com deficiéncia, que as vezes se entrelaca com o grupo de pessoas
com doengas raras. Por sua vez, a genética, embora ndo seja a caracteristica primordial
que une todas as doengas raras, € um aspecto relevante, visto que 80% das doengas raras
tem etiologia genética. Acrescenta-se que 0s pesquisadores que investigam o fenémeno
das associacOes de pacientes com doencas raras colocam em evidéncia temas como (1) a
atuacdo politica das associacOes, especialmente no que tange ao seu papel de
representante de uma classe®#437%; (2) a construgdo e circulagdo de conhecimento,
sobretudo no que diz respeito a doenca e ao cuidado®%; (3) financiamento e relagoes
econdmicas*268>178. (4) a sua estrutura interna e o reflexo deste posicionamento nas
acOes associativas®'*, e (5) a emergéncia da categoria ‘doencas raras’1%37,

Apesar de surgirem com maior (inclusdo) ou menor (genética) frequéncia dentre
o veiculado pelas associagdes, certas questdes pertinentes a inclusdo e tantas outras
associadas a genética nao se tornam visiveis e, por este motivo separamos estes temas no

presente capitulo sob pretexto da auséncia.

4.1. Inclusao

A inclusdo é entendida como sentimento de pertencimento a um determinado
grupo, e, difundida como um direito fundamental. A promulgacédo da Lei n°13.146/2015
- Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, também conhecida como Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia foi comemorada por muitas associacdes'’®. Nela, a deficiéncia
é definida para além do modelo médico, sendo entendida como algo que é fruto da
interacdo com o meio social. Ademais, define conceitos de acessibilidade, barreiras,
comunicacdo, entre tantos outros, que sdo fundamentais para repensar formas de estar no

mundo.
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Entre outros avangos, a nova lei deixa de associar deficiéncia, especialmente
cognitiva, a incapacidade de forma implicita, ressaltando o direito a unido estavel, a
convivéncia em comunidade e a préticas sexuais e reprodutivas. Dentre os direitos
fundamentais sdo considerados os direitos a vida, habilitacdo e reabilitacdo, saude,
educacdo, moradia, trabalho, assisténcia social, previdéncia social, cultura, esporte,
turismo, lazer, transporte e mobilidade. Ainda, considera discriminagéo a imposigéo de
tecnologias assistivas, adaptacBes e agbes afirmativas'’®, contrariando o dominante
modelo biomédico para a deficiéncia. Contudo, as garantias da lei nem sempre estdo
disponiveis para todos e, por vezes, as pessoas precisam recorrer a a¢des judiciais para
acesso a escola, ao transporte, a informagao.

Noticias sobre acessibilidade sdo vistas em diversas paginas e incluem, sobretudo,
a divulgacéo de atividades de lazer, tais como um dia na praia com cadeias anfibias que
permitem o banho de mar para pessoas com déficits motores ou o parque de diversdes
para criangas com equipamentos sem barreiras. De acordo com a legislagéo,
acessibilidade € definida como:

“possibilidade e condicéo de alcance para utilizacdo, com seguranca e
autonomia, de espacos, mobilidrios, equipamentos urbanos,
edificacOes, transportes, informagdo e comunicagdo, inclusive seus
sistemas e tecnologias, bem como de outros servi¢os e instalacdes
abertos ao publico, de uso publico ou provados de uso coletivo, tanto
na zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida*"*(p.1).

A participagdo de membros da associagdo de distrofia muscular no time de futebol

com cadeira de rodas € igualmente divulgada. As dificuldades com barreiras
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arquitetdnicas e urbanisticas sdo postas em evidéncia e parecem intransponiveis no
momento, exigindo repensar as cidades que estamos construindo.

Corpos alternativos também passam a ser retratados em brinquedos infantis, tais
como o0 Lego® que simula uma pessoa em cadeira de rodas ou bonecas com aspecto facial
semelhante ao de uma crianga com sindrome de Down, com sindrome de Sturge-Weber,
com proétese auditiva ou com algum tipo de drtese. A representacdo de pessoas com
deficiéncia em brinquedos, amplia as possibilidades de existéncia a partir de brincadeiras
infantis, o que em longo prazo espera-se que promova uma reflexdo sobre o que de fato
é inclusdo, e sobre a necessidade de transformaces sociais para refletir a ideia propagada
sobre 0 assunto.

Contudo, o0 que se evidencia no presente é que as a¢des representativas de inclusdo
envolvem primordialmente a pratica de esportes, lazer e educacgdo, relegando a um
segundo plano temas como moradia, trabalho, participacdo na vida publica, direito a unido
estavel e praticas sexuais e reprodutivas. Talvez este discurso seja reflexo da percepcéao
muito difundida da pessoa com deficiéncia como infantil*”’.

A participacéo em atividades corriqueiras, tais como a crianga ir a escola ou a um
parque de diversdes sdo exibidas como um “viver em inclusdo”, refletindo a necessidade
de normalizar o corpo diferente para que este seja aceito pelos demais e, assim, incluido.
Pouco se fala sobre a importancia de repensar o espaco publico e as relagdes sociais,
especialmente as constituidas na vida adulta, que possivelmente seriam capazes de gerar,
em longo prazo, as mudancas desejadas. Neste sentido, duas postagens sdo ressaltadas. A
primeira mostra o video de duas criancas em um balango articulado: um menino com
dificuldade de locomocao e outro sem qualquer dificuldade. Ambos parecem ter a mesma
idade, por volta de 6 anos. O menino que ndo tem dificuldade de locomocéao estad no

balango e quando ele observa o outro, ele levanta, sai do balanco e traz o colega pelas
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maos até o balangco para que os dois possam brincar juntos. O balango claramente
apresenta barreiras que dificultam o acesso da crianga ao equipamento, tais como um
degrau elevado, uma plataforma moével e um portdo de entrada. A organizagdo ressalta a
importancia do gesto, aplaudindo o que considera inclusdo, mas néo discute as barreiras
impostas pelo tipo de equipamento presente no parque de diversfes infantil. A
necessidade de outro auxiliando o uso do espaco publico reforca a dependéncia do
‘deficiente’ e o poder do ‘ndo deficiente’, uma vez que este torna-se o foco da acdo, como
um exemplo de solidariedade.

Na outra postagem, vemos uma crian¢a deitada em uma cama hospitalar, acoplada
a um ventilador mecénico. Em cima da crianca e ao seu redor vemos varios livros,
cadernos, lapis de cor, entre outros materiais escolares. A crianca tem atrofia muscular
espinhal, doenca que a fez perder os movimentos voluntéarios. A chegada do material
escolar ¢ comemorada como um reflexo de inclusdo, ja que o material ird supostamente
permitir que a crianca estude, ou seja, realize atividades tidas como normais para criancgas
desta idade. Nao ha mencédo a qualquer tipo de tecnologia assistiva, 0 que daria a esta
crianga a autonomia para acessar conteidos diversos.

Campbell*® argumenta que hd um “projeto capacitista” em curso. “Capacitismo
compulsério e a conviccdo e seducdo da semelhanga como base para igualdade, resulta
na resisténcia em considerar ontologicamente vidas periféricas como formas distintas de
ser humano, minimamente produzem uma desvalorizagdo acentuada”®(p.1). A ideia de
um corpo perfeito ou considerado padrdo é o ponto central do conceito de capacitismo,
ou seja, ha uma forma de entender o que é ser humano e, nesta configuracéo, o corpo com
deficiéncia é algo a ser aperfeicoado. A autora reforga, ainda, a necessidade de abandonar

esta estratégia como forma de promover uma liberdade de existéncia que seja real.
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Resisténcias a esta retdrica existem, ainda que escassas, como podemos observar
no trecho abaixo:

“Eu sou [nome de pessoa], 18, tenho uma doenga neuromuscular
chamada Amiotrofia Espinhal tipo 2.

Entdo vamos 14, vou comecar a falar um pouco sobre o peso que é ser
um deficiente fisico(ou de qualquer outro tipo) na sociedade de hoje.
Tudo comega com os olhares, ndo de criangas curiosas tentando
entender porque eu estou naquele “carrinho” e sim dos adultos que
muitas vezes olham com compaix&o, surpresa e até susto como se eu
fosse um alien. Alias, alien é uma palavra que expressa bem como me
sinto em relacdo a sociedade, afinal tudo que eu faco € espetacular,
desde saber meu nome a entender de politica, fisica, matemética e
computador. Ou entdo nédo ser o alien e sim o garoto exemplo, que
nunca fez absolutamente nada de especial e sempre vir alguém e falar
“nossa vocé é um exemplo de vida”, muitas vezes as pessoas precisam
ver alguém numa condicdo pior do que a dela para perceber que na
verdade o problema dela € infimo, mas ninguém nunca chegou e me
perguntou se eu queria ser esse cara, simplesmente me impde isso. Eu
sempre tenho que ser aquele cara que esta feliz com todas e com
sociedade, mas muitas vezes o que me faz triste € a sociedade. Muito se
falam de minorias, mas a minoria deficiente quase nunca é falada sera
que e porque nenhum deficiente é agredido na Paulista? Ou porque ndo
apanhamos da policia? Ou porque simplesmente servimos apenas de
um objeto de motivac&o. E hipocrisia das pessoas acharem que tem que

ter uma inclusdo social, inclusdo de que? Eu ndo faco parte da



103

sociedade para ter que ser incluso? Ou as pessoas apenas me toleram
na sociedade?” [postagem apresentada em destaque com fundo amarelo
e a foto do rosto do autor, sem nenhuma mengdo visual a deficiéncia. A
narrativa é apresentada pela associa¢do com a introdugéo “Depoimento
forte e impactante! Leiam com atencdo!”. Ao final, ainda no quadro
amarelo € possivel observar o logotipo da associa¢do ao lado da frase
“No6s podemos curar a AME”. Com destaque para a palavra curar que €
apresentada em vermelho. A mensagem é seguida por dois comentarios
parabenizando pela narrativa. Associacdo atrofia muscular espinhal,
12/08/2015].
Ainda que vozes de resisténcia ao ‘projeto capacitista’ despontem, € necessario
que consigam perceber seu valor e se descolem dos métodos disciplinantes de um sistema,
ou seja, é necessario que recusem este papel, por mais que este seja 0 desempenho

esperado dentro da narrativa dominante®,

4.2. Genética

As paginas do Facebook incluidas neste estudo foram aquelas administradas por
associacOes que representam pessoas com doencas raras de etiologia genética. 1sso se deu
ndo sO por uma questao estatistica, visto que aproximadamente 80% das doencas raras
tem origem em alteracOes genéticas, mas também pela familiaridade e interesse da autora
pelo tema.

A etiologia genética € comumente elencada, pelas associacbes, como uma
caracteristica das doencas raras, porem a exposicao de informacgdes sobre este aspecto

parece limitada a poucos temas, sendo 0s principais a exibicao de padrdes de herancga e a
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mencao ao gene relacionado a condigdo. O gene também é implicado no surgimento de
caracteristicas humanas, como a obesidade e até de atitudes indesejaveis como o racismo,
remetendo a narrativa de determinismo associada ao gene!®!.
“Gene recém descoberto da intolerancia (social) em defeito é
responsavel pela falta de inibicdo de nossos Williams” [texto que
introduz publicacdo da pégina da associacdo de sindrome de Williams
intitulada “Sindrome de Williams: defeito genético elimina o racismo e
eleva o amor ao proximo”, a qual discorre sobre a entrevista de um
pesquisador brasileiro sobre sua pesquisa que identificou a possivel
relagdo entre um gene e o comportamento de sociabilidade excessiva
observado nos individuos com sindrome de Williams. Associacao
sindrome de Williams, 25/08/2016].
Em alguns logotipos disponibilizados como foto de perfil, é possivel observar a
alusdo ao DNA, associando a figura da hélice a doenca ou como parte constitutiva da

pessoa (figuras 15 e 16).
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Figuras 15 e 16: foto de perfil de duas associacGes em alusdo ao DNA.

No que tange a genética, o0 aconselhamento genético ndo parece ser um tema tao
relevante para as associag¢6es. O aconselhamento genético € uma pratica realizada durante

as consultas com medicos geneticistas e representa um processo de comunicagdo de
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informacdes e riscos sobre uma condicdo, auxiliando a compreensédo e a adaptacdo do
individuo e de sua familial®2. O termo foi cunhado por Sheldon Reed nos anos 19408 e
a definicdo mais utilizada é a elaborada por Epstein e colaboradores em 1975:
“0 aconselhamento genético é um processo de comunicacdo que lida
com problemas humanos associados com a ocorréncia, ou risco de
ocorréncia de uma doenga genética em uma familia. O processo
envolve a tentativa, por uma ou mais pessoas treinadas, de ajudar o
individuo ou a familia a (1) compreender fatos médicos, incluindo o
diagndstico, curso provavel da doenca e o manejo disponivel; (2)
apreciar o0 modo que a hereditariedade contribui para a doenca, e 0
risco de recorréncia em parentes especificos; (3) compreender as
alternativas para lidar com o risco de recorréncia; (4) escolher o curso
de acéo que parece mais apropriado face ao risco, objetivos familiares,
e seus padrdes éticos e religiosos e agir de acordo com esta decisdo; e
(5) se ajustas da melhor forma possivel a condigdo que afeta o familiar
e/ou o risco de recorréncia da condigdo.”84(p.240)

Em 2009, o Ministério da Saude publicou a Portaria n° 81/2009, que instituia a
Politica Nacional de Atengdo Integral a Genética Clinica. Nela, o aconselhamento
geneético era considerado um ponto chave para a atencao a saude relacionado a genética
clinica, incluindo ndo s6 condicdes de etiologia genética, mas também o cuidado integral
as pessoas com anomalias congénitas no dmbito do SUS*®. Esta politica nunca existiu
além de sua concepc¢do teodrica. Alguns pesquisadores argumentam que a falta de
especialistas no pais, 0 escasso numero de servi¢os que prestem atendimento clinico-
laboratorial relacionado a especialidade tenham sido alguns dos entraves’!8,

Possivelmente, a auséncia de mobilizacdo publica em favor da criacdo da rede de cuidado
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de pessoas com doengas genéticas pode ter também contribuido para que a Portaria
n°81/2009 tenha permanecido ao longo deste tempo sem a pactuagdo necessaria nos
estados.

Nos quatro anos que se passaram desde a promulgacdo da Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, a historia tem sido diferente. No estado
de Séo Paulo foi promulgada uma lei que institui a Politica de Tratamento de Doencas
Raras no Estado®. Em Goias um projeto de lei prevendo a instituicdo do tratamento e de
medidas educativas sobre doengas raras ja foi proposto!®. Ademais, pelo menos 9
Centros de Referéncia para Tratamento de Doencas Raras foram habilitados no pais até o
momento, seguindo o proposto pela legislacdo!®”18818% Embora ainda incipientes, acdes
tém sido observadas em todo o pais na dire¢do de consolidar o cuidado integral a estes
pacientes no SUS.

Os fatores que levam a mobilizacdo em torno de doenga rara e ndo em torno de
doenca genética sdo, de fato, desconhecidos. Algumas associac¢des, assumindo o papel de
expert leigo, orientam seu publico a respeito dos cuidados especificos para a doenca que
incluem a realizacdo de exames complementares, tratamentos e até orientacao sobre quais
especialistas buscar. Em alguns casos, o geneticista ndo esta incluido nesta lista, embora
0 universo das doencas raras aqui investigadas esteja limitado ao de doencas de etiologia
geneética. Seria 0 desconhecimento sobre a existéncia da especialidade e o papel que o
geneticista desempenha no cuidado integral um dos fatores para a Politica Nacional de
Atencéo Integral a Genética Clinica ndo funcionar? Tais dados sugerem que tal politica
ndo tenha emergido como uma demanda da sociedade civil de forma mais ampla.

Tal como Epstein e colaboradores'® apontam, um dos objetivos do
aconselhamento genético é auxiliar a familia a compreender o risco de recorréncia de uma

condicdo geneticamente determinada e escolher as alternativas para lidar com este risco.
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O outro é a prevencdo da ocorréncia de anomalias congénitas e doencas genéticas!®.
Ambos irdo envolver primordialmente as opg¢des reprodutivas de um casal.

Neste contexto, diversas tecnologias tém seu papel, as quais incluem métodos de
diagndstico pré-natal, reproducdo assistida e métodos de diagndstico pré-implantacao,
além de exames de rastreamento de portadores'.

O rastreamento de portadores pode ser considerado uma medida de prevencéo,
tendo por objetivo identificar individuos de uma familia que séo heterozigotos para uma
determinada condicédo que j& ocorreu na familia, como por exemplo a avalia¢do de irmaos,
tios, primos de uma pessoa com fibrose cistica. Também é considerada em casais
consanguineos. Em termos populacionais, esta abordagem é usada em grupos especificos,
tais como a doenca de Tay-Sachs em judeus Ashkenazi ou a beta-talassemia em gregos*®?.
Ja o diagnostico pré-implantagdo é uma técnica associada a reproducdo assistida que tem
por objetivo identificar embrides afetados por uma determinada condicdo existente na
familia, optando por implantar no Gtero os que nao possuem mutacdo, prevenindo, assim,
a ocorréncia de um novo caso'®.

Os procedimentos de diagndstico pré-natal envolvem a identificacdo de uma
condigdo durante a gestagdo e envolvem métodos invasivos tais como a amniocentese,
bidpsia de vilo coridnico e cordocentese para obtencdo de material fetal que possa ser
analisado de diferentes formas com objetivo de identificar, principalmente, anomalias
cromossdmicas ou monogénicas!®21%, Neste cenario, qualquer diagnostico é confirmado
durante a gestacdo e, nos paises que permitem o aborto, muitas gestagcdes evoluem para a
interrupcao precoce, o0 que ndo é realidade no nosso pais.

No Brasil, a Lei n° 9263, de 12 de janeiro de 1996, regulamenta o paragrafo 7 do

artigo 226 da Constituicdo Federal, que trata do planejamento familiar'®*. Na legislacio

" Em genética, considera-se portador o individuo heterozigoto para um determinado alelo, mas que néo
expressa fenétipo da condicdo*?,
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estdo previstas acdes preventivas e educativas a respeito do tema, além de obrigar o
Estado a disponibilizar métodos e técnicas de concepcao e contracepgdo para 0s casais.
No entanto, a oferta de reproducgdo assistida em hospitais publicos esta limitada a 13
instituicdes em todo o pais!®™ e diversos projetos de lei tramitam na Camara dos
Deputados sem definigdo até o momento!*®, o que sem ddvida limita o acesso a esta
tecnologia no servico publico. Neste sentido, considera-se que a falta de acesso possa
contribuir para a ndo implantacdo de uma politica baseada no aconselhamento genético,
embora néo seja possivel definir a exata contribuicéo da falta de visibilidade ou da falta
de acesso para a falha da politica.

As técnicas de fertilizacdo in vitro, de diagnostico pré-implantacdo e de
rastreamento de portadores sdo raramente mencionadas nas paginas, mas quando surgem
trazem explicacdes técnicas sobre o procedimento e difundem a nogédo que é um meio de
garantir o ‘filho saudével’.

Embora alguns autores considerem que tais métodos ndo sejam préaticas
eugénicas'® e, dentre as publicacdes biomédicas sobre o assunto, poucas vezes 0s temas
sdo relacionados, a frase ‘filho saudavel’ remete-nos a definicdo de eugenia, que significa
0 bem-nascido ou o bem cultivado®®’. Outra publicacdo difunde uma entrevista de radio
sobre uma jornada organizada em comemoracéo ao dia das doencas raras no Brasil. Nela,
a entrevistada se apresenta como representante da sociedade civil e explica o que é o
aconselhamento genético:

“(...)e também o aconselhamento genético no caso de doencas, para
que ndo deixe aquela doenca proliferando e a familia inteira com a
carga genética passando de geracdo em geracdo, entdo o
aconselhamento genético é super importante.” [associac¢do sindrome de

Williams, 18/02/2016].
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A nocdo de uma populacdo melhor, do ponto de vista biolégico comeca a tomar
forma no século XIX. Os cientistas da época consideravam que técnicas de controle de
natalidade e reproducgéo dos casais considerados mais ‘adaptados’ a sociedade eram néo
sO desejaveis, como também fundamentais para existéncia de uma linhagem populacional
de melhor qualidade. As ag¢des difundidas pelo Estado visando o futuro da nacgéo € o que
d& um contorno politico a tais praticas. Aos poucos a ideia de melhoramento pessoal foi
ganhando peso cientifico e se afastando de questdes puramente religiosas'?'®’. O
Nazismo na Alemanha, popularmente tido como sindnimo de eugenia, tomou forma de
julgamento de vidas com maior ou menor valor, por ter incorporado outras noc¢des de raca
que ndo eram tdo presentes na concepcao inicial de eugenial?.

Apo6s a Segunda Guerra Mundial hd uma tendéncia a afastar o discurso sobre as
boas praticas reprodutivas do termo eugenia®®1%, Porém, os ideais relacionados a
eugenia, quando esta assume o sentido de ‘o bem-nascido’ e distancia-se da governanga
do Estado do século XI1X, fazem parte do homem moderno, segundo alguns autores, 0s
quais ainda argumentam que as praticas de selecdo de embrido e de testes pré-natais
representariam um tipo de eugenial®, por vezes tida como uma boa ag&o no caso de evitar
a ocorréncia de doencas®’?%, Por sua vez Shakespeare?! cita que as novas tecnologias
genéticas, que dao acesso a escolhas reprodutivas estabelecidas sobre a ideia de que a
vida de uma pessoa com deficiéncia esta atrelada ao sofrimento, podem ser consideradas
uma forma de ‘eugenia fraca’.

Embora as decisdes reprodutivas sejam individuais, sem davida elas afetardo a
populacdo como um todo e Rolls-Hansen argumenta que “as novas tecnologias genéticas
nos forcam a enfrentar problemas verdadeiramente eugénicos, mesmo que ndo sejam
aplicados com propositos eugénicos'%(p.93). Rose e Novas!!! entendem que as escolhas

reprodutivas, ainda que baseadas no individuo, estéo atreladas a atribuicédo de valor sobre
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corpos e caracteristicas bioldgicas e que tais préaticas sdo, de certa forma, sustentadas pelo
Estado que mantém programas educacdo e de salde publica oferecendo tecnologias
empregadas na reproducao.

Cabe ainda considerar que a unido sob a marca de ‘doencas raras’ alude a ideia de
criar resisténcia ao discurso biomédico, ja que nos afastamos da identidade pela doenca
genética e nos aproximamos da identidade pela experiéncia de raridade. Ressalta-se que
a experiéncia do adoecer ¢ um tema muito pesquisado e valorizado nos ultimos anos, e,
em Gltima instancia, foi o que mobilizou a criacdo de uma categoria ‘doengas raras’>’.
Porém a intencdo de ressignificar, talvez seja apenas uma tentativa, uma vez que, como
vimos nos capitulos anteriores, varias a¢fes das associacdes se aproximam do modelo

biomédico.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras representa
um avanco na incorporacao de minorias ao sistema de salde, 0 que € um caminho para a
reducdo de iniquidades do sistema. Sem duvida, a participacdo da sociedade civil,
organizada como associacdes de pacientes com doengas raras, em sua elaboracdo é um
ponto chave para o fortalecimento da democracia.

Contudo, o fendmeno das doengas raras ainda é recente no pais'?, diferentemente
do que tem ocorrido em outros locais. Ainda que recente, ja é possivel perceber que a
mobilizacdo em torno das doencas raras é concreta, ndo s6 pelo aumento de associacfes
dedicadas ao tema nos Gltimos anos, como também nos ganhos politicos derivados da
mobilizacdo, considerados beneficios diretos'?*, que incluem a propria Portaria n°199, a
promulgacdo da lei de doencas raras em Sdo Paulo, a elaboracdo de projetos de lei de
doencas raras em outros Estados e a discussao e elaboracdo de PCDTSs para tratamento
pelo SUS.

Diferentemente do esperado no inicio desta pesquisa, a mobilizacdo das
associacOes para elaboracdo e sedimentacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras atraves do Facebook foi pequena. Cabe ressaltar que
Fonseca?, no estudo sobre a anélise da construgio da politica, destaca a existéncia de
descontentamento das associa¢es com o grupo de trabalho formado para a elaboracéo da
mesma, sobretudo no que tange ao numero proporcionalmente maior de profissionais
médicos, sugerindo que a abordagem multidisciplinar ndo tenha sido adotada de forma
adequada. Todavia, nas paginas avaliadas, tais criticas ndo foram observadas e a
elaboracdo e promulgacédo da Politica eram temas contextualizados de forma positiva. A

escassez de publicacdes na rede social sobre o grupo de trabalho e a importancia de suas
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atividades deve-se muito provavelmente ao fato de que a maior parte das associagdes
comegou a utilizar a rede social depois de 2014, quando a politica ja havia sido publicada.
Contudo, a analise das paginas ndo foi em vao e uma miriade de temas conectados ao
universo das doencas raras pdde ser observada.

Além da atuacdo politica, o papel de expert leigo é notério. Sdo diversos 0s
exemplos que corroboram que a construcdo do conhecimento € plural. Os representantes
das associagdes, através da experiéncia dentro de seu ndcleo familiar e também pelo
contato com as outras familias ao longo do tempo, detém um saber que lhes confere
autoridade, que vai desde a orientacdo sobre a doenga fornecida para um paciente ou para
um profissional da salde, até a elaboracdo e a avaliacdo de propostas de tratamento para
o Estado.

As relacbes com profissionais de salde e com o Estado sdo amplamente
difundidas, porém nem sempre se fala sobre a relagdo com a inddstria farmacéutica, um
outro ator importante na construcdo de politicas publicas de satde. A relacdo com a
indUstria é mais visivel no que tange a fomentacdo de um mercado, tanto de forma direta,
como por exemplo na propagagdo do discurso sobre a necessidade de pacientes se
associarem como forma de sensibilizar a industria a investir comercialmente no pais,
quanto de forma indireta, quando a indUstria financia cursos, eventos e campanhas de
conscientizacao sobre uma doenga. Embora o financiamento de eventos cientificos seja
entendido como uma forma de empoderar o leigo ou de divulgar a doenca para
profissionais de salde, outros entendem como uma ac¢do de marketing por parte das
farmacéuticas®®.

Outros aspectos da relacdo com a industria ndo ficam claros, especialmente no que
se refere ao financiamento direto das associa¢es. Podemos considerar que por se tratar

de paginas de empresas em uma rede social, este ndo seria o veiculo mais apropriado para
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a apresentacdo de tais dados. Dados sobre a revelacdo de doadores sdo disponibilizados
em relatérios anuais ou no sitio eletrénico das associagdes; porém, nem sempre a
qualidade é satisfatdria®+2%2, No Brasil, dispomos de poucos dados, os quais sugerem que
a induastria favoreca as associagdes diretamente relacionadas as medicacBes que elas
produzem; além disso o assunto parece ser de dificil abordagem?®. Outro ponto relevante
é a influéncia exercida pela indUstria nas politicas de salide®2% e, possivelmente, na
judicializagdo de tratamentos de alto custo®, influéncia esta que poderia ter como via as
associacOes de pacientes. De fato, as organizacgdes da sociedade civil necessitam fontes
de financiamento, preferencialmente independentes do Estado para que tenham maior
liberdade na execucdo de a¢des relacionadas ao controle social, a fiscalizacdo de governos
e também a gestdo de demandas da sociedade civil. O debate sobre o financiamento das
associacbes pela industria é rico em argumentos tanto favordveis quanto
desfavoraveis’®2042% Sem duivida é necessario repensar tais relagdes e encontrar formas
sustentaveis de financiamento.
Diferentemente do que a literatura cientifica revela, o levantamento de fundos para
as associacdes no Brasil esta relacionado ao custeio das atividades associativas e ndo é
direcionado para o financiamento de pesquisas cientificas, tal como ocorre nos EUA e na
Europa. A participacédo direta nas pesquisas cientificas também é limitada. Cabe ressaltar
que no Brasil o incentivo e o fomento para a pesquisa cientifica sdo reduzidos e que
possivelmente as implicacdes sociais da doenga, a busca por direitos e equidade sejam
mais relevantes dentro do associativismo.
No que tange a organizacdo das associacgdes, percebe-se que ha uma pluralidade
de estruturas, ainda que seja dificil determinar com exatiddo como cada uma funciona, o
que ndo so e reflexo da rede social, como também do fato de néo ter sido o objeto principal

deste estudo. E possivel perceber que algumas operam no modelo advocacy, outras tém
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cunho caritativo; poucas oferecem apenas informaces e a grande maioria parece abarcar
diversas funcdes. Huyard®! salienta que as agOes das associacOes sdo determinadas pelos
seus idealizadores e € isto que estabelece 0 modelo de funcionamento.

Outro ponto que merece destaque é que nem todas as associag@es se identificam
com a categoria ‘doengas raras’, especialmente as associagdes relacionadas a hemofilia e
fibrose cistica. Nestes grupos, a mencao as doencas raras e a politica sdo eventuais e nao
parece haver a promoc¢do da identidade de raros. Uma explicacdo possivel para esta
observacdo é que o movimento social da hemofilia e da fibrose cistica sdo antigos, as
associagOes vinculadas a estas doencas surgiram antes dos anos 2000, na maioria dos
casos e, sdo as mais numerosas, tendo representa¢ao em praticamente todos os estados do
pais. Ademais, tais doencas contam com politicas especificas para o atendimento
multidisciplinar e tratamento medicamentoso pelo SUS. Entretanto, € possivel que a
vinculagdo (ou ndo) a categoria ‘doengas raras’ também seja uma escolha dos
representantes destes grupos, uma vez que outras doencas também contempladas por
politicas especificas e PCDTs, tal como a doenga de Gaucher, se alinham & identidade de
raros.

As categorias facilitam a articulacdo entre diferentes grupos — pacientes,
profissionais e Estado, porém a unidade apaga as diferencas®'!, o que em longo prazo
pode ter consequéncias negativas para cada grupo. Neste sentido, parece que a
necessidade de unido e de separacdo sdo processos continuos, e cabe as associacfes
compreender quando fazer politica de nimeros e quando fazer politica de singularidade.

A identidade de ‘raros’ vem sendo construida na rede social e parece ser composta
pela dificuldade de diagnostico, desconhecimento sobre a doenga e os sintomas, falta de
tratamento medicamentoso ou de alto custo quando existente e na necessidade de

perseveranca e unido para a garantia de direitos. No entanto, o que estd implicito € a
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aproximacdo do modelo biomeédico da doenca e um certo apagamento da deficiéncia
como componente da experiéncia.

Em relagdo a deficiéncia, alguns autores entendem que isoladamente os modelos
propostos — biomédico e social — ndo conseguem resolver as injusticas que pessoas com
deficiéncia experimentam ao longo da vida®®. Nas paginas do Facebook, ha uma
variedade de discursos, porém, a maior parte considera que a deficiéncia é um problema
a ser superado ou corrigido para assim, normalizar corpos a fim de que que estes possam
de fato participar da vida em sociedade.

Embora a tematica das doencas raras seja bem recente no pais, os discursos
associados a ela parecem repetir padroes antigos. Discursos se relacionam a ideias e
conceitos o que, em ultima analise, moldam individuos e grupos. N&o € possivel estar em
um grupo sem se influenciar ou se afetar pelas ideias que circulam nele e, sem duvida,
isto tem repercussdes para o individuo. Em diversos momentos é possivel perceber
criticas aos modelos existentes, porém, a transformacdo promovida por estes ativistas
parece ser parcial.

As associagdes sem duvida tém um papel fundamental na construcédo da cidadania
e da democracia aos buscarem um sistema de salde mais equitativo e, de certa forma,
ensinarem 0 processo aos seus associados e estimularem sua participacdo. No entanto, da
mesma forma que as transformacdes identitarias e relacionais parecem parciais, as
politicas sugerem um rumo semelhante. Um exemplo sdo as ideias veiculadas sobre
tratamento que insinuam a relevancia da medicacdo. A garantia de acesso ao tratamento
de alto custo pelo SUS, ainda que fundamental, ndo pode ser exclusiva, no sentido de que
€ necessario valorizar a integralidade da atencdo em todos os seus niveis de
complexidade. Estes dados nos fazem questionar quais sdo 0s rumos que 0 movimento

social em torno das doencas raras vislumbra, se 0s ganhos serdo sistémicos com mudancas



116

estruturais substanciais ou se corresponderdo a uma nova roupagem dentro do Estado

neoliberal.
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Resumo

As associacdes de pacientes sdao um exemplo de grupos biossociais, ja que sua
constituicdo é motivada por questdes bioldgicas comuns, tais como as doencas raras, e
estdo, por vezes, inscritas no movimento social em satde. Apesar da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras ter sido promulgada em 2014, os
pacientes ainda tém dificuldade em garantir acesso a tratamento pelo Sistema Unico de
Saude. Assim, investigamos como as associacfes de pacientes com doencas raras tecem,
através das redes sociais virtuais, 0 acesso a tratamento. Esta pesquisa é parte de um
estudo sobre 0 uso das midias sociais pelas associa¢fes de pacientes com doencas raras,
e emprega como meétodo a netnografia. As fontes da pesquisa foram péaginas de
associacfes de pacientes com doencas raras no Brasil presentes no Facebook.

Observamos que a atuacao das associacdes de pacientes € plural, indo desde a orientagédo
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de pacientes e familiares sobre questdes relacionadas a tratamento e qualidade de vida,
até a participacao ativa na elaboracéo e implementacgéo de politicas publicas. Os discursos
apresentados sugerem que o foco destas associagdes €, na maior parte dos casos, 0 acesso
a medicamentos, em detrimento da implantacédo efetiva da Politica Nacional de Aten¢édo
Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Palavras-chave: doengas raras, rede social, judicializacdo da satde, politica de salde,

pesquisa qualitativa

Abstract

Patient’s associations are an example of biossocial groups, since its formation is
motivated by common biological characteristics, such as rare diseases, and sometimes are
included in social movements in health. Even though a national policy geared to rare
diseases was promulgated in 2014, patients still struggle to acsess the national health
system, mainly regarding treatment. Therefore, we investigated how rare diseases
patient’s associations forge, through social networks, access to treatment. This research
is part of a study about the use of social media by rare diseases patient’s associations,
which employs netnography as a method. Data sources were Facebook pages of the
associations, in Brazil. We observed that they have diferent activities, from patient and
family guidance about treatment and quality of life, to active participation on creation and
enactment of public policies. The discourses presented sugest that the focus of patient’s
associations is, in the majority of cases, the access to drugs rather than the effective
enactment of the national policy geared towards rare diseases.

Keywords: rare diseases, social network, judicialization of health, health policy,

qualitative research
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INTRODUCAO

Associacdes sdo grupos de pessoas que se unem de forma voluntéria por partilharem
interesses e objetivos. Elas tém importante papel no desenvolvimento de uma sociedade
por configurarem uma voz comum, facilitando, com isso, a representacéo dos individuos
em instancias politicas, por participarem na formacdo de opinido publica e por
cooperarem com o desenvolvimento individual. Em ultima instancia, todos estes papéis
contribuem para o amadurecimento da democracia em uma sociedade?.

As associacOes de pacientes sdo grupos de individuos com uma determinada doenca,
ou de seus familiares, cujos objetivos vdo desde o suporte emocional até a articulacdo de
politicas publicas, participando, por vezes, no movimento social ligado as demandas em
saude. Gohn? define movimento social como “agdes sociais coletivas de carater socio-
politico e cultural que viabilizam formas distintas de a populacdo se organizar e
expressar suas demandas”.

Tais associacOes s@o um exemplo da organizacdo social em torno de questdes
bioldgicas, nomeada de biossocialidade®. Os grupos biossociais, cada vez mais,
constroem identidades ao redor de caracteristicas genéticas, tais como ancestralidade,
fatores de risco ou doengas®*. Dentre as associagBes de pacientes, destacam-se aquelas que
se organizam em torno da categoria ‘doencas raras’. Essa categoria ¢ recente € emergiu a
partir do momento em que tais pessoas se tornaram motivo de preocupacao social.
Quando se fala de uma categoria, pressupde-se uma determinada ideia sobre pessoas com
uma condicio especifica. Segundo lan Hacking®, uma ‘ideia’ inclui conceitos, crengas,
atitudes e teorias, 0s quais se desenvolvem em determinados contextos sociais, abarcando
instituicOes, atores, meios de comunicacao e as relacdes que se estabelecem entre eles. A
construcdo social da ideia sobre determinado tipo de pessoas, no caso, pessoas com

doencas raras, gera uma forma de classificacao que é interativa, isto é, uma classificagdo
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que é capaz de afetar essas pessoas, modificando-as em sua existéncia individual. As
modificagdes resultantes da interagdo entre uma pessoa e a categoria que a nomeia nao
sdo, necessariamente, conscientes, mas antes se referem a uma percep¢éo desenvolvida e
compartilhada no, e pelo, grupo, que se manifesta nas praticas e instituicGes a ela
relacionadas.

A Organizacdo Mundial de Saude define doenca rara como aquela que afeta menos
de 65 a cada 100.000 individuos. Sdo exemplos de doencas raras a doenca de Wilson,
fibrose cistica, fenilcetondria, entre outras. Tal definicdo, diferentemente de outros paises,
foi a adotada pelo Brasil quando da promulgacdo da Politica Nacional de Atencdo as
Pessoas com Doengas Raras®. Esta politica é um exemplo da articulacio entre associagfes
de pacientes com diferentes doengas, mas que encontraram na defini¢do ‘doencas raras’
a possibilidade de ganhar forca e visibilidade. Este movimento se iniciou nos anos 1960,
nos Estados Unidos da América (EUA), por uma questdo econbémica: era necessaria uma
legislacdo voltada para produtos farmacéuticos presentes no mercado, mas que pelo seu
fraco potencial econdmico ndo recebiam atencdo adequada da industria. Nos anos 1980,
as associacbes de pacientes com diferentes doencas (raras), frente a vivéncia
compartilhada de invisibilidade e de iniquidade em relacdo as suas necessidades,
passaram a empregar a categoria ‘doengas raras’ como forma de promover a coesdo do
grupo’. Outros paises se apoiaram na experiéncia americana para a elaboracéo de politicas
locais, e no Brasil nao foi diferente. O uso da categoria ‘doencgas raras’ no pais € mais
recente e data de 2009, com a organizagdo do | Congresso Brasileiro de Doencas Raras
e, posteriormente com a articulacdo do grupo de trabalho para a elaboracdo da Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras®.

Do ponto de vista biomédico, tais doengas afetam um pequeno nimero de pessoas na

populacdo, se consideradas individualmente. Entretanto, por existirem mais de 7000



135

diferentes doencas, aproximadamente 8% da populagcdo mundial apresenta uma doenca
rara, 0 que representaria algo entre 11 a 15 milhdes de pessoas s6 no Brasil. O impacto
ndo se restringe aos nUmeros; estas doengas sdo cronicas, acarretam deficiéncias variadas,
tem grande morbi-mortalidade e a maioria tem etiologia genética®. Outra caracteristica
marcante € a caréncia de tratamento especifico para a maioria destas condi¢cdes. Cabe
ressaltar que a existéncia de medicacao especifica ndo é garantia de acesso & mesma no
Brasil, uma vez que so escassas as politicas voltadas ao tratamento de doencas raras, e
muitas medicacdes ainda n&o foram incorporadas ao Sistema Unico de Satde (SUS) ou
n&o receberam autorizagdo para comercializago no paist!2,

Considerando que o direito a satde é um dever do Estado, tal como explicitado pela
Constituicdo de 19883, cada vez mais entende-se que, em um sistema de salide com
brechas e lacunas, garantir o acesso a tratamento pela via judicial € o caminho
vislumbrado para assegurar tal direito e influenciar em agdes biopoliticas do Estado**°.
Neste cenario, as associacdes tém assumido o papel de autor de agdes coletivas® ou tém
fornecido orientagBes e meios para a¢des individuais®.

Diante do exposto, neste artigo buscamos investigar como as associacoes de pacientes
com doencas raras no Brasil agenciam o acesso ao tratamento fazendo uso das midias
sociais. O material aqui apresentado é parte de um estudo mais amplo sobre as associacdes
de pacientes com doengas raras e as midias sociais, consideradas como uma das facetas
das redes de comunicacao digital. Tais redes apresentam-se como novas configuracdes
de organizag&o social, sendo importante compreendé-las em seus contextos especificos'’.
Para operacionalizar a pesquisa, foram selecionadas paginas das associa¢des de pacientes
com doencas raras no Facebook, as quais foram analisadas sob a perspectiva da

netnografia®®.
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FONTES E METODOS

Kozinets!® entende a netnografia como um método de pesquisa cuja fonte primaria de
dados é a internet, tendo como finalidade investigar ndo apenas as relages sociais que
acontecem no mundo virtual, mas também a interacdo entre o humano e a tecnologia para
alcancar significados culturais sobre as experiéncias humanas relativas a determinado
tema. Trata-se de uma adaptacdo da etnografia para as midias digitais, que requer um
processo de imerséo no tema por parte do pesquisador equivalente ao que acontece numa
etnografia tradicional.

A netnografia pode ser resumida em sete etapas: (1) imaginacdo, que inclui as
impressdes iniciais do pesquisador ao coletar dados; (2) re-lembrar, quando os dados
coletados sdo relacionados a teorias, ideias e simbolos num processo associativo; (3)
abducéo, momento de testar teorias que expliquem as observacdes feitas; (4) abstragéo
visual, movimento de distanciamento e reaproximacdo dos dados ao generalizar
observacdes locais e reaplica-las no particular; (5) técnica artistica, uma maneira de lidar
com o material coletado de modo imagético, ou seja, articulando imagens (figurativas,
sonoras ou metaforicas), e construindo uma ferramenta visual para conexao dos dados as
teorias; (6) decodificagdo cultural, classificacdo dos dados dentro dos moldes culturais,
que requer o conhecimento do padrédo no todo, a partir do entendimento de partes; (7)
torneio, disputa de ideias e teorias na tentativa de identificar qual melhor se adapta a
realidade estudada. O aprofundamento da andlise requer a repeticdo das etapas de forma
ciclica e a aproximacao dos dados, ndo apenas por meio do dominio mental, mas também
do sensério e do intuitivo, ao que Kozinets!® da o nome de “interp(en)etragio” (p. 20),
ressaltando o necessario imbricamento entre o pesquisador e o material coletado.

Assim, apoiadas em um documento sobre a frequéncia das doengas raras publicado

pelo Instituto Nacional Francés para a Saude e Investigacdo Médica'®, selecionamos as
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condi¢des que preenchiam a defini¢do de ‘doengas raras’ utilizada no pais e que tinham
etiologia genética. A opcao pelo recorte nas doengas de etiologia genética reside no fato
destas representarem a maior parte do grupo ‘raras’ e pela familiaridade das autoras com
este universo. Utilizamos a combinagao de termos [ ‘associagdo’+‘nome da doenga’] para
buscar nos sitios eletrénicos do Google e do Facebook as associa¢Bes brasileiras que
representavam tais doencas. Identificamos 388 doencas, 65 das quais tém representante
no pais. A seguir, foram identificadas 191 associacfes, das quais 117 estavam presentes
na rede social Facebook. Destas, 17 foram excluidas da analise por existirem como grupos
fechados, grupos publicos ou pessoa fisica, totalizando 100 paginas de associacfes
abertas ao publico geral. A maioria das associagdes identifica sua atuacdo com
abrangéncia nacional, embora as respectivas sedes estejam localizadas principalmente na
regido sudeste. As postagens avaliadas foram publicadas entre 2010 e 2016. Os individuos
e as associagBes ndo serdo apresentados nominalmente, como forma de resguarda-los.

A discussdo apresentada a seguir resulta do processo de interpenetracdo®8, isto é, da
articulacdo entre o material empirico, o ambiente cultural onde esse material é produzido
e o referencial tedrico sobre o tema, com referéncia a alguns casos ilustrativos.

VARIAS DOENGAS, UMA GUERRA — O USO DE METAFORAS BELICAS NA DESCRIGAO DE
TRATAMENTOS
Os movimentos sociais contribuem para a produgdo de subjetividades,
estabelecendo identidades coletivas através das quais promovem suas causas € Se
relacionam com seu puablico. As identidades coletivas se revelam por meio de aspectos
culturais, tais como simbolos, nomes, narrativas, estilos de discurso, figuras de linguagem
(como as metaforas, por exemplo), entre outros?%2,
Combate, luta, enfrentamento, guerreiros, defesa, arma séo alguns dos substantivos

alusivos a imagem metaforica de batalha, frequentemente usados nas paginas das
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associagOes para descrever tratamentos e as a¢des relacionadas. O discurso bélico € usado
ndo apenas para mobilizar investimentos em pesquisa para desenvolvimento de novos
produtos farmacologicos e tecnologias para tratamento, como também esta presente na
organizacao social que busca alavancar mudangas politicas. Lutar por direitos € uma frase
observada, com frequéncia, em todas as associa¢des, sendo que o0 que se entende por
direito ndo se restringe ao acesso ao sistema de salde, mas abarca os direitos sociais
referentes a aposentadoria, isencéo de tributos, acesso a educacéo, inclusdo, entre outros,
conforme se pode observar nos seguintes trechos:
“Atrofia Muscular Espinhal, Spinraza (Nusinersen) e [nome da associac¢ao]
no O Globo de hoje. A luta continua!” [Associacdo — atrofia muscular
espinhal (AME), 28/12/2016 — trecho da postagem para introduzir materia
veiculada em midia online]:
“A doenca genética que mais mata crian¢as no mundo tem, agora, um rival
capaz de proteger as vitimas de boa parte das suas sequelas devastadoras”
[O Globo, 28/12/2016 — trecho inicial da publicacdo sobre aprovacédo de
medicacdo para tratamento da AME nos EUA].

A mesma matéria também esta presente na pagina de outra associacdo relacionada a
AME, desta vez como imagem, mostrando a publicacdo em papel do referido jornal, com
destaque para o titulo “Munigéo contra doenca fatal” [O Globo, 28/12/2016 — titulo da
matéria sobre a aprovacdo de medicacao para tratamento da AME; imagem na pagina da
associacdo — AME]. Na fotografia veiculada pelo jornal pode ser observada uma crianga
com pouco mais de 2 anos sobre um cavalo, sendo apoiado por um adulto como forma de
garantir a sustentacdo de seu tronco, e um diagrama explicando o padréo de heranca da

doenca.
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Em comentarios, o publico argumenta que as associa¢des sdo o principal meio de
conseguirem aquilo que entendem por direitos. Por um lado, pode-se dizer que o pablico
reafirma verbalmente o que é mostrado na imagem: a associagdo como agenciadora de
mudancas; como 0 apoio necessario para algo que circula na familia. Por outro lado, o
uso da metafora bélica reafirma o lugar de passividade do individuo perante a doenca,
que corresponde a um modelo hierarquizado de entendimento das relagdes entre o publico
e a biomedicina, que vem sendo, cada vez mais, questionado por grupos de pacientes e
familiares. A passagem, a seguir, fornece mais um exemplo:

“Gostaria de saber qual ONG Juridica vai comprar a guerra de termos o
direito de tratar os hemangiomas e malformacéao vascular, capilar. Que a
ANS obrigue os convénios a colocar isto na lista de tratamentos (dye laser)
e quem nao tiver que o governo assuma! Todos lutam, vamos lutar por nossos
direitos!” [Mulher, aproximadamente 40 anos, 30/10/2015, comentario na
postagem da associacao — sindrome de Klippel-Trenaunay, sobre uma matéria
referente a hemangiomas a ser veiculada em canal de televis&o].

A metafora bélica evoca a ideia de controle do homem (racional) sobre a natureza
(descontrolada e, como tal, ameacadora). A imagem de combate na medicina moderna
tomou forma a partir da identificacdo dos microorganismos como causadores de doencas,
algo que poderia ser identificado por meios fisicos e que era externo ao corpo®2. Segundo
essa visao, o médico disputaria a ‘posse’ do paciente com a doenca e a morte, em uma
guerra onde o organismo (passivo) torna-se o campo de batalha. E para se obter a vitoria,
“nenhum sacrificio € considerado excessivo” (p.85)?. Deste modo, a imagem de batalha
introduz ambiguidade ao discurso, na medida em que alinha elementos como
agenciamento e vitimizacdo. Além disso, ao colocar os corpos como o local onde o

inimigo (doenca) habita, o qual deve ser combatido, a metafora bélica produz dois mitos
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predominantes para se lidar com a doenca: o da cura e o da superacdo, onde a Unica
possibilidade seria vencer?®. As mensagens mostram uma forma de traduzir a doenga e
passam a moldar a experiéncia do adoecer, uma vez que sdo internalizadas pelos
individuos. Considerando que as doencas raras de etiologia genética sdo cronicas e muitas
vezes se manifestam ainda na infancia, a experiéncia da doenca é partilhada também por
um grupo familiar de forma intensa, 0 que pode gerar expectativas e ter consideraveis
efeitos negativos para os individuos?>%,

ALEM DA GUERRA — OUTRAS METAFORAS E AS ESTRATEGIAS DE ENGAJAMENTO

E com o slogan “A profilaxia te d& asas” que as associa¢des no pais dedicadas a
hemofilia e a doenga de von Willebrand convidam as pessoas com hemofilia a usarem as
medicagdes de forma profiléatica. A profilaxia da hemofilia foi instituida no Brasil em
2011, como uma politica publica e, consiste na infusdo venosa periddica de fator de
coagulacao como forma de evitar as complicagdes desta condi¢do. Apesar de o tratamento
prolongado ser dificil, € o uso da profilaxia que melhora a autonomia do individuo com
hemofilia. E € essa ideia central de autonomia, associada as de liberdade e leveza, que é
veiculada na metéafora das asas utilizada no slogan acima.

Além das mensagens positivas sobre o tratamento, as associacfes de hemofilia
também se encarregam da promocao deste conhecimento para as criangas, com 0 uso de
um jogo criado para este fim, e do treinamento das familias ou cuidadores para possibilitar
as infusdes domiciliares e fortalecer a autonomia do individuo. Os cursos, muitas vezes,
sdo realizados no espaco da prépria associacdo e contam com o apoio da industria
farmacéutica.

A adesao ao tratamento também é preocupacao de associagdes relacionadas a diversas
outras doencas, que orientam 0s pacientes e suas familias através de textos, videos e

imagens relacionados aos cuidados com a satde ou por cursos e palestras sobre o tema.
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A ideia de que um individuo sem formacdo especializada em uma area, tal como
pacientes e familiares que compdem as associagdes, possa educar outros a respeito de
uma determinada doenca ¢ chamada de ‘expert leigo’. Este conhecimento ¢ construido
pela experiéncia diaria e pelas trocas que ocorrem dentro dos grupos biossociais, e ndo se
limita as questdes psicossociais da experiéncia de doenga: o expert leigo atua na
organizacao de cuidados de saude, participa de pesquisas cientificas, demanda e auxilia
na elaboragdo de politicas, ou seja, se faz reconhecer como interlocutor habil®. A
mudanga de comportamento do paciente passivo para o expert leigo, que vem sendo
percebida nas Gltimas décadas, € um dos propulsores das transformacdes observadas nos
movimentos sociais em satide?®.

A POLITICA DO PAPEL E A POLITICA DA VIDA REAL — ASSOCIAGOES EXERCENDO O
CONTROLE SOCIAL

A assisténcia farmacéutica é um dos programas estratégicos do Ministério da Saude,
sendo organizado em trés niveis — basico, estratégico e especializado. O primeiro esta
voltado para produtos usados na atencdo basica. O segundo foca no controle de endemias,
tais como tuberculose e hanseniase, no programa de DST/Aids, sangue e hemoderivados
e imunobioldgicos. O terceiro € voltado para as condi¢des que exigem tratamentos mais
complexos e caros, tais como hepatites B e C, esclerose mdltipla, doenca de Gaucher,
entre outros?’. Idealizado em 2009, o componente especializado tem por objetivo garantir
0 acesso a medicamentos de forma economicamente viavel, abarcando de forma mais
ampla a atencdo especializada a saude, com a elaboracdo de linhas de cuidado e
protocolos clinicos de tratamento de doengas complexas?.

Atualmente, 34 doencas raras sdo contempladas por Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDTSs), e, com isso, tém a dispensacdo de medicamentos garantida pelo

SUS?. No entanto, o que se observa é que as associagdes atuam junto as secretarias
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estaduais de salde para verificar a disponibilidade das medicacdes nos centros de
dispensacdo de medicamentos, pressionando autoridades do Estado quando as mesmas
ndo estdo disponiveis; ou na substituicdo do poder publico, ao organizarem o cadastro e
a distribuicdo de medicagOes para 0s pacientes. O acesso irregular a medicamentos é um
dos problemas conhecidos do SUS®. Diversos pesquisadores que avaliam o fendmeno da
judicializagdo da saude mostram que entre 32 e 52% dos processos judiciais contra
estados e municipios sdo para medicacdes ja incorporadas ao SUS®%3, Ou seja, ainda que
haja uma politica publica consolidando direitos, é necessario que haja um agente externo
ao Estado para que as politicas de fato funcionem.

A participacdo da sociedade civil nas politicas de salde — o dito controle social, vai
além de supervisionar o uso dos recursos financeiros ou de participar de reuniées nos
Conselhos de Salde; significa, também, auxiliar na formulagdo e na implementacéo de
politicas publicas que beneficiem a comunidade3*. Um exemplo a ser citado é a
reivindicagdo dos pacientes com hemofilia, mediada por uma das associagbes de
hemofilia junto ao Estado, que solicitaram a substituicdo de agulhas de maior calibre por
outras de menor calibre, as quais eram entregues junto com a medicagéo para profilaxia
da condigdo. A complexidade desses processos relacionais que se estabelecem entre
sociedade civil, Estado e iniciativa privada caracterizam a ideia e a pratica da governanca,
na qual diferentes atores buscam conjuntamente resultados para problemas comuns®®.

O controle social também deve ser estimulado pelos gestores em todos os niveis. Um
exemplo sdo as enquetes e consultas publicas realizadas pela Comissdo Nacional de
Incorporacéo de Tecnologias no SUS, que tém por finalidade elencar temas que merecam
a avaliacdo prioritaria deste 6rgdo e incorporar a opinidao publica na elaboracdo de
recomendacdes®. As associacdes, por sua vez, tornam-se o elo entre o Estado e a

sociedade ao estimularem a participacdo de seus associados em consultas publicas sobre
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PCDTs, ou com a sua contribuicdo nestes foruns, o que é um claro efeito do
associativismo na democracia®.
PRODUZINDO DISCURSOS, ENGENDRANDO POLITICAS — A JUDICIALIZAGAO NA SAUDE

As medicacOes para tratamento de doengas raras sdo compreendidas na categoria de
medicagdes para doencas 6rfds. Esta denominacdo, adotada nos anos 1980 nos EUA e,
posteriormente, no restante do mundo, veio da necessidade de regulamentar medicagdes
para as quais a inddstria ndo comprovava eficacia, mas que eram usadas mesmo assim.
Na legislacdo promulgada naquele pais em 1984 — Orphan Drug Act, estas drogas
passaram a receber a denominacédo de drogas orfas quando: (1) fossem utilizadas para o
tratamento de doencas que afetassem mais de 200.000 pessoas nos EUA, mas que
provavelmente tivessem baixa rentabilidade, ou (2) quando fossem utilizadas para o
tratamento de doencas que afetassem menos de 200.000 pessoas’. Nos anos que se
seguiram, diversos incentivos fiscais foram concedidos as industrias como forma de
impulsionar o desenvolvimento de novos tratamentos em varios paises®’ e mais de 400
medicacdes sdo comercializadas, atualmente, sendo a maioria para neoplasias malignas e
para doencas lisossémicas de deposito. Contudo, estima-se que apenas 10% das doengas
raras tenham algum tratamento especifico®.

N&o obstante o nimero reduzido de terapias, nem todas estdo disponiveis para
tratamento no SUS, o que tem levado ao aumento do nimero de pessoas que buscam estes
tratamentos por via judicial, embasados pelos conceitos de direito a vida e a saude,
dignidade humana, e pelo principio da igualdade®*“°. Este fendmeno é conhecido como
judicializacdo da salde e tem sido visto por muitos autores como forma de garantir
direitos4303°,

As associacdes e seus interlocutores, igualmente, entendem que o tratamento

medicamentoso € um direito assegurado pela Constituicdo de 1988. O tema da
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judicializagdo tem repercutido, inclusive, entre as associa¢fes relacionadas as doengas
para as quais nao existem medicagdes especificas, sobretudo a partir de 2016 quando o
Superior Tribunal Federal (STF) iniciou o julgamento do recurso de uma agdo sobre o
fornecimento de medicacdo para tratamento de hipertensdo arterial pulmonar contra o
estado do Rio Grande do Norte. Os recursos se baseavam no alto custo da medicacao e
na auséncia de registro da droga na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria, servindo
como precedentes para acOes futuras envolvendo tratamentos que séo de alto custo, que
nem sempre estdo disponiveis no SUS ou que ndo possuem registro para comercializagdo
no pais.

O julgamento mobilizou uma série de a¢des por parte das associa¢des de pacientes —
abaixo-assinado, campanhas com videos e fotos de pacientes ou pessoas publicas
apoiando o discurso de garantia de direitos e passeatas em diversas cidades. O movimento
passou a usar os slogans “STF ndo condene a morte,[sic] milhares de pessoas com
doencas graves e raras” “STF, n6és ndo queremos tudo para todos Queremos [sic] o
necessario para quem precisa”. O dito movimento se denominava mobiliza¢do “STF
minha vida ndo tem pre¢o”, em um reflexo das razbes que embasam 0S processos
judiciais e da visdo de vida como um comodite®!42,

Em algumas péaginas, péde-se observar que a perspectiva de acesso limitado ou
criterioso a tratamentos era comparada a genocidio ou ao holocausto, uma comparagédo
utilizada por diversos movimentos sociais em sadde*. Cabe ressaltar que as medicacdes
atualmente comercializadas ndo representam a cura destas doencas, além de nem sempre
serem efetivas no controle dos sintomas e, que a existéncia da medicacdo ndo garante que
a mesma seja incluida de imediato nas politicas publicas em diferentes paises. No Canada,
o0 tratamento da doenca de Fabry ndo foi recomendado pela agéncia reguladora do pais

pela auséncia de evidéncias sobre a eficacia da terapia de reposicdo enzimatica, passando
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o Estado a financiar um estudo para reunir as informag@es necessarias***°. A discussio
sobre a qualidade da evidéncia ndo parece ser foco das associagdes, sendo entendida, em
muitos casos, como burocracia. No entanto, o custo do tratamento é uma preocupagao e
algumas associagdes trazem a reflexdo formas de reduzir o pre¢o dos medicamentos,
sugerindo o incentivo a pesquisa brasileira e a quebra de patentes.
Neste cenério, a ideia de protecdo, seja do Estado, seja divina, emerge de forma
recorrente, conforme os exemplos a seguir:
“meu deus, s6 o senhor pode ter misericérdia, mostre aos donos desses
laboratérios que essas criangas ndo tem [sic] culpa de nascerem assim!
Ilumina senhor a cabeca delas é que eles se alegram na cura e ndo na
obtencdo do lucro em cima da morte!” [Homem, idade n&o identificadal
“Nossa! A primeira vista esse valor é assustador. Mas para Deus tudo é
possivel. Ele com certeza provera esse medicamento a nossa afilhada [nome
da pessoa].” [Mulher, aproximadamente 60 anos]
“Absurdo, deviam salvar vidas, ndo fazer isso com as familias, quantos bebés
estdo morrendo por conta da AME e ngm [sic] se pronuncia cadé os politicos
... Salvem nossas criangas!” [Homem, aproximadamente 40 anos ]
“Temos que fazer algo urgente por isso!!'! Como imaginar uma crianca presa
dentro do seu proprio corpo e a cura a seu alcance e o poder publico ndo
fazer nada”. [Homem, idade ndo identificada] [Comentarios de um post sobre
custo do novo medicamento para tratamento de AME, publicado pela
associacao ligada a doenca, 29/12/2016].
A judicializacdo é, alternativamente, vista como algo pouco vantajoso para 0 grupo

como um todo:
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“Entendemos que a judicializa¢do da forma como é feita hoje so beneficia as
indUstrias farmacéuticas, advogados e atravessadores, que vem [sic]
enriquecendo as custas dos pacientes” [Associagdo — sindrome de Ehlers-Danlos,
28/09/2016, sobre o julgamento de medicac¢Bes de alto custo no STF]

Muitos processos judiciais de medicagoes 0rfds ndo sdo coordenados pela Defensoria
Publica e sim por advogados particulares®, frequentemente custeados pelas associacoes,
para que seus associados tenham possibilidade de litigio*.

Uma outra questao que chama atencdo € a priorizacdo do discurso sobre a necessidade
de tratamento farmacologico, sem destacar a importancia do acesso a terapias de apoio e
métodos diagnosticos. As doencas genéticas e as doencas raras, de maneira geral, ndo tém
como fatores determinantes classe social, comportamentos de risco ou exposicdes
ambientais, ou seja, podem atingir qualquer pessoa.

Sabe-se que o diagnostico das doencas raras é demorado pela falta de conhecimento
dos profissionais de salide sobre estas condi¢cdes*®*’, o que no Brasil é agravado pela
pouca disponibilidade de exames complementares especificos*®4°. Os pacientes assistidos
integralmente nos servigcos publicos de saude necessitam de uma rede informal entre
médicos e pesquisadores para terem acesso as tecnologias para diagnostico®®*°, e as
associacfes complementam esta rede ao conectarem pacientes e pesquisadores. Os
pacientes da rede privada asseguram alguns testes por meio do seguro saude, o que é
mencionado em diversas paginas, sempre com um tom vitorioso, entendido como garantia
de direitos. Dentre as raras mengdes aos testes diagnosticos também identificamos que,
por vezes, € a industria farmacéutica que cumpre este papel ao subsidiar exames para
doencas cujas medicagOes elas detém, ocupando um lugar que é de responsabilidade do
Estado. J& o tratamento medicamentoso para doencas raras de etiologia genética ndo é

coberto pelos planos de saude, recaindo para o Estado arcar com esta despesa, visto que
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nem mesmo familias com boa condicao financeira conseguem garantir seu acesso a estes
tratamentos.

O movimento sanitario que culminou com a elaboracdo dos principios do SUS e sua
constituicdo entende a saude como um direito social universal. No entanto, desde sua
promulgacéo na Constituicdo, a universalizagcdo tem ocorrido de forma distinta. Embora
0 conceito inicial era o de que todos teriam acesso, as politicas econémicas trouxeram a
ideia de que o Estado deveria usar seus recursos escassos com 0s mais necessitados,
deixando o mercado privado para os individuos que podem arcar com o custo, tornando
a salide uma mercadoria®. Essa situacdo, associada a outros fatores, tais como a redugio
de qualidade do servico publico de saude e a crise fiscal do Estado, levaram a exclusdo
de individuos de classes econdmicas mais altas do SUS®!, fendmeno nomeado de
universalizagdo excludente®,

Muitas associacOes de pacientes sdo geridas por individuos de classe média® e é a
idealizagdo destes sobre os caminhos a serem tomados para lidar com a doenca que
determina as agBes do grupo®*. Assim, é de se esperar que os dirigentes consigam arcar
com o diagndstico e com os tratamentos de apoio, através de seu seguro salde ou por
custeio préprio, necessitando do Estado em situacGes especificas, tal como medicagdes
de alto custo, alicercados no principio da universalidade do SUS como justificativa.
Alguns autores apontam que isto rompe com o principio da equidade®-%, enquanto outros
entendem que esta é uma conclusio precipitada.

CONSIDERAGOES FINAIS

Embora unidas por uma categoria — a de ‘doengas raras’, as associa¢des de pacientes
tém caracteristicas distintas, determinadas pelos objetivos de seus gestores, 0 que, sem
davida, influencia 0 movimento social como um todo®*. Diversos atores operam as

transformacdes politicas no pais, tdo necessarias para o estabelecimento da equidade em
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salde. Observa-se que um aspecto que as conecta € a esperanc¢a depositada na cura, na
melhoria da qualidade de vida, nas descobertas cientificas inovadoras ou na mudanca
social. Porém, o discurso de esperanca €, como tantos outros discursos aqui apresentados,
uma ideia socialmente construida, que repercute em diferentes esferas relacionais®.

O diagnostico e o tratamentos destas condi¢cBes é complexo ndo so pelos aspectos
bioldgicos inerente a elas, mas também pela escassez de tecnologia para tratamento, falta
de conhecimento especifico dos profissionais de salde e dificuldade de acesso aos
servicos de salide especializados®®. A Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com
Doengas Raras, promulgada em 2014, foi constituida para solucionar tais questdes’.
Todavia, até 0 momento, poucos foram os atos de ambito nacional que promoveram a sua
implementacdo. A omissdo do Estado em suprir integralmente as necessidades de salde
da populacdo é um dos fatores que favorece a judicializacdo da saude, sobretudo no que
tange o acesso a medicamentos.

As associagdes de pacientes com doencas raras sao imprescindiveis neste processo,
realizando acdes variadas que tecem um sistema de salde mais igualitario. Contudo, 0s
discursos por elas veiculados nas redes sociais colocam em evidéncia o tratamento
medicamentoso, o que é apenas um dos pilares da Politica Nacional de Atencéao Integral
as Pessoas com Doengas Raras. Assim, cabe considerar se 0 movimento de fato vislumbra
uma mudanca social ou uma repeticdo de padrées com nova roupagem dentro do estado
neoliberal.

Contribuicédo dos autores:
MAFDL participou na concep¢do da pesquisa, coleta e analise de dados e redacdo do

artigo. ACBG e DDGH participaram na concepg¢éo da pesquisa e redacao do artigo.
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Apéndice 2 — Lista das doencas para as quais ndo encontramos associa¢fes no pais.

Aplasia de tibia-ectrodactilia
Sindrome de Kabuki

Aniridia

Monocromatismo de cones azuis
Sindrome de Crouzon?
Sindrome de Muenke?

Sindrome de Saethre-Chozen?
Cutis Laxa
Ceratodermia
epidermolitica
Sindrome
Inverso
Tritanopia
Sindrome de Cockayne
Sindrome de Cowden
Displasia cleidocraniana®
Displasia tanatoforica®
Sindrome de Jeune®
Condrodisplasia  punctata
dominante®

Osteopetrose de Albers-Schoénberg®
Osteopetrose maligna autossémica recessiva®
Osteopetrose-pseudoglioma®

palmoplantar nédo-

Blefarofimose-Ptose-Epicanto

ligada ao X

Aceruloplasminemia

CADASIL

Paraparesia espastica hereditaria

Afasia primaria progressiva

Sindrome de Stickler

Sindrome Oculocerebrorenal de Lowe
Sindrome Oro-facio-digital

Sindrome de Schwaman-Diamond
Sindrome de Jacobsen

Acidemia organica’

Leucodistrofia metacromatica
Hipofosfatasia

Adrenoleucodistrofia

Cistinuria

Disturbio da sintese de acidos biliares
Deficiéncia de holocarboxilase sintetase”
Deficiéncia de 3-hidroxiacil-CoA
dehidrogenase de cadeia longa

Doenca do Xarope de Bordo

Deficiéncia de acil-CoA dehidrogenase de
cadeia média

Deficiéncia de biotinidase

Deficiencia de glutaril-CoA
desidrogenase

Galactosemia

Disturbio congénito de glicosilagio®
Tirosinemia

Sindrome do olho do gato

Sindrome de Smith-Magenis
Sindrome de Brugada

Sindrome de Romano-Ward

Sindrome Velo-Cardio-Facial®?

Dentinogénese Imperfeita

Disceratose congénita

Discinesia ciliar priméaria’

Displasia ectodérmica

Doenca de Darrier

Triade de Currarino

Telangiectasia hemorragica hereditaria

Trombocitopenia-auséncia de radio
Sindrome WAGR

Sindrome progeréide de Hutchinson-
Gilford

Neuropatia hereditaria com Ulcera de
pressao

Neuropatia hereditaria congénita
Lisencefalia

Sindrome de Wolfram

Sindrome de Sotos

Diabetes e surdez mitocondrial
Sindrome de Smith-Lemli-Opitz
Pseudoxantoma Elastico
Hiperplasia adrenal congénita
Anemia de Blackfan-Diamond
Sindrome de Kearns-Sayre
Citrulinemia

Cistinose

Doenca de Sandhoff
Gangliosidose GM1

Doenca de Hartnup

Doenga de Krabbe
Deficiéncia de ornitina
transcarbamilase

Displasia epitelial intestinal
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Mucolipidose
Doenga policistica
recessiva

Frontorinia

Mal de Meleda

renal autossbmica

Ectrodactilia
Picnodisostose

Sindrome de Lesch-Nyhan
Hiperlipoproteinemia
Acatalasemia

Doenca de Leber plus

Distarbio  de  fosforilagdo  oxidativa
mitocondrial por anomalia de DNA nuclear
Encefalopatia glicinica

Deficiencia de carbamoil-fosfato sintase 1

Condrodisplasia rizomélica punctata
HiperoxalUria primaria tipo 1

Anemia diseritropoiética congénita
Deficiéncia congénita de fator VII'
Deficiéncia congénita de fator XI'
Deficiéncia combinada de fator V e fator VIII'
Sindrome de microdelec¢éo 17¢g21.31°

Sindrome 47,XYY!

Sindrome de inversao/duplicacdo/delecédo 8p
Sindrome de microduplicag¢do 8p23.1
Trissomia 12p

Sindrome de Wolf-Hirschhorn

Cromossomo em anel

Tetrassomia 12p

Taquicardia catecolaminérgica polimdrfica
ventricular
Sindrome de Jervell e Lange-Nielsen

Sindrome de Peutz-Jeghers'
Sindrome de Li-Fraumeni'

Sindrome de Cancer de Mama e Ovério
Hereditarios'

Polipose Adenomatosa Familiar'

Sindrome de Gardner'

Hiperinsulinismo congénito isolado

Diabetes mellitus neonatal

Doenca hepatica policistica isolada
Doenca respiratoria aguda neonatal por
deficiéncia de SP-B

Incontinéncia pigmentar

Lipodistrofia congénita de
Berardinelli-Seip

Pancreatite cronica hereditaria
Sindrome de quilomicronemia familiar
Sialidose
Iminoglicinaria
Doenca de Tay-Sachs
Encefalomiopatia
neurogastrointestinal
Deficiéncia Priméria de Carnitina

mitocondrial

Doenca de Canavan

Deficiéncia congénita de sucrase-
isomaltase

Deficiéncia de piruvato-carboxilase
Deficiéncia congénita de fator 11
Deficiéncia congénita de fator V'
Deficiéncia congénita de fator X111’
Deficiéncia congénita de fibrinogénio'
Sindrome de microdelecéo 16p13.11°
Sindrome de microdelecdo proximal
16p11.2°

Sindrome 48, XXXY

Sindrome 48, XXYY

Sindrome 49, XXXXY

Triploidia

Trissomia do X

Delecdo parcial do Y

Cardiomiopatia  arritmogénica  de
ventriculo direitoX

Cardiomiopatia dilatada familiar
Cardiomiopatia  restritiva  isolada
familiark

Sindrome do QT longo familiar
Neoplasia enddcrina maltipla tipo 1 e
tipo 2!

Sindrome de Birt-Hogg-Dubé'

Sindrome de Gorlin'
Sindrome de
androgénica completa
Deficiéncia congénita de
ligante de globulina isolada
Deficiéncia isolada ndo adquirida de
hormonio do crescimento

insensibilidade

tiroxina
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Doenca adrenocortical nodular pigmentada Sindrome de Dravet

primaria

Paralisia periddica hipercalémica™ Paralisia periddica hipercalémica™

Migranea hemiplégica familiar Discinesia Paroxistica Cinesiogénica

Discinesia Paroxistica ndo Cinesiogénica Afasia Progressiva Primaria

Epilepsia dependente de piridoxina Doenca de Parkinson de inicio precoce
(forma hereditéaria)

Atrofia dptica autossémica dominante Hemiplegia alternante da infancia

Neurodegeneracdo associada a pantotenato- Neurodegeneracdo com acumulo de

quinase ferro cerebral

Neurodegeneracdo relacionada a proteina da Neuropatia éptica hereditéaria de Leber
membrana mitocondrial

Sindrome hipoplasia cartilagem-cabelo Sindrome de Wiskott-Aldrich

Sindrome de Werner Sindrome de Weill-Marchesani

Sindrome de Walker-Walburg Sindrome de Waardenburg

Sindrome de Silver-Russel Sindrome de Sturge-Weber

Sindrome de pterigeo-popliteo Sindrome de Pendred

Sindrome de Opitz G/BBB Sindrome de Paillon-Lefevre

Sindrome de Nijmegen Sindrome de Kallmann

Sindrome de Netherton Sindrome de Naegeli-Franceschetti-
Jadassohn

Sindrome de Mowat-Wilson Sindrome de Miller-Dieker

Sindrome de Meckel Sindrome de McCune-Albright

Sindrome de Leigh Sindrome de Legius

Sindrome de Larsen Sindrome de Laron

Sindrome de Koolen-De Vries Sindrome de Joubert

Sindrome de Kabuki Sindrome de Johanson-Blizzard

Sindrome de Holt-Oram Sindrome de Hernansky-Pudlak

Sindrome de Goldenhar" Sindrome de Dubowitz

Sindrome de Crigler-Najjar Sindrome de Fraser

Sindrome de Frins Sindrome de Gitelman

Sindrome de Coffin-Lowry Sindrome de Barth

Sindrome de Beckwith-Wiedemann Sindrome de Bardet-Bied|

Sindrome de Axenfeld-Rieger Sindrome de Alport

Sindrome de Alpers-Huttenlocher Sindrome de Alagille

Sindrome de Aarskog-Scott Sindrome C

Sindrome de CHARGE Sindactilia tipo |

Sindrome BEPS Sequéncia de deformagdo acinesia
fetal

Alfa-manosidose Beta-manosidose

Hemoglobindria paroxistica noturna

Quadro 1: Lista das doencas que nédo identificamos associagdo no territorio nacional.
dAlternativamente a busca foi realizada utilizando o termo “associagdo +
craniossinostose”, uma vez que estas condi¢des sdo marcadas por este tipo de
malformag&o. ® O termo sindrome CDG também foi utilizado na busca. ¢ Também foi
utilizado o termo “sindrome de microdele¢do”. ¢ Também foram utilizados os termos
“sindrome de mircodele¢do 22q11” e “sindrome de DiGeorge”. *Apesar de ndo ter sido
identificada uma associagéo, as relacionadas a nanismo podem abarcar estas condicdes. '
O termo Sindrome de Kartagener também foi utilizado na busca. 9 Inclui acidemia
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arginosuccinica, acidemia isovalérica, acidemia propionica. " Também foi utilizado o
termo “deficiéncia de biotinidase”. ' Podem ser agrupadas dentro das hemofilias, uma vez
que s&o consideradas coagulopatias raras.  Também foi utilizado o termo sindrome duplo
Y”. KX Também foi utilizado o termo “cardiomiopatia hereditaria”. ' Também foi utilizado
o termo “céncer hereditario”. ™ Também foi utilizado o termo “paralisia periddica
familiar”. " Também foi utilizado o termo “dculo-auriculo-vertebral”. Adaptado de
Orphanet?’.



Apéndice 3 — Lista das doencas e associacOes que foram identificadas no pais. *Associa¢cdes presentes no Facebook como grupo fechado ou

pessoa e, por isso foram excluidas da analise. *AssociagGes que ndo identificamos pagina no Facebook.

Doencas

Associagoes

Acromatopsia

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina Sdo Paulo)*

Amaurose congénita de Leber

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina S&o Paulo)*

Anemia de Fanconi

APAF — Associacdo de Portadores de Anemia de Fanconi

Angioedema hereditario

Abranghe — Associagdo Brasileira de Angioedema Hereditario

Ataxia-Telangiectasia

Projeto A-T/Brasil

Coroideremia

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina S&o Paulo)*

Deficiéncia de alfa 1 anti-tripsina

ABRADAT — Associagdo Brasileira de Deficiéncia de alfa 1 anti-tripsina

Distonias

Associagao Brasileira de Portadores de Distonias®

Distrofia de cones e bastonetes

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina Sdo Paulo)*

Doenca de Charcot-Marie-Tooth

ABCMT — Associagéo Brasileira dos Portadores de Charcot-Marie-Tooth

Doenca de Huntington

ABH — Associagdo Brasil Huntington

Doenga de Menkes

Organizagdo Um Minuto Pela Vida Menkes Brasil

Doenca de Niemann-Pick

Associacdo Niemann-Pick Brasil

Doenga de Pelizaeus Merzbacher

Associacdo Doenca de Pelizaeus Merzbacher

Doenca de Refsum

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina S&o Paulo)*

Doenca de Stargardt

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina Sdo Paulo)*

Doenca de Wilson

Associagio Brasileira dos Doentes de Wilson*

Esclerose tuberosa

ABET — Associacdo Brasileira de Esclerose Tuberosa

Fibrodisplasia Ossificante Progressiva

FOP Brasil

Glicogenoses

ABGLICO — Associacdo Brasileira de Glicogenoses

Hipercolesterolemia familiar

AHF — Associacgdo Hipercolesterolemia familiar

Ictiose

Comunidade Brasileira de Portadores de Ictiose
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Imunodeficiéncia primaria

Associacdo Nacional dos portadores de Imunodeficiéncia Primaria*

Intolerancia Hereditaria a Frutose

Associagao Brasileira de Apoio aos Portadores de Intolerancia Hereditaria a Frutose®

Leucodistrofia

Associacdo Brasileira de Leucodistrofia®

Porfiria

ABRAPO — Associacao Brasileira de Porfiria

Retinosquise juvenil, ligada ao X

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina Séo Paulo)*

Sindrome Cornelia de Lange

CdLS Brasil — Associacéo Brasileira de Sindrome Cornelia de Lange

Sindrome de Edwards — Trissomia do
18

Associagdo Sindrome do Amor

Sindrome de Ehlers-Danlos

SED Brasil — Associacdo Brasileira de Sindrome de Ehlers-Danlos

Sindrome de Klipel-Trenaunay

ABRAPHEL — Associagéo Brasileira de Pessoas com Hemangiomas e Linfangiomas

Sindrome de Marfan

Marfan Brasil

Sindrome de Prader-Willi

Associacdo Brasileira de Sindrome de Prader-Willi

Sindrome de Rett

ABRE-TE

Sindrome de Rubinstein-Taybi

ARTS — Associagdo Rubinstein-Taybi Syndrome*

Sindrome de Turner

Associagdo de apoio as Portadoras com Sindrome de Turner do Rio de Janeiro

Xeroderma Pigmentoso

ABRAXP — Associacdo Brasileira de Xeroderma Pigmentoso®

Albinismo

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina S&o Paulo)*

Associacdo de Portadores de Albinismo da Bahia*

Homocistindria

ABH — Associacao Brasileira de Homocistinuria

AFEH — Associagdo dos Fenilcetonuricos e Homocistindricos do Parana

Osteogénese Imperfeita

ANOI — Associacdo Nacional de Osteogénese Imperfeita*

ABOI — Associacio Brasileira de Osteogénese Imperfeita®

Sindrome de Angelman

A.S.A. — Associagdo Sindrome de Angelman

ACSA — Associacdo Comunidade Sindrome de Angelman*

Sindrome de Usher

Associacdo Brasileira de Sindrome de Usher”

Retina Brasil (Inclui o Grupo Retina Rio e Grupo Retina Séo Paulo)*

Ataxia Cerebelar

ABAHE — Associagdo Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas
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Ataxia Rio — Associacdo Ataxia Rio

AAPPAD — Associagdo de amigos, Parentes e Portadores de Ataxias Dominantes

Doenca de Fabry | ABRAFF — Associagio Brasileira de Pacientes Portadores de Doenca de Fabry*

AGF — Associacdo Gaucha de Fabry

ASPIF — Associacio Piauiense de doenca de Fabry*

Neurofibromatose | AMANF — Associagio mineira de apoio aos portadores de Neurofibromatose®

Associacio de Neurofibromatose®

Associagdo Catarinense de apoio a Neurofibromatose®

Sindrome de X-Fragil | AXFRA — Associacao X-fragil do Brasil*

Associagdo Catarinense da Sindrome do X-fragil

X-fragil RJ*

Retinose Pigmentar | Retina Brasil (Inclui o0 Grupo Retina Rio e Grupo Retina Séo Paulo)*

Associacdo Norte Fluminense de Portadores de Retinose Pigmentar®

Instituto Holofotes

Fenilcetonuria | SAFE Brasil — Associacdo Amiga dos Fenilcetondricos do Brasil

AFEH — Associacdo dos Fenilcetondricos e Homocistindricos do Parana

APAF/GO-DF - Associagdo de Pais e Amigos dos Portadores de Fenilcetonuria de Goias e Distrito
Federal®

Associacdo de Pais e Amigos de Portadores de Fenilcetonuria do Rio Grande do Sul®

Sindrome de Williams | Associacdo Brasileira de Sindrome de Williams

ASWERJ — Associacdo de Sindrome de Williams do Estado do Rio de Janeiro

APSW&ODR — Associacdo Paraense de Sindrome de Williams e Outras Doencas Raras

AGSW — Associacdo Goiana de Sindrome de Williams

Atrofia Muscular Espinhal | ABRAME — Associagéo Brasileira de Amiotrofia Espinhal

AAME — Amigos da Atrofia Muscular Espinhal

ACLAME — Associagédo Catarinense de Luta Contra Atrofia Muscular Espinhal*

ONG Ameviver
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Associacdo Galucha AME em movimento

NANISMO ==> inclui Acondroplasia,
displasia campomélica, nanismo
diastrofico, sindrome de Ellis van
Creveld, Hipocondroplasia, displasia
epifisaria congénita, displasia
epifisaria multipla, displasia
espondilometafisaria

Associagado dos Pequenos Guerreiros do Brasil®

Associacio Gente Pequena’

Associacio “Pequenos Guerreiros”*

Associacao de Nanismo do Estado do Rio de Janeiro*

Associacdo Capixaba de Nanismo

Hipertensé&o arterial pulmonar

ABRAF — Associacdo Brasileira de Amigos e Familiares de Portadores de Hipertensdo Arterial
Pulmonar

AMIHAP — Associacdo Mineira de Hipertenséo Arterial Pulmonar

ACAHP — Associacdo Campinense de Hipertensdo Pulmonar®

ABRAHP-NE — Associacéo Brasileira de Hipertensdo Pulmonar — Nordeste *

AGHAP — Associacdo Gaticha de Hipertensdo Arterial Pulmonar *

APPHI — Associacdo Paranaense dos Portadores de Hipertensdo Arterial Pulmonar*

Epidermdlise bolhosa

APPEB - Associagéo de Parentes, Amigos e Portadores de Epidermdlise Bolhosa Congénita®

DEBRA Brasil

AMPAPEB - Associacdo Mineira dos Parentes, Amigos e Portadores de Epidermélise Bolhosa

AEBERJ — Associagdo Epidermolise Bolhosa do Estado do Rio de Janeiro

AAPEB — Associacao de Apoio aos Portadores de Epidermolise Bolhosa do Estado de Sdo Paulo

ACPAPEB - Associacao Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores de Epidermélise Bolhosa

Associacdo Butterfly Epidermolise Bolhosa

AFAPEB-Bahia — Associacdo dos familiares e amigos dos portadores de Epidermolise Bolhosa

AEB — Pernambuco”

Associacao Luz e Vida Epidermdlise Bolhosa

Distrofia Muscula?

ACADIM — Associacao Carioca de Distrofia Muscular

DONEM — Associacdo dos Familiares e Amigos Portadores de Doengas Neuromusculares
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ASCADIM — Associagédo Sul Catarinense de Amigos e Familiares de Portadores de Distrofias
Musculares Progressivas

ADONE — Associacdo de Doengas Neuromusculares de Mato Grosso do Sul*

ASDM - Associacdo de Distrofia Muscular e outras doencas Neuromusculares do RN.

OAPD - Organizacédo de Apoio as Pessoas com Distrofias

Associagio de Amigos dos Portadores de Distrofia Muscular”

OBADIM - Organizacdo Brasileira de Apoio as Pessoas com Doencgas Neuromusculares de Raras

AFLODIM — Associagdo Florianopolitana de Distrofias Musculares®

Associacdo Galcha de Distrofias Musculares

Associagdo Baiana de Distrofias Musculares

Doencas raras

AFAG — Associagdo dos Familiares, Amigos e Portadores de Doengas Graves

APMPS - Instituto Vidas Raras (repetido em MPS)

Casa Hunter

ABDR — Associagdo Brasileira de Doencas Raras”

Instituto Baresi

FEBER — Associagéo Brasileira de Enfermidades Raras

ASPDR — Associacdo Sergipana de Pessoas com Doencas Raras

AMAVI — Associagdo Maria Vitoria

ACDR&ACAMU - Associacdo Catarinense de Doencas Raras e Associacdo Catarinense de MPS

Instituto Canguru*

AMAR - Alianca de Mées e Familias Raras

APSW&ODR — Associacdo Paraense de Sindrome de Williams e Outras Doengas Raras (repetido em
williams)

ANPDG — Associagdo Nacional dos Portadores da Doenca de Gaucher e das Doengas Raras

Mucopolissacaridose

APMPS = Instituto Vidas Raras

AGMPS — Associacdo Gaucha de MPS

AMMPS — Associa¢do Mineira de MPS
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ACAMU — Associagdo Catarinense de MPS*

ABAMPS — Associacdo Baiana de Familiares Amigos MPS*

ASPAMPS — Associacdo dos pacientes de MPS Paraiba*

AMPS — Associac¢do Pernambucana de Mucopolissacaridose Breno Bloise de Freitas”

ABRAMPS — Alianca Brasil de Mucopolissacaridose

ACDR&ACAMU — Associacio Catarinense de Doencas Raras e Associagdo Catarinense de MPS*

Associagdo dos Portadores de Mucopolissacaridose do Rio de Janeiro*

Casa Hunter — Associacéo Brasileira dos Portadores da Doenca de Hunter e outras Doengas Raras
(repetido em doengas raras)

Anjos da Guarda

Associacdo de Mucopolissacaridose de Manaus®

AAMPS - Associagdo Alagoana de Familiares e Amigos dos Portadores de Mucopolissacaridoses”

ANMPS - Associagio Natalense de Mucopolissacaridoses”

ABMPS — Associacdo Brasileira de Mucopolissacaridose

Doenca de Gaucher

ANPDG — Associacdo Nacional dos Portadores da Doenga de Gaucher e das Doencas Raras

APGERJ — Associagdo dos Pacientes de Gaucher do Estado do Rio de Janeiro®

AMPAG — Associacdo Mineira de Gaucher

AMAPADL — Associa¢do Maranhense dos Portadores de DDL*

AAPAG — Associacdo Alagoana dos Pacientes e Amigos de Gaucher *

ACPAG — Associagdo Catarinense dos Portadores e Amigos de Gaucher*

APPAG — Associagio Paranaense dos Portadores e Amigos de Gaucher #

APGP — Associacdo Gaucha dos Portadores de Gaucher

AAPAG — Associacido Amazonense dos Pacientes de Gaucher #

AMPAG-MT — Associagdo Matogrossense de Pacientes de Gaucher”

APAGES — Associago dos Pacientes e Amigos de Gaucher do Espirito Santo *

Lideranca Gaucher-BA #

Lideranca Gaucher-DF #
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ACPAG - Associagdo Catarinense dos Portadores e Amigos de Gaucher”

Associacao Brasiliense de Gaucher

Associacdo Paulista de doenga de Gaucher”

Lideranca Gaucher — RS*

Lideranca Gaucher — PR*

Associacio Brasileira dos Portadores da Doenca de Gaucher”

Fibrose cistica

ABRAM — Associacdo Brasileira de Assistencia a Mucoviscidose

ACAM — Associacdo Catarinense de Assisténcia a Mucoviscidose

AMAM - Associacio Mineira de Assisténcia a Mucoviscidose®

AFICES - Associacdo Fibrose Cistica do Espirito Santo

AAPAM — Associagdo Alagoana de Pais e Amigos dos Mucoviscidoticos”

AAMA — Associacio de Assisténcia a Mucoviscidose do Amazonas*

Nucleo de Apoio aos Portadores de Fibrose Cistica da Bahia

ACEAM — Associagdo Cearense de Assisténcia a Mucoviscidose®

Associacdo Brasiliense de Amparo ao Fibrocistico

AGAFIBRO — Associagio Goiana de Apoio ao Fibrocistico®

AAMMA — Associacdo de Assisténcia a Mucoviscidose do Maranh&o*

AAMMG - Associagdo de Assisténcia a Mucoviscidose Mato Grosso*

ASMFC — Associacdo Sul Matogrossense de Fibrose Cistica”

AMUCORS — Associacao de Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul

AAMPR — Associagdo de Assistencia a Mucoviscidose do Parana

ASPA-FC — Associagdo Paraense de Assisténcia a Fibrose Cistica®

APAM — Associacdo Paulista de Assisténcia a Mucoviscidose

ASPAFIC — Associagdo Paraibana de Pais e Pacientes com Fibrose Cistica®

Associacdo Pernambucana de Apoio ao Paciente com Fibrose Cistica®

APAM — Associagio Piauiense de Assistencia & Mucoviscidose®

ACAM - Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose*
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AGAM - Associacdo Galcha de Assisténcia a Mucoviscidose*

Associagdo de Apoio aos Fibrocisticos de Natal”

Associacdo de Assisténcia a mucoviscidose de Ronddnia*

Fibrocis — Sociedade de Assisténcia a Fibrose Cistica

Inspira — Associacdo Sergipana de Fibrose Cistica

Hemofilia e Doenga de von
Willembrand

Federacdo Brasileira de Hemofilia

Associacao dos Hemofilicos do estado de Santa Catarina

AHRJ — Associacdo dos Hemofilicos do estado do Rio de Janeiro

Centro dos Hemofilicos do estado de Sao Paulo

AHEMORS — Associagio dos Hemofilicos da Regido Nordeste do Estado do Rio Grande do Sul*

CHEMINAS — Centro dos Hemofilicos do Estado de Minas Gerais”

Associagao Paranaense dos Hemofilicos”

Associacdo dos Hemofilicos do Espirito Santo*

Associacdo dos Hemofilicos de Goias

Associagdo e Casa dos Hemofilicos do Distrito Federal®

Associacido dos Hemofilicos e von Willebrand de Mato Grosso®

Associacdo Baiana de Hemofilicos

Associacao de Hemofilicos do Estado do Tocantins

Associagdo Sergipana de Hemofilia

Associagdo dos Hemofilicos de Alagoas

Sociedade Pernambucana de Hemofilia

Sociedade de Hemofilicos da Paraiba

AHECE — Associacdo dos Hemofilicos do Estado do Ceara

Associacdo dos Hemofilicos do Estado do Piaui®

Associacdo Maranhense de Hemofilicos”

ASPAHC — Associacio Paraense de Portadores de Hemofilia e Coagulopatias Hereditarias®

AHEAP — Associagio dos Hemofilicos do Amapa*
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Associacdo de Hemofilicos do Amazonas

Centro dos Hemofilicos do estado do Acre

AHPADERON - Associacao dos Hemofilicos e Pessoas com Doencgas Hemorrégicas Hereditarias de
Ronddnia

Unido Brasileira de hemofilia




