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RESUMO

Esta tese tem como objetivo analisar, comparativamente, as postagens publicadas nas redes sociais que
relatam a experiéncia do adoecimento dos pacientes com Fibromialgia (FM) e Sindrome Pos-
poliomielite (SPP), inseridos nos grupos e nas associacdes de pacientes em relacdo aos sintomas, a
descrenca social e a incapacidade. A SPP é uma patologia manifestada em individuos acometidos pelo
virus da polio muitos anos antes, enfrentando novos sintomas fisicos como dores, fraqueza e fadiga
intensa. A FM é uma sindrome que apresenta dor difusa como seu sintoma principal, sem substratos
anatomopatoldgicos. E comum a narrativa da descrenga dos sintomas entre familiares, colegas de
trabalho e meio social nessas duas doencas. A analise de contetdo foi a metodologia usada para analise
das fontes digitais. Verificamos que o uso das redes sociais permite a estes coletivos tanto a criacao de
uma identidade comum, quanto o recrutamento de individuos que vivem experiéncias semelhantes. Tais
coletivos inauguram formas de producdo do conhecimento, de circulacdo e apropriacao do saber médico
sobre a doenga, evidenciando um novo perfil entendido como especialistas pela experiéncia. A partir de
2004, observamos que as primeiras associacdes brasileiras vinculadas a FM e a SPP — Abrafibro e G14
—tém contribuido para a criacdo de estratégias de enfrentamento da enfermidade por meio da circulacao
de informag6es e conhecimentos, elaboracdo de Projetos de Lei e ordenamentos legais em nivel
municipal, estadual e federal. Verifica-se que a SPP foi incluida no portal europeu Orphanet como
sindrome rara em funcdo da sua baixa prevaléncia, contudo, 0s pacientes remetem-se em suas postagens
mais a deficiéncia. Acredita-se que 0s movimentos associativos identificados na pesquisa foram
herdeiros de processos de mudanca do olhar biomédico sobre a dor, a partir de 1970, e também das
transformacdes no associativismo datado da década de 1980, a emergéncia da “voz do paciente” com a
epidemia de Sindrome da Imunodeficiéncia Humana (Aids) que possibilitou a multiplicacéo de varios
grupos de carater militante, com o objetivo de obtencéo de reconhecimento, tratamento e de politicas
para enfermidades negligenciadas. Considera-se que este carater militante, ativo, pode ser amplificado
para o ativismo digital dos pacientes que o utilizaram como ferramentas para conexao, difusdo e luta em
prol de suas demandas, cuja perspectiva de apropriacdo deste universo digital pelos pacientes tornou-se

uma forma de “trincheira” para promover solidariedade, resisténcia e engajamento.
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ABSTRACT

This thesis aims to comparatively analyze the posts published in social networks that report the illness
experience of patients with Fibromyalgia (FM) and Post-poliomyelitis Syndrome (PPS), insertions in
the groups and associations of patients in relation to the symptoms, a la social disbelief and disability.
PPS is a pathology that manifests itself in individuals affected by the poliomyelitis virus many years
before, facing new physical symptoms such as pain, weakness and intense fatigue. FM is a syndrome
that presents diffuse pain as the main symptom, without anatomopathological substrates. Content
analysis was the methodology used to analyze digital sources.The narrative of disbelief of the symptoms
among family members, work partners and the social environment in these two illnesses is common.
However, the use of social networks allows both groups to create a common identity and the capture of
individuals who have similar experiences. Collective tales inaugurate forms of production, circulation
and appropriation of medical knowledge about the disease, evidencing a new profile understood as
specialists through experience. As of 2004, we observed that the first Brazilian associations linked to
FM and SPP — Abrafibro and G14 — have contributed to the creation of strategies to combat illness
through the circulation of information and knowledge legal. municipal, state and federal levels. It seems
that PPS was included in the European portal Orphanet as a rare syndrome due to its low prevalence,
however, patients report more disability in their publications. It is believed that the associative
movements identified in the investigation were hereders of change processes in the biomedical vision
of pain, from the 1970s, and also of the transformations in the associativism that date from the 1980s,
with the emergence of the "voice of the patient" with the epidemic of the Human Immunodeficiency
Syndrome (AIDS) that made possible the multiplication of several groups of militant character, with the
objective of obtaining recognition, treatment and policies for unattended diseases. It is considered that
this militant, active character could be extended to the digital activism of patients who used it as tools
of connection, diffusion and struggle in favor of their demands, whose perspective of appropriation of
this digital universe by the patients was converted in a form of “trench” to promote solidarity, resistance

and commitment.
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GLOSSARIO

Anatomopatoldgico — pertencente ou relativo a anatomia patolégica

Fibromialgia — sindrome que engloba uma série de manifestacdes clinicas como dor, fadiga,
indisposicao, distarbios do sono.

Poliomielite - também chamada de pdlio ou paralisia infantil, € uma doenca contagiosa aguda
causada por um virus que vive no intestino, chamado poliovirus, que pode infectar criangas e
adultos por meio do contato direto com fezes ou com secre¢des eliminadas pela boca das
pessoas infectadas e provocar ou ndo paralisia. Nos casos graves, em que acontecem as
paralisias musculares, 0s membros inferiores sdo 0s mais atingidos.

Sindrome — conjunto de sinais e sintomas associados a diferentes processos patoldgicos e que,
juntos, formam o quadro da doenca.

Sindrome Pés-pdlio — patologia que acomete individuos que foram afetados pelo virus da polio
muito anos antes, enfrentando um conjunto de novos sintomas fisicos como fraqueza, fadiga
intensa e dores.

Nosoldgico — relativo a nosologia, parte da medicina que se dedica ao estudo da classificacdo
das doencas.

Tenders points — segundo a Sociedade Brasileira de Reumatologia, sdo “pontos dolorosos”
gue eram usados para diagnosticar a fibromialgia.
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Introducéo

Seja bem vindo ao nosso universo, complexo,
diferente, invisivel... mas lembrar que o
Fibromialgico ndo é invisivel, e seus sintomas séo
reais. Respeite o fibromialgico! Nem tudo que vocé
ndo vé, vocé desacredita... Com a fibromialgia nédo é
diferente. Ela é uma das sindromes e doencas
invisiveis.  Nenhum  paciente  escolhe  ser
fibromialgico. Carinho, respeito, apoio,
entendimento, acdes e beneficios governamentais e
harmonia ajudam muito... depende da sociedade, dos
familiares, dos amigos. Os 6rgdos governamentais
que insistem em desmerecer e desrespeitar o paciente,
e para mudar este quadro é que JUNTOS estamos
lutando. Faca sua parte também. N&o seja vocé mais
um nesta lista. Vocé pode fazer a diferenca

Tenho a alegria de receber as pessoas listadas
abaixo que se uniram a nés. Sejam todos bem
vindos! Espero que aqui VOcés se sintam em casa e
encontrem um lugar para buscar informacdes e
estratégias para viver melhor apesar da SPP.

Fiquem a vontade para nos contar suas historias e
desafios.

Queridos amigos, vamos dar as boas-vindas aos
nossos membros? Sejam bem vindos!

A. S., pagina do Facebook Associacdo G14 de
apoio a pacientes com Pélio e Sindrome Pdés-
poélio?.

#JuntosSomosMaisFortes. Agradecemos sua atencéo
Boa leitura!
S. S., blogue da Abrafibro?.

As experiéncias individuais atinentes & salde e a doenca vém se tornando audiveis no
campo da historiografia desde os anos de 1970 (Cf. Herzlich, 2004). A experiéncia da doenca
€ uma categoria que nos ajuda a compreender 0s processos de adoecimento a partir dos sujeitos
afetados (Cf. RABELO; ALVES; SOUZA, 1999). Imersa nessa categoria, a voz do paciente
compde uma polifonia de narrativas que nos permite refletir sobre os potenciais e as
possibilidades de acdo no mundo concernente ao diagnostico, ao cuidado e a cura das
enfermidades (Cf. SILVA, 2014). Nossa pesquisa prentendeu compreender o ponto de vista das
pessoas afetadas pela fibromialgia e pela sindrome pés-poliomielite inseridas em grupos e
associacles nos meios digitais. Situamos nosso trabalho no campo de Historia das Doencas, 0
qual nos convida a investigar as configuragdes socioculturais para alem do enquadramento
bioldgico.

No estudo desenvolvido durante o mestrado (Cf. SILVA, 2014), foi analisado o discurso
médico presente nos periddicos da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR) e no site dessa
instituicdo médica sobre a fibromialgia (FM). Vimos que o sintoma mais importante é a dor
difusa no corpo. Frequentemente, os pacientes passam por dores intensas, a ponto de se sentirem
limitados nas tarefas cotidianas. Tais individuos também enfrentam descrenca na dor por parte

de familiares, amigos, colegas de trabalho, pois ndo apresentam alteracéo fisica visivel que

! Postagem do blogue da Abrafibro em 17 de maio de 2018, capturado em 30/06/2018.
2 postagem do Facebook em 2 de abril de 2018, capturado em 26/10/2018.



justifique as queixas. Verificamos que os aspectos nosolégicos foram construidos na
reumatologia e ndo em outra area. Essa especialidade médica chancelou o sofrimento fisico dos
pacientes que procuraram respostas e tratamento para seus sintomas. Apesar de a origem da
doenca n3o ser algo totalmente esclarecido pelas pesquisas biomédicas®, os individuos que
sofrem com tais dores experimentam alivio ao receber um diagnostico.

Por sua vez, a sindrome pds-poliomielite (SPP) é uma patologia que acomete individuos
que foram afetados pelo virus da polio muito anos antes, enfrentando novos sintomas fisicos
como dores, fraqueza e fadiga intensa. Segundo Quadros et al. (2010), a sindrome é uma
desordem dos neurdnios motores, considerada entre os efeitos tardios da poliomielite.
Caracteriza-se por fatigabilidade muscular anormal, podendo ocorrer também dores nas
articulacGes. Essa manifestacdo ocorre em pessoas que tiveram poliomielite aguda, geralmente
com idade entre trinta e cinquenta anos, no minimo quinze anos antes. Da mesma forma que a
fibromialgia, os pacientes identificados com sindrome pés-p6lio também sofreram descrenca
por parte de amigos, de colegas e de familiares nas suas queixas de dor e fraqueza.

A presente tese tem como objetivo analisar comparativamente a experiéncia do
adoecimento das pessoas com fibromialgia e sindrome pds-pélio inseridas em grupos e
associacles nos meios digitais, em relacdo aos sintomas, a descrenca social e a incapacidade.
Queremos entender como tais pacientes se organizam e atuam no sentido do reconhecimento

social das respectivas doengas.

Em nossa pesquisa preliminar, observamos que a FM e a SPP sdo doengas cronicas com
pontos de semelhanca em relacdo a: 1) sintomas; 2) descrenca social; 3) incapacidade. As
diferencas, a principio, residem na classificacdo médica e nas causas da doenca. Notamos, em
nosso levantamento, que a maior parte das postagens é assinada por mulheres, tanto as

identificadas como fibromialgicas como as portadoras de SPP*.

3 A hipotese mais aceita é a de que a FM é causada por problemas neurofisioldgicos.

4 Na pesquisa do mestrado verificamos que os artigos médicos destacavam a prevaléncia da doenca para pessoas
do sexo feminino (maioria dos pacientes). Sobre isso, existem dividas se sdo mulheres que sentem mais dor ou se
sdo elas que sdo “autorizadas” socialmente a falar sobre os sintomas dolorosos. J& em relagdo a SPP, vimos artigos
que informam que se desconhece a prevaléncia da doenca (V. artigo da Revista de Salde publica de 2006 e artigo
de Orsini de 2011). Ja artigo elaborado por profissionais vinculados a Unifesp sublinha inimeros estudos que tém
estimado a prevaléncia entre 22% e 80%. Estudo em uma populacdo ambulatorial da Unifesp/EPM registrou 68 a
77% (V. Quadros et all, 2010). Autores de um estudo espanhol, publicado em 2019, assinalam que a frequéncia
da SPP foi de 57,7% em mulheres (V. M.P. Sainz, R. Pelayo, S. Laxe et al., Describiendo el sindrome pospolio,
Neurologia, https://doi.org/10.1016/j.nrl.2019.03.011)



Buscamos entender, em nossa pesquisa, como tais pacientes séo afetados por patologias
desacreditadas socialmente, que produzem variados graus de incapacidade, e como se
organizam esses individuos em grupos e associacoes, tendo como vinculo identitario a doenca.
Trata-se de investigar como os atores sociais envolvidos relacionam-se com o discurso sobre
sua enfermidade e compreendem as concepgdes nosologicas biomédicas, construindo
estratégias de enfrentamento. Observamos que sdo duas doencas que acarretam
comprometimentos fisicos, provocam julgamentos negativos e guardam uma invisibilidade
social que implica, inclusive, a dificuldade de seu esclarecimento. Nesse sentido, buscamos
entender como tais pacientes trazem visibilidade para seu sofrimento fisico diante dos
Imperativos sociais da vida laboral, produtiva e familiar.

Ao estudar os discursos médicos sobre a fibromialgia na Sociedade Brasileira de
Reumatologia (SBR), pudemos observar que o médico Frederick Wolfe, que atuou no protocolo
de diagnostico e tratamento da doenca nos EUA e Canadé, pontuou que o problema das doencas
que sdo auto-referidas ndo ¢é apenas relacionado a validagdo médica, mas a algo que “a
sociedade tem que dar um ok” °. A partir desse ponto, comecamos a refletir sobre esse aspecto
das doencas socialmente desacreditadas, bem como sobre o papel que desempenham o0s
pacientes para 0 seu reconhecimento. Nesse sentido, consideramos valioso comparar a
experiéncia do adoecimento, pois tanto a fibromialgia quanto a sindrome pés-p6lio sdo duas

doencas cronicas que possuem elementos de semelhanga, como podemos ver abaixo:

e FM e SPP foram nominadas no mesmo periodo historico de valorizagdo da “voz do

paciente”, na década de 1980, nos EUA;

FM e SPP entraram na Classificacdo Internacional de Doencas 10 (CID 10);

Os sintomas da FM e da SPP sdo desacreditados socialmente;

FM e SPP causam limita¢des ou incapacidade fisica nos pacientes;

FM e SPP séo doengas que atingem a capacidade para o trabalho;

Pacientes com FM e SPP empenham-se para obter tratamento e direitos perante a

Previdéncia Social;

e Pacientes com FM e SPP criaram grupos e associa¢cdes no mesmo periodo historico;

e Pacientes com FM e SPP, organizados coletivamente, utilizam plataformas digitais
ativamente para sua militancia.

5 Entrevista capturada em: https://www.news-medical.net/news/20130322/Fibromyalgia-an-interview-with-Dr-
Frederick-Wolfe-University-of-Kansas-School-of-Medicine.aspx. Acesso em: 08/09/2017.



https://www.news-medical.net/news/20130322/Fibromyalgia-an-interview-with-Dr-Frederick-Wolfe-University-of-Kansas-School-of-Medicine.aspx
https://www.news-medical.net/news/20130322/Fibromyalgia-an-interview-with-Dr-Frederick-Wolfe-University-of-Kansas-School-of-Medicine.aspx

Dentre as similitudes evidenciadas no quadro acima, podemos destacar o periodo
historico da classificagdo médica para as duas doencas. Tanto a FM quanto a SPP foram
nominadas e chanceladas pelo conhecimento medico-cientifico nos EUA, na década de 1980.
Na pesquisa de mestrado verifiquei que existiram dois eventos historicos que contribuiram para
que uma doenga como a FM, sem substrato anatomopatolégico, muito dolorosa e referenciada
nos relatos dos pacientes, sem a possibilidade de exames médicos, fosse nominada na
reumatologia e ndo em outra especialidade médica: os estudos medicos acerca da dor e a
poténcia das organizacdes de pacientes.

Portanto, o contexto de nominacdo da FM como entidade nosolégica relaciona-se a
mudanca do olhar biomédico sobre a dor a partir da década de 1960, que valorizou o relato dos
pacientes sobre a intensidade do sofrimento doloroso. Anos mais tarde, no final da década de
1980, houve também a emergéncia da “voz do paciente”, com a epidemia do virus HIVS,
sobretudo com a organizagao de pacientes em associacfes, 0 que possibilitou a multiplicacdo
de varios grupos de carater militante para a obtencéo de reconhecimento, tratamento e politicas
para enfermidades negligenciadas.

Nos artigos médicos, nota-se a agéncia dos pacientes na compreensao de seu quadro
patoldgico. No repertorio médico, verifica-se que é tributado aos pacientes a identificacdo da
SPP. Dalakas relata, em seu artigo Post-polio Syndrome 12 year later: How it all Started (1995),
que, no inicio dos anos de 1980, surgiram pessoas que estavam sentindo novos sintomas e
gueriam mostrar que ndo estavam sofrendo dos efeitos tardios da pélio, mas sim de uma nova
doenca. No mesmo periodo nos EUA, artigos médicos da reumatologia identificaram um
contingente de pacientes em seus consultérios com dores, sem substrato, espalhadas no corpo.
Os pacientes relatavam que os anti-inflamatdrios ndo aliviavam as dores. Novas pesquisas, na
mesma década, assinalavam que ndo havia inflamagdo nos tecidos e que a origem do nome
fibrosite’ ndo se adequava. A partir dai os sintomas foram diferenciados e nominados como

fibromialgia.

® Segundo o sitio do Ministéro da Satde, o “HIV é a sigla em inglés do virus da imunodeficiéncia humana.
Causador da aids, ataca o sistema imunolégico, responsavel por defender o organismo de doengas. As células mais
atingidas s&o os linfocitos T CD4+. E é alterando o DNA dessa célula que o HIV faz cdpias de si mesmo. Depois
de se multiplicar, rompe os linfécitos em busca de outros para continuar a infec¢do. Ter o HIV ndo é a mesma
coisa que ter aids. H4 muitos soropositivos que vivem anos sem apresentar sintomas e sem desenvolver a doenga”.
Capturado de: http://www.aids.gov.br/pt-br/publico-geral/o-que-e-hiv, em 16/05/2022.

7 Fibro= musculo, sufixo “ite”= inflamagio. O nome fibrosite ndo se justifica, pois os pacientes ndo apresentam
inflamacdo. A mudanca do nome centrou-se no sintoma principal: a dor (do grego algia).



http://www.aids.gov.br/pt-br/publico-geral/o-que-e-hiv

Observa-se que, no caso da SPP, sintomas como dor e fraqueza sdo alvos de
desconfianga e julgamentos negativos, pois os individuos afetados ndo conseguem mais realizar
suas atividades cotidianas domeésticas e laborais. Nos individuos acometidos pela SPP, a faixa
etaria de manifestacdo da patologia provoca julgamentos apoiados na senectude: para alguns
profissionais de salde, os sintomas dos pacientes sdo manifestados devido a idade avancada e
ndo a uma nova enfermidade.

Cabe destacar que os pacientes que sofrem de dores, fraquezas e fadiga podem ter seus
sintomas desacreditados em funcdo da invisibilidade social da doenga. Contudo, para
transformar o “invisivel” no visivel, observamos que os pacientes se reuniram em redes
formando grupos e associagfes em plataformas digitais (Facebook e blogues) para trocar
informacBes de seu interesse. Ao pensar sobre a experiéncia do adoecimento, Dilene R.
Nascimento (2005) assinala que a diferenca entre a doenca crénica e a epidémica reside no fato
de a primeira fazer parte da vida privada, enquanto a segunda, da vida publica. Se observarmos
0S grupos e associagdes de pacientes inscritos nas redes sociais, poderemos acompanhar como
a experiéncia privada do adoecimento é marcante nas postagens publicadas, o que, por sua vez,
nos permite pensar no carater coletivo revelado no compartilhamento pelas plataformas.

Trata-se aqui de analisar a experiéncia do adoecimento por fibromialgia e sindrome pos-
polio, de entender o significado dessas doencas para quem sofre seus efeitos e de como atuam
esses individuos nos meios digitais. Entre estes, destacam-se 0 blogue da Associacao Brasileira
dos Fibromialgicos (Abrafibro), primeira associacdo de pacientes com fibromialgia, e os perfis
coletivos do Facebook, tanto associativos, incluida a primeira associa¢do de pacientes com SPP,
quanto de outros coletivos de pacientes. A partir da analise das postagens, o estudo procurou
entender como tais sujeitos sdo afetados por essas doengas, que podem ocasionar graus de
incapacidade e/ou serem incapacitantes, desacreditadas socialmente e como se organizam em
grupos e associagOes a partir do mundo digital.

Acreditamos que o estudo de temas que relacionam a experiéncia do adoecimento com
a organizacdo dos pacientes nas redes sociais, bem como 0 uso de tais tecnologias digitais
podem estabelecer novas relag0es de poder e reconfigurar assimetrias de conhecimento no
campo da relacdo médico-paciente, justamente pela possibilidade de as redes sociais

provocarem tensdes na relagio com o saber®. Dessa forma, consideramos relevante pensar ndo

8 A respeito, ver Lévy (2010, p. 160). Para este autor o ciberespaco modifica as relagdes com o saber porque cada
um é um potencial produtor.



s6 em como 0 uso dessas tecnologias afeta as relagdes entre pacientes e profissionais de saude,
mas também como langam estratégias para lutar por direitos. Notamos que o uso das redes pelos
pacientes encontra-se em processo, razdo por que podemos afirmar que historicizar tais
fendmenos possibilita-nos compreender a apropriacdo das tecnologias digitais para projetar
visibilidade social e adquirir direitos. Nesse sentido, destacamos a relevancia da analise dessas
fontes digitais, pois acreditamos que as redes sociais podem ser tanto fontes como objeto de
estudo do historiador, tal como destaca Bruno de Carvalho (2016, p. 44) em relagéo a Historia
Publica. Para este autor, as redes sociais e a Internet s3o importantes, pois “reunem milhdes de
pessoas”, possuem “enorme poder de colaboragdo popular” ¢ “interessam aos historiadores
porque elas sdo um dos fendmenos historicos mais importantes da historia da comunicacéo e
da historia contemporanea” (CARVALHO, 2016, p. 41-43) Consideramos, assim, que a analise
de tais fontes também representa uma oportunidade para a compreensao desse fendémeno.

Nossa lente tedrica mobiliza referéncias do campo de Historia da Saude e Histéria das
doencas, delineadas no corpo da tese, bem como reflexdes sobre memdria e identidade (Cf.
NORA, 1993; HALBWACHS, 1990; GOMES, 2004; RICOEUR, 2002; HALL, 2005.
Percebemos que a experiéncia do adoecimento envolve memorias, recordacdes e “confissdes”
(Cf. FOUCAULT, 1992) de pessoas que estdo atuando, seja nas associagdes de pacientes, seja
relatando, em blogues e/ou no Facebook, suas vivéncias. Trata-se de lembrar e relembrar os
sujeitos historicos que participaram da histéria vivida pela coletividade e que, portanto, a
testemunharam.

A relacdo individuo-coletividade tem sido abordada por diversos historiadores, cada
qual com seu olhar, os quais vém contribuindo para a elabora¢do de um rico manancial de
conceitos que podem ser incorporados aos estudos sobre a trajetoria social de um individuo ou
de um grupo. De um modo geral, podemos perceber certo consenso entre os autores sobre
alguns aspectos, a saber: a concepc¢ao da memaria como um fendmeno construido; o seu papel
seletivo sobre o passado; o fato de a construcéo e a selecdo da memoria se realizarem consciente
ou inconscientemente, em decorréncia de preocupacgdes; o entendimento de que a memoria €
um elemento constituinte do sentimento de identidade, tanto individual como coletiva, na
medida em que ela é também um fator extremamente importante para o sentimento de
continuidade e de coeréncia de uma pessoa ou de um grupo em sua reconstrucao de si.

O carater coletivo de toda memdria individual, conforme sugeriu Halbwachs (1990),
sobre a percepcdo de que a memodria e a identidade correspondem a valores disputados
conflituosamente entre diversos sujeitos historicos, inclusive nos processos de construcdo das

identidades. Entretanto, cabe pensar aqui como as narrativas desses pacientes, que vivem um



adoecimento doloroso, evocam memorias sobre sua enfermidade. Cabe também perguntar qual
a relacdo com o0 processo organizativo dos pacientes.

Para a nossa pesquisa com fontes digitais, dadas as particularidades deste documento®,
elaboramos forma de “catalogamento” e “salvamento” em suporte fisico, com informagdes
sobre as postagens no Facebook e em blogues (V. anexo), nos quais constam nome do grupo
ou associacgéo, link, assunto da postagem, data de publicacdo, data de acesso no print da
postagem (V. documento anexo). Nosso levantamento totalizou 1070 prints. Os critérios para
selecdo das fontes foram: i) antiguidade da organizacéo coletiva, ii) nimero de participantes,
i) grupo em atividade, e iv) acesso aberto.

Em nossa pesquisa qualitativa, as buscas nas redes sociais foram norteadas pelas
perguntas:

Capitulo 1 - Como os pacientes descrevem sua experiéncia do adoecimento? Como
percebem as suas doencgas? Existem diferencas na identidade antes e depois das doengas? Existe
uma ruptura na narrativa do doente? Que “narrativas do eu” sdo apresentadas? Qual a rela¢ao
entre as “narrativas do eu” e os aspectos coletivos do adoecimento?

Capitulo 2 - Qual a relacdo dos pacientes com os médicos e profissionais de saude? O
que os pacientes das associa¢Oes/grupos dizem sobre a medicina? Como 0s pacientes se
apropriam sobre o saber médico? O que € narrado sobre o conhecimento médico? Os pacientes
produzem conhecimento?

Capitulo 3 - Quem sdo os organizadores das associacGes? Quantos fazem parte? Quem
fundou e por qué? Existem diferencas e semelhancas entre as associagdes voltadas para a
fibromialgia e as voltadas para a sindrome pds-p6lio?

Capitulo 4 - Como os pacientes das associagdes atuam para que suas doencgas sejam
atendidas e reconhecidas pelo poder publico? Como é feita a mobilizagdo dos pacientes? Que
articulacdes politica sdo elaboradas? Existe uma politica publica para o paciente? As doengas
sdo reconhecidas pelo poder publico? Qual a diferenca/semelhanca nos movimentos
associativos dos pacientes com FM e SPP? Qual a diferenca e a semelhanca entre o0s

movimentos associativos relacionado a SPP no Brasil e na Espanha?

°A versatilidade, rapidez, perenidade e transitoriedade das fontes foram levadas em conta. Apoiamo-nos em
observacdes sobre a questdo das fontes, de acordo com a tese de Lucchesi, 2012.



O trabalho empirico conjugou as analises de contetido (CONSTANTINO, 2002)*° do
corpus documental formado por: prints das postagens de grupos e associagdes de pacientes nos
meios digitais, documentos institucionais disponibilizados; bem como projetos de lei e portarias
relativas aos direitos dos pacientes, além de entrevistas com dirigentes das associagdes
pesquisadas. Escolhemos as primeiras associaces de pacientes de abrangéncia organizativa
nacional, a saber: a Associacdo Brasileira de Fibromiélgicos (Abrafibro) e a Associacéo
Brasileira de Sindrome Pos-poliomielite (Abraspp), que em 2010 passou a denominar-se G-14
de Apoio aos Pacientes de Poliomielite e Sindrome Pos-pélio (G-14).

O recorte temporal compreende o ano de fundagdo da primeira associacdo ligada a
sindrome pés-polio (Abraspp, em 2004) e segue até o ultimo ordenamento legal a que tivemos
acesso sobre essas instituicoes, em 2021, notabilizado nos Projetos de Lei a serem analisados
no Capitulo 4. Nesse periodo, a Abrafibro foi fundada, em 2008, e a Abraspp também mudou
de nome, como assinalamos anteriormente.

Todas as entrevistas foram organizadas e gravadas de forma remota em 2020 — contexto
no qual estavamos vivendo o primeiro ano da pandemia de Sars Cov 2. Elegemos entrevistar as
dirigentes das associages, cujo contato prévio foi muito receptivo e amistoso'!. A representante
da Abrafibro, Sandra Santos, uma das fundadoras, mora em Santos, cidade do Estado de S&o
Paulo, e se encontra aposentada. Foi a Gnica na gestdo organizativa com oito fibromialgicos que
permaneceu na Associacdo desde seu inicio. Podemos dizer que o nome G-14 € o segundo
designativo da Abraspp?2. A represente institucional entrevistada foi Andrea Silva'®, moradora
de Sao Paulo capital e se encontra também aposentada. As entrevistas e respectiva analise de

conteldo comp&em o Capitulo 3.

10 Constantino (2002, p. 186) propde uma metodologia de analise de contedto para a Histéria. Segundo a autora, a
anéalise de contetdo designa conjunto de técnicas cuja aplicacdo, por meio de procedimentos sitematicos, visa a
produzir inferéncias. Dessa forma, a analise proposta pode ser entendida como um conjunto de técnicas para leitura
e interpretagdo de contetido de qualquer espécie de documento.

11 Realizamos consulta ao CEP da Escola Joaquim Venancio. Foram observados todos os protocolos do Comité
de Etica. CAAE: 1933421900005241, com o nimero de Parecer: 4.296.180, publicado em setembro de 2020.

12 Explicaremos esse fato no Capitulo 3.

13 Em 2017, entre 20 e 24 de outubro, participamos como ouvinte do Il Encontro Internacional de Sobrevivente
da Poliomielite: “Um mundo de conhecimento para uma vida melhor”, realizado em Sdo Paulo, uma iniciativa
conjunta entre a associacdo de pacientes (G14) acometidos pela pélio e o ambulatério de neurologia da
Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP). O evento buscou dar continuidade aos debates realizados no |
Encontro Internacional de Sobrevivente da Poliomielite, realizado no México, que teve a participacdo de
individuos acometidas pela poliomielite, bem como pela Sindrome P6s-pélio (SPP) e profissionais de salide. Em
tal encontro, conhecemos a presidente da associacdo, Andrea Silva, entre outras pessoas engajadas em coletivos
pelo Brasil e Argentina.



Entre as publicagdes brasileiras a respeito do tema, destacamos a tese de doutorado de
Rafael da Silva Mattos, do Instituto de Medicina Social (IMS) da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (UERJ): Fibromialgia e dor: um estudo de caso sobre o mal-estar no trabalho
e adoecimento, de 2011, e o livro organizado por Dilene Nascimento, A Histéria da
Poliomielite, de 2010.

Em sintese, Mattos (2011) relaciona o adoecimento da FM as demandas do mundo do
trabalho. Em sua pesquisa de campo, que compde um projeto de extensdo na UERJ, criado em
2000, as mulheres sdo destaque. Nesse trabalho, Mattos (2011) levanta questdes e possiveis
explicacOes sobre o fato de as mulheres, majoritariamente, sofrerem desse mal e nesse sentido
investiga o regime de trabalho como produtor de uma experiéncia de sofrimento, e ndo de
realizacdo, somado a diferenca de género em relacdo a dor e ao sofrimento. A hipGtese
sustentada pelo pesquisador é a de que a fibromialgia seria uma doenca que incide mais sobre
as mulheres em funcdo dos papéis de género relacionados a dor: para 0 homem, admitir dor
estaria associado a fraqueza, enquanto para mulheres, seria algo socialmente permitido. Dado
esse contexto, a experiéncia da doenca e da dor € analisada pelo autor com uma abordagem
sociocultural. Segundo Mattos, em fungdo da desinformacdo, a dor é encarada por algumas
pessoas como ‘frescura’, e as pacientes tachadas de nervosas e ‘frescas’%.

Embora o pesquisador explique que o estudo desenvolvido ndo pode ser generalizado
para o Brasil, sua hipdtese orienta-se para a possibilidade de a recusa, pelo individuo, do regime
social de trabalho a que esta submetido inscrever-se no seu corpo (Cf. MATTOS, 2011). Em sua
analise, o desenvolvimento da sindrome da fibromialgia esta, assim, relacionado a construcao
de uma forma de recusa, bem como a uma “manifestagao do sofrimento oriundo de relagdes
opressivas” (MATTOS, 2011, p. 227). Portanto, a vida laboral ¢ a analise dos papéis de género
constituem aspectos significativos do trabalho de Mattos®. Entendemos que o autor, ao pensar
a doenca em seus possiveis determinantes sociais, encontrou nas relacdes de trabalho o principal
exemplo. Embora concordemos com pontos da sua andlise, fizemos um percurso diferente,
voltado para a comparacdo entre os grupos de pacientes e associagdes das doencas FM e da
SPP, pois acreditamos que o recorte da tese pode lancar luz sobre a historia das doencgas cronicas

que séo desacreditadas e invisibilizadas.

14 Ver também a dissertacdo de Silva (2014, p. 20).
15 Ver também Silva (2014, p. 20).
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O livro organizado por Dilene Raimundo do Nascimento, A4 Historia da Poliomielite, de
2010, ¢ uma publicacdo de referéncia para a reflexdo sobre o passado da pdlio nesta pesquisa,
visto que abrange as epidemias de poliomielite, a historia da vacinagdo e da erradicagdo do
virus no Brasil. Ademais, apresenta capitulos que analisam o contexto sanitario e sociopolitico
em paises como Peru, Portugal, Espanha e Paquistdo. Vale destacar o tema da sindrome pos-
polio tratado por profissionais de satde e por uma dirigente associativa nos capitulos finais do
livro em referéncia.

Juan Antonio Rodriguez Sanchez, da Espanha, e Daniela Edelvis Testa, da Argentina,
sdo também dois autores que permeiam nosso olhar com suas pesquisas e publicagdes sobre a
historia da SPP, abarcando a organizagdo do movimento associativo e relacionando-o com o
passado das epidemias de pdlio. Destacamos que as orientacGes e questionamentos do prof.
Sanchez contribuiram para o amadurecimento da pesquisa ao longo desta tese, sobretudo,
quanto aos aspectos ligados a SPP, que serdo apresentados a luz das consideracGes sobre os
enquadramentos da doenca no Brasil e na Espanha, a partir das orientacdes e discussdes da
pesquisa durante o doutorado sanduiche. No Capitulo 4, traremos observacdes, aproximacoes
e distanciamentos dos estudos e pesquisas propostos no Programa Capes-Print Fiocruz (2019-
2020), no periodo de janeiro a novembro de 2020, no Departamento de Histéria das Ciéncias
da Faculdade de Medicina da Universidade de Salamanca.

Por Gltimo, consideramos relevantes para nosso estudo os debates sobre organizagédo de
pacientes e associativismo, bem como as reflexdes a respeito do universo digital, que foram
delineados mais precisamente nos Capitulos 2 e 3. A respeito de tais assuntos, constatamos que
a bibliografia sobre 0 tema da organizacao de pacientes tem demonstrado que as transformacoes
a partir da década de 1980 foram significativas durante a epidemia de HIV, no tocante ao
ativismo dos pacientes no espaco publico (Cf. EPSTEIN, 2007; CALLON & RABEHARISOA,
2003). Dentre as transformacgbes organizativas, verificou-se o fenomeno do “paciente
especialista” (Cf. EPSTEIN, 2007; PEREIRA NETO, 2015), com a virada tecnologica da web
2.0, que possibilitou aos individuos acesso e maior circulacdo de informacdes. A ampliacdo da
internet, com maior conectividade, e posteriormente a cria¢do das plataformas de comunicacéo,
s&o apontadas ora com grande otimismo, ora como algo prejudicial & sociedade (Cf. LEVY,
2010; CASTELLS, 2006). Contudo, defendemos olhar para 0 mundo digital como espagos de
disputas e de ambivaléncia, tal qual assinalam Sadaba & Gordo (2008).

A tese é composta por quatro capitulos estruturados da seguinte forma: sensibilizagéo e
recrutamento por meio das postagens e apropriacdo e circulacdo do conhecimento médico
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(Capitulos 1 e 2), organizacdo associativa e luta por direitos (Capitulos 3 e 4). Por ultimo, as
consideracdes finais, em que retomamos pontos da tese que consideramos relevantes.

No Capitulo 1 - As narrativas sobre o0 adoecimento dos pacientes com FM e SPP: escrita
de si, escuta e identidades -, apresentamos a importancia do reconhecimento biomédico da FM
e da SPP para o paciente. Analisamos as narrativas dos pacientes sobre o adoecimento para
refletir a respeito da construcdo da identidade, a partir dessas duas doengas cronicas.
Ponderamos sobre como a “escuta” e a escrita de si nos meios digitais, observadas nas
postagens, tornam-se um elemento de aglutinacdo coletiva. Buscamos pensar de que maneira a
doenca se relaciona com a identidade dos pacientes ou nela interfere a partir desses movimentos
associativos na Internet.

No Capitulo 2 - O “paciente informado”, “expert”, e “especialista pela experiéncia: o
conhecimento médico e as associacdes e grupos de pacientes com FM e SPP -
contextualizamos o papel do médico e da centralidade da medicina, bem como apresentamos
as transformacdes sociais que atingiram as relagdes com o saber médico. Neste capitulo,
analisamos os conceitos de “paciente informado”, “expert” ¢ especialista e sua relacdo com as
tecnologias digitais. Observamos que as postagens dos grupos e associacdes de pacientes de
FM e SPP mostram uma preocupacdo com o desconhecimento social e médico sobre as
doencas, bem como as demandas de profissionais especialistas. Analisamos também a
apropriacdo de conhecimento médico-cientifico e a relacdo com a necessidade dos pacientes
com SPP e FM de legitimar a doenca.

No Capitulo 3 - A organizacéo da Abrafibro e da G14: o associativismo nos grupos de
pacientes de SPP e FM -, refletimos sobre o associativismo dos coletivos de pacientes nos meios
digitais e analisamos as entrevistas com as representantes institucionais. Dividimos em dois
topicos a nossa analise: o primeiro, a partir da entrevista feita com a dirigente, na qual buscamos
entender o percurso da Abrafibro, suas demandas e ac¢des coletivas. No segundo topico,
objetivamos compreender a organizacdo da Abraspp e a mudanca de designacdo para
Associacdo G-14 de Apoio aos Pacientes de Poliomielite e Sindrome Pés-pélio, bem como as
questBes caras a esses pacientes relativas as demandas e atuacao.

No Capitulo 4 - O engajamento coletivo nas associac¢bes de pacientes com fibromialgia
e sindrome pdés-pdlio -, trazemos uma reflexdo e analise sobre o engajamento e a atuacao
politica das associag¢Oes para a conquista de direitos. Analisamos quem s&o os aliados nas lutas
e mobilizag¢6es, como essa luta é materializada a partir do ativismo digital, sinalizando quais as
diferengas e semelhancgas entre os coletivos envolvidos. Fizeram parte do nosso estudo o

levantamento e a analise dos projetos de lei vinculados a SPP e a FM. Em relacéo a primeira,
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pontuamos as aproximagdes e distanciamentos entre a experiéncia associativa espanhola e a
brasileira, sinalizamos a relevancia do enquadramento dessa sindrome como doenca rara e sua

inser¢do no campo da deficiéncia/incapacidade (discapacidad, em castelhano).
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Capitulo 1 - As narrativas sobre o adoecimento dos pacientes com FM e SPP: escrita de

si, escuta e identidades

O pior de ser portadora de fibromialgia é a
falta de aceitacdo, sé porque vocé ndo é
aleijada as pessoas julgam que vocé ndo tem
nada. Eu quero ser entendida. Eu quero ser
respeitada. Eu quero e preciso ser apoiada.

No meu caso a minha familia me entende e

De repente comego a sentir que a minha perna
esquerda, que sempre fora forte, comeca a perder a
forca, alguma coisa estava errada, tentava fazer
musculacdo, sé piorava e eu ndo entendia, ué a
musculacdo é para fortalecer os musculos, porque
comigo era ao contrario??? N&do conseguia dormir,
deve ser stress, enquanto 0s meses passavam meu

ajuda bastante, o problema sdo os outros,
ahhh os outros, deviam ndo significar nada
num ¢, mas significam muito, porque o
julgamento deles machuca ¢ ofende. “Vocé
ndo tem nada deixa de moleza!’ ‘Isso ¢é

corpo pesava cada vez mais, comegaram as quedas,
ndo conseguia executar meu trabalho como queria.
(...) Em minha cidade ia ao ortopedista e, ele me
mandava para o fisioterapeuta que me mandava
para o ortopedista. Meu Deus vou ter que fazer
frescura aposto!” medicina para descobrir o gque esta acontecendo

igo?
Relato sobre fibromialgia do blogue de comigo:

N.M.16 Relato sobre sindrome pés-p6lio?

Inimeros estudos académicos debrucaram-se sobre a escrita epistolar, pois sua analise
tornou-se uma fonte rica para as pesquisas histéricas. Aqui, nesta tese, ndo estamos lidando
com os papéis velados em acervos, nem 0s nossos documentos de pesquisa se caracterizam por
esses suportes tradicionais do oficio do historiador. Poderiamos dizer que muitos relatos
aproximam-se de um conceito da literatura que procura dar conta do registro escrito ficcional
imerso na experiéncia vivida, denominado escrevivéncia®. No entanto, ndo se trata de ficc&o,
mas de escritos apoiados na experiéncia, no cotidiano, que na internet sdo denominados
postagens. Essas fontes de pesquisa sdo digitais e, por vezes, guardam similitude com as cartas
do passado por estarmos, sobretudo, diante da intimidade de quem o escreveu.

Um blogue pode ser entendido como uma espécie de diario eletrdnico (Cf. BAPTISTA,
2011). Contudo, o que o diferencia € seu carater expositivo e publico. Podemos pensar, ao ler
esses relatos individuais, que neles existe uma intencionalidade. No caso dos pacientes autores

dos textos acima, a vivéncia de seu sofrimento com a doenca torna-se publica com as redes

16 Relato de uma internauta capturado no endereco eletrénico: http://eutenhofibro.blogspot.com.br/, acessado em
29/10/2016.

17 Relato de uma internauta capturado no endereco eletrénico: http://www.deficiente.com/pcd/forum/adaptacao-
de-veiculos/6006-sindrome-pos-polio?start=6, acessado dia 29/10/2016.

18 Trata-se de um conceito da escritora e poeta Conceicdo Evaristo. Segundo Remenche & Sipel (2019, p. 9), serve
“[...] o termo escrevivéncia para nomear uma escrita que se mescla com a sua vivéncia, com o relato das suas
memorias e das de seu povo”.



http://eutenhofibro.blogspot.com.br/
http://www.deficiente.com/pcd/forum/adaptacao-de-veiculos/6006-sindrome-pos-polio?start=6
http://www.deficiente.com/pcd/forum/adaptacao-de-veiculos/6006-sindrome-pos-polio?start=6
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sociais e 0s novos suportes digitais, como os blogues. Os registros atuais conjugam uma nova
configuracdo: relatos da vida privada, publicizacdo, que pode atingir inimeros leitores, e
rapidez com que as postagens podem ser divulgadas.

A partir da década de 1970, Claudine Herzlich (2004) constatou que as novas pesquisas
produzidas nas ciéncias humanas voltaram-se para “a voz do paciente”, o que a levou a perceber
um conceito, com potencialidade para analisar novas nuances dos processos vividos de satde e
doenca relativos ao passado e ao mundo que nos cerca. E nesse contexto que localizamos o
nosso estudo no campo da Historia das Doencas, que nos permite compreender as configuragdes
socioculturais para além do bioldgico.

Nosso objetivo neste capitulo é analisar as narrativas escritas por pacientes sobre o0
adoecimento e refletir sobre uma possivel reconstrucdo de suas identidades a partir de duas
doencas cronicas, a fibromialgia (FM) e a sindrome pos-polio (SPP), divulgadas nas redes
sociais e blogues. Pretendemos pensar de que maneira a doenca se relaciona com a identidade
desses pacientes ou nela interfere ou interfere, principalmente, a partir dos movimentos
associativos na Internet. Buscaremos analisar as narrativas a luz do conceito de “experiéncia do
adoecimento” (Cf. HERZLICH, 2004) e da “escrita de si” (Cf. GOMES, 2004).

Primeiro, buscaremos entender o que caracteriza essas doencas, quando foram

nominadas e reconhecidas oficialmente pela comunidade médica.

1.1 O reconhecimento médico da fibromialgia e sindrome pds-poliomielite

No estudo desenvolvido durante o mestrado (Cf. SILVA, 2014), analisamos o discurso
médico presente nos periodicos da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR)!® e do sitio
dessa instituicdo médica sobre a fibromialgia. Vimos que o sintoma mais importante é a dor
difusa no corpo. Frequentemente, os pacientes sentem dores intensas, a ponto de sofrerem
limitacOes em suas tarefas cotidianas. Tais individuos também enfrentam descrencga quanto a
dor por parte de familiares, amigos, colegas de trabalho, pois ndo apresentam alteracéo fisica
visivel que justifique as queixas.

Sabemos que os sintomas da fibromialgia sé&o relatados ha bastante tempo. Segundo os

artigos do periodico, existem registros a esse respeito desde o século XIX, mas os individuos

19 A Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR) publica a Revista Brasileira de Reumatologia (RBR) e 0 Boletim
da Sociedade Brasileira de Reumatologia como fontes de informacéo escrita, as quais utilizamos em nossa pesquisa
de mestrado.
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portadores dessa sintomatologia eram considerados “histéricos” ou ‘“neurasténicos”. No
entanto, a doenca foi nominada h& pouco mais de trés décadas, em 1987, e diferenciada da
classificacéo de fibrosite cunhada por William Gowers (Mattos:2011, p. 16), em 1907.

Foi durante o periodo de 1970 a 1980 que inimeros pacientes, nos Estados Unidos,
chegaram aos consultérios dos reumatologistas relatando muitas dores no corpo, fadiga, insénia
e outros sintomas, que eram diagnosticados, a principio, como fibrosite. Apesar de o sufixo
“ite” indicar inflamacdo, exames constatavam que a origem das dores ndo estava ligada a
nenhum tipo de inflamacdo. As investigacbes médicas observaram que ndo havia nenhum
substrato anatomopatolégico que poderia indicar a origem dessas dores.

A partir da andlise dos artigos da SBR, observamos que o fato de a fibromialgia ndo
apresentar correspondéncia com lesdes fisicas (elementos biomédicos da ‘“objetividade”)
implica inimeras questdes relacionadas ao seu diagnostico, etiologia e classificacdo. Por isso,
inclusive, h& controvérsias quanto aos sintomas: se constituiriam uma doenca reumatoldgica,
em vez de uma patologia psiquiatrica, ou até mesmo se caracterizariam uma nova patologia.

A fibromialgia, nesse caso, ¢ uma doenca que parece ocupar uma classificacdo singular.
Na cartilha para pacientes, criada e desenvolvida pela Comisséo de Dor, Fibromialgia e outras
sindromes das partes moles (2011), vinculada & Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR),
consta a seguinte definicdo:

E uma sindrome clinica que se manifesta, principalmente, com dor no corpo
todo. Muitas vezes fica dificil saber se a dor € nos musculos ou nas
articulagdes. Os pacientes costumam dizer que ndo ha nenhum lugar do corpo
que ndo doa. Junto com a dor, surgem sintomas, como fadiga (cansago); sono
ndo reparador (a pessoa acorda cansada, com sensagdo de que ndo dormiu), e
outras alteragdes como problema de memoria, concentracdo, ansiedade,
formigamentos/dorméncia, depressao, dores de cabega, tontura, problemas
intestinais. Uma grande caracteristica da pessoa com fibromialgia é a grande
sensibilidade ao toque e a compressdo de pontos no corpo.?

Assim, a fibromialgia € uma doenca que apresenta dor como seu sintoma principal e
estd classificada no ambito da reumatologia. Tal especialidade visa a diagnosticar e tratar
diversas doencas que afetam as articulagdes, 0s 0ssos, 0os musculos e o0s tenddes e,

eventualmente, outros o0rgéos internos. Individuos classificados como “fibromialgicos” sofrem

20 SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA. Cartilha para pacientes da Comissdo de dor, fibromialgia
e outras sindromes das partes moles. 2011. Disponivel em:
http://www.reumatologia.com.br/index.asp?Pagina=reumatologia/principaisDoencasEorientacoesPaciente.asp
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com dores difusas e intensas pelo corpo, que podem vir acompanhadas de outros sintomas
(como cefaleia, formigamento, ins6nia, fadiga) ou de doencas que acabam se associando (como,
por exemplo, sindrome do intestino irritavel e depressdo). As dores espalham-se pelo corpo em
pontos dolorosos, denominados por médicos de tender points. Seus pacientes ndo apresentam
luxaces, inflamacgdes ou qualquer substrato anatomopatoldgico que justifiquem suas queixas.
Podemos dizer que essa dor é “invisivel”, sem causa conhecida. A hipotese mais aceita sugere
que a doenca pode ser causada por problemas nos neurotransmissores de sintomas de dor.
Apesar de a origem da doenca ndo estar ainda totalmente esclarecida pelas pesquisas
biomédicas, os individuos que sofrem com tais dores experimentam alivio ao receber um
diagndstico e uma orientacdo para o tratamento.

A sindrome pds-poliomielite (SPP) é uma patologia que pode acometer 68%
a 77%21 dos individuos afetados pelo virus da pélio, passados muitos anos do
surgimento da doenca aguda. Os principais sintomas que afetam os pacientes
sdo dores, fraguezas, fadiga e intolerdncia ao frio. Muitos deles relatam
sintomas nos membros ndo afetados pela pélio. S&o comuns relatos da rapida
piora do condicionamento fisico, por exemplo, ndo conseguir mais realizar as
atividades cotidianas, como limpar a casa, caminhar ou trabalhar. H& outros
relatos de mudancas na condicao fisica: pessoas que caminhavam sem apoio
passam a utilizar muletas, e as que utilizavam esse suporte passam a usar
cadeira de rodas. Da mesma forma que na FM, os pacientes identificados com
SPP também sofrem descrenga por parte de amigos, colegas e familiares
relativas as suas queixas de dor e fraqueza.

De acordo com os profissionais de satde, da Unifesp:

O conceito atual é de que a Sindrome Pds-poliomielite (SPP) é uma sindrome
do neurdnio motor inferior de etiologia multifatorial, degenerativa, de
progressao lenta, que pode se apresentar com periodos de estabilidade,
causada pela disfuncdo da unidade motora gigante formada ap6s o ataque
agudo do poliovirus. A sindrome, presumivelmente, é resultado da
degeneracdo dos brotamentos axoniais e do neurdnio motor. Ocorre em
individuos que tiveram poliomielite aguda, geralmente 30 a 50 anos, no
minimo 15 anos antes. E caracterizada principalmente por trés sintomas
principais: nova fraqueza muscular, com ou sem fadiga, dor muscular e/ou
articular. Outros sintomas que podem estar presentes sao: transtorno do sono,
acompanhado ou ndo de cefaleia matinal, aumento de peso corporal,
intoleréncia ao frio, ansiedade, depresséo, problemas de memaria. Com menor

21 Esses dados constam do artigo de Quadros et al. (2010, p. 63): Tal prevaléncia é apoiada em um estudo realizado
na UNIFESP/EPM relacionado a uma populagdo ambulatoéria. Os autores destacam que, em fungao das diferentes
metodologias aplicadas em outros estudos, nota-se uma prevaléncia da SPP entre 22% a 80% nos pacientes que
apresentaram poliomielite paralitica. Ja em outro artigo, segundo Orsini et al. (2011, p. 383), lemos que a
incidéncia e a prevaléncia sdo muitas vezes imprecisas. Tais dados sdo desconhecidos no Brasil e no Mundo,
segundo esse mesmo autor.
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frequéncia, temos: nova atrofia muscular, insuficiéncia respiratoria, alteracdo
fisica, disfonia, disfagia. (QUADROQOS et al, 2010, p. 258)

Tanto a SPP quanto a FM s&o classificadas como sindromes nos textos médicos. 1sso
quer dizer que a doenca € caracterizada por um conjunto de sintomas, que, portanto, pode diferir
de individuo para individuo. E possivel indagar se a variabilidade dos sintomas pode constituir
um fator para a dificuldade de diagnostico relatada pelos pacientes ou também contribuir para
a descrenca social.

Em nossa pesquisa, verificamos que grupos de pacientes com doencas crénicas, como a
FM e a SPP, organizaram-se em associagdes de pacientes entre 2004 e 2008. A inclusdo da SPP
e da FM na Classificagdo Internacional de Doencas 10 (CID 10) foi concomitante a organizacao
associativa no Brasil, sendo que a FM foi incluida em 2010. Segundo Quadros et al. (2010), o
Setor de Investigacdo de Doencas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo
(Unifesp), juntamente com o Centro de Prevencdo e Controle de Doencas da Covisa/SMS- SP,
solicitou ao Centro Brasileiro de Classificacdo de Doencgas (CBCD) a inclusdo da SPP na CID
10. Tal solicitacdo produziu um registro documental da doenca com argumentos justificando a
inclusdo nessa revisdo. Segundo os mesmos autores, essa solicitacdo de insercdo foi aceita pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), por meio de atuacdo, trabalho e defesa do CBCD. A
partir do artigo elaborado pelos profissionais vinculados a Unifesp, notamos um papel de
destaque a uma instituigéo brasileira no enquadramento da doenga com a entrada no CID.

Observamos que, diante da auséncia e/ou ineficacia dos tratamentos médicos, os
pacientes criam estratégias para lidar com o aspecto mais marcante de suas enfermidades. A
reformulacdo de si e a constru¢do da relagdo com a doenga também aparecem em outros
momentos das narrativas, num didlogo entre os discursos produzidos pelo meio médico, pela
midia e também pelos pacientes (Cf. SILVA & VIANNA, 2013, p. 15). Interessa-nos, deste
modo, perceber e comparar os processos de elaboragdo da identidade do sujeito acometido por

essas doencas dolorosas, desacreditadas e invisiveis para a maior parte da sociedade.

1.2 As fontes e a escrita de si

Escrever ¢, pois, “mostrar-se”, dar-se a ver, fazer aparecer
0 rosto préprio junto ao outro.
Michel Foucault
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As fontes digitais, conforme Revel (2010), apresentam diferentes escalas em relagéo ao
tempo e ao espaco. As paginas dos grupos e associaces, por exemplo, possibilitam o
acompanhamento das postagens em diferentes datas, e seus leitores podem, por sua vez,
comentar postagens antigas ou digitadas ha poucos segundos — a velocidade é algo inerente ao
mundo digital. Da mesma forma, a espacialidade permite que individuos que estdo relatando
seu cotidiano frente a doenca, em uma pequena cidade brasileira, tenham simultaneamente suas
postagens lidas e comentadas por pessoas em outro lado do mundo. Por conseguinte, as redes
sociais atravessam fronteiras e conectam informacdes e individuos de modo jamais visto.

Em nossa pesquisa, observamos que é por meio das postagens (ou, na linguagem mais
informal, “posts”, que os pacientes com SPP e FM relatam sua experiéncia de adoecimento.
Sintomas, estados de espirito, reflexbes sobre a condicdo de vida com a patologia séo
publicados no Facebook, em blogues, no Youtube??, o que nos permite acessar informacdes
importantes para entendermos 0s processos de saude e doenca desses grupos. Nesse sentido, a
escrita autorreferenciada, ou escrita de si, permite-nos compreender como os relatos individuais
dizem respeito ao coletivo.

A “voz do paciente”, termo que designa o interesse das ciéncias humanas para além do
carater biomédico, constitui chave para a compreensao da experiéncia do adoecimento, sob o
ponto de vista de quem sofre. Segundo Dias & Frossard (2016), a expressdao experiential
knowlege, cunhada por Borkman na década de 1970, é entendida como um conceito do
conhecimento adquirido pela experiéncia. As autoras explicam que a experiéncia da doenca,
“ao ser narrada e em associa¢do com outros relatos, resulta em algum nivel de reflexividade,
cujo resultado é a ampliacdo do conhecimento sobre a doenca e 0 consequente empoderamento
de pessoas. O termo indica que o doente tem autoridade de conhecimento por fazer parte do
fendomeno da doenca.” (DIAS & FROSSARD, 2016, p. 349-61)

Tal autoridade de conhecimento, calcada na prépria experiéncia, possibilita-nos
compreender a natureza da fonte histérica que estamos analisando: as postagens dos pacientes
sobre a prépria vivéncia da sua enfermidade, nas redes sociais. Nesse sentido, a reflexividade é
um resultado das narrativas de si, vivenciada na interacdo com outros individuos acometidos

pela doenca, ou ndo, nos meios digitais.

22 Ha publicagdes dessa natureza também em outras redes sociais que ndo fazem parte do escopo desta pesquisa,
como Instagram, WhatsApp, Twitter, Snapchat, Tic Tok, etc.
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Scott et al. (2012), ao examinarem criticamente a categoria “experiéncia”, na analise
historica, concluiram que essa ndo é uma palavra da qual podemos prescindir. Trabalhar com o
termo implica abordar processos de construcdo da identidade, insistindo na sua natureza

discursiva e na politica de sua constru¢cdo. Em suas palavras:

Sujeitos séo constituidos discursivamente e experiéncia é um acontecimento
linguistico (n&o acontece fora de significados estabelecidos), mas nenhum
deles esta confinado a uma ordem fixa de significado. Uma vez que o discurso
é, por definicdo, compartilhado, a experiéncia é coletiva, bem como
individual. Experiéncia tanto pode confirmar o que ja é conhecido (vemos o
gue aprendemos ver), quanto perturbar o que parecia 6bvio (quando sentidos
diferentes estdo em conflito, nds reajustamos nossa visdo para tomar
consciéncia do conflito e resolvé-lo — isto €, o que significa “aprender com a
experiéncia”, muito embora, nem todos aprendam a mesma licdo, ou
aprendam da mesma forma, ou ao mesmo tempo). Experiéncia é a histéria de
um sujeito. A linguagem é o campo no qual a historia se constitui. A
explicacdo histérica ndo pode, portanto, separar as duas. (SCOTT et al., 2012,
p. 320)

A anélise da autora pode contribuir com a nossa reflexdo sobre a experiéncia dos
pacientes, pois destaca aspectos significativos sobre o termo, que nos ajudam a pensar a adesao
contemporanea dos pacientes aos grupos e associa¢des nos meios digitais. Em sintese, Scott
assinala que: i) experiéncia € sempre algo interpretado e algo que precisa de interpretacdo; ii)
ndo é autoevidente, pois € sempre algo contestado e algo politico; iii) seu estudo deve trazer a
discussdo de seu status originario na explicacdo historica; iv) experiéncia € o que queremos
explicar; v) sua analise implica interrogar os processos de criagdo dos sujeitos, repensando a
historia e o papel do historiador.

Para pensar sobre as postagens dos pacientes com FM e SPP, partimos das reflexdes de
Claudine Herzlich (2004), bem como de Angela de Castro Gomes (2004), que destacam a
importancia das pesquisas voltadas para o &mbito privado. Embora as autoras atuem em campos
de estudos distintos, podemos perceber nas respectivas pesquisas a valorizacdo dos registros
intimos dos individuos. Gomes assinala que os escritos das pessoas comuns tornaram-se uma
forma de materializar a histdria do individuo e dos grupos a que pertencem. A autora nos oferece
um referencial para refletir sobre os registros dos sentimentos e pensamentos acerca da
intimidade na “escrita de si”, que pode ajudar-nos a refletir sobre as postagens no Facebook. Ja
Herzlich, que parte de uma perspectiva da sociologia da saude, assinala que, nas ultimas
décadas, o foco direcionou-se para as patologias crénicas de longa duracdo, uma vez que elas

afetam todos os aspectos da vida do paciente. A autora lembra que as pesquisas produzidas
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trouxeram contribui¢cbes importantes, mostrando como as enfermidades atingem a vida dos
pacientes ao provocar uma desestabilizagdo irreversivel.

Por esse angulo, queremos trazer a tona a historia dos pacientes com FM e SPP que
sofrem de doencas cronicas e que tém suas vidas bastante modificadas pela doenca.
Localizamos nossa pesquisa no campo de historia das doengas, que se debruca também sobre
as fontes privadas, biogréaficas e autobiograficas. Ainda que as autoras citadas se refiram a
diarios, correspondéncias, fotos da vida privada, as fontes de “escritas de si” mobilizadas por
nosso estudo sdo em sua maioria publicas e acessiveis a grande namero de leitores, pois se
encontram nas midias sociais que podem ser acessadas por pessoas cadastradas e em blogue
que possui acesso aberto ou mediante solicitagdo de admissédo em um grupo.

Diferentemente da escrita epistolar, as narrativas de si divulgadas nos meios digitais
revelam uma intencionalidade clara de seus autores direcionada para a publicacdo, ou seja,
existe uma escrita para o pablico da Internet?. Por meio das postagens podemos afirmar que
0S pacientes conseguem trazer uma materialidade para os tormentos vividos. Dessa forma,
compartilhar as postagens em grupos com amplo acesso pode trazer legitimacdo e
reconhecimento para o sofrimento, muitas vezes desacreditado socialmente.

Nossas fontes sdo compostas pelas postagens (abertas e fechadas) dos grupos e
associacGes no Facebook de pacientes com fibromialgia e sindrome p6s-pélio. Destacamos
particularmente as primeiras associa¢fes: G-14 e Abrafibro. Esta Gltima possui um blogue e
pagina no Facebook. Autores como Castells (2006), Maynard (2011) e Carvalho (2016)
destacam que o advento da web 2.0 permitiu tornar todos os usuarios produtores de mensagens
e de informac@es na Internet, e ndo apenas os individuos com dominio técnico-cientifico (Cf.
MAYNARD, 2011; CARVALHO, 2016). Essa mudanca foi significativa, pois possibilitou o
surgimento de redes sociais como Orkut, Facebook, Youtube, Instagram, além de inimeros
blogues individuais e coletivos, ja nos primeiros anos do segundo milénio. Essas redes sociais
constituem uma fonte importante para analisarmos a atuacao e a circulacdo de conhecimento
entre 0s grupos e associagdes de pacientes virtuais aqui estudados. Defendemos que a atuacao
desses pacientes - ou seja, suas praticas de “escritas de si”, difundidas em ambiente virtual -

possibilita um novo tipo de relacdo com o saber biomédico sobre as doengas que os afligem.

23 Aqui também podemos problematizar a questdo do grupo publico e privado no caso do Facebook. A meu ver,
um grupo privado traz a reflexdo sobre uma certa privacidade dos dados e informacGes que estdo sendo divulgadas.
Alguns sujeitos realmente ndo querem se expor, por varios motivos. Ao entrar em grupo privado, o sujeito busca
o conforto de estar entre pares, que vao ter uma escuta sensivel ou pensam da mesma forma.
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O estudo de temas que relacionam a experiéncia do adoecimento com a organizagdo dos
pacientes nas redes sociais, bem como o uso de tais tecnologias para compartilhamento de
informacdo podem estabelecer novas assimetrias de conhecimento no campo da relacédo
médico-paciente, justamente porque as redes sociais modificam a relacdo com o saber (Cf.
LEVY, 2010, p. 160). Dessa forma, consideramos relevante pensar como 0 uso dessas
tecnologias de informacdo ndo sé afeta as relages entre pacientes e profissionais de saude (o
que sera discutido no Capitulo 2), mas também lanca estratégias para o campo das lutas por
direitos (a ser abordado no Capitulo 4).

Especificamente, queremos refletir neste capitulo sobre os contetidos das postagens que
relatam a experiéncia desses adoecimentos. Acreditamos que 0 uso das redes sociais pelos
pacientes esta em processo. Com isso queremos dizer que nossa analise compreende que a
utilizacdo do referido meio pode acarretar novas configuracdes para o papel de organizacdo dos
doentes e, também, para a sua maneira de ver a doenga.

Portanto, historicizar o fendmeno da experiéncia da doenga, compartilhada nos meios
digitais, pode possibilitar a compreensdo da apropriacdo das tecnologias orientada para a
visibilidade social, a troca de informacdes terapéuticas e a discussdo de direitos. Nesse sentido,
queremos destacar a relevancia de analisar essas fontes digitais, pois acreditamos que as redes
sociais “significam tanto fonte como objeto de estudo do historiador”, tal como destaca
Carvalho (2016, p. 44) em relacdo a Histdria Publica e as redes sociais. Como um fenémeno
significativo de andlise, julgamos importante levantar trés questdes: i) Quem elabora as

postagens? ii) A quem se dirigem? iii) O que é publicado ou divulgado?

1.3 Os pacientes nas associacfes e grupos

Os primeiros registros nos meios digitais sdo relatados por pacientes com FM que
formaram grupos a partir de midias sociais como o Orkut - langado em 2004 e extinto em 2014.
Embora o Facebook tenha surgido na mesma época, essa foi a midia social que logrou uma
permanéncia maior, possibilitando novas criacdes de “perfil”, “grupos” e “paginas” de
associacOes de pacientes®*. Verificamos que as associagfes utilizaram também o formato de

blogue e de paginas institucionais, como explicaremos ao longo do texto.

24 Inserimos aspas em grupos e paginas por se tratar de formas de perfil do Facebook.
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A primeira associagdo de pacientes com SPP foi denominada Abraspp, sigla para
Associacao Brasileira de Sindrome Pds-Poliomielite, criada em 2004 por pacientes, amigos,
familiares e profissionais de salde da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp). Os
individuos afetados pela pélio que compunham a associacdo participaram das primeiras
pesquisas cientificas sobre a SPP e seus efeitos no Brasil e também de reunides regulares para
a discussdo e a difusdo de informagGes sobre a Sindrome (Cf. LIMA, 2010, p. 292-293). Os
estudos foram realizados pelo Setor de Investigacdo em Doencas Neuromusculares da Escola
Paulista de Medicina (Unifesp/EPM), chefiado pelo neurologista Acari Bulle, que
desempenhou um papel significativo em relacdo a SPP e é considerado, hoje, uma referéncia
sobre o conhecimento da doenga.

Interessante registrar que a criacdo da pagina da Abraspp no Facebook ocorreu no dia
03 de maio de 2012, quatro anos apos a inclusdo da SPP na Classificacdo Internacional de
Doencas (CID 10). Anteriormente existiam perfis de pacientes no Orkut, bem como uma pagina
online. A respeito desse movimento de entrada no Facebook, podemos pensar que tal rede social
despontou ha mesma época como uma das maiores em numero de usuarios no Brasil, atraindo
ainda mais os individuos que buscavam conectar-se com seus pares ou divulgar informacdes
individuais e coletivas®. Anos mais tarde, em 30 de novembro de 2013, a Associagdo mudou
de nome, passando a se chamar G-14 — incorporando o codigo de classificacdo da doenca.
Segundo 0 documento institucional, a nominagao passou a ser “Associa¢do G-14 de Apoio aos
Pacientes de Poliomielite e Sindrome Pds-Polio”?°.

Notamos, no Facebook, que existem alguns perfis ligados a0 nome antigo e ao novo, que se

distinguem, como se observa na tabela abaixo, pela categoria “missao”:

Tabela 1
Abraspp Gl14
Fundacéo em 21 de fevereiro de 2004 Data de fundagéo n&o informada?®
Miss&o Missdo

% Sobre o assunto, vale conferir matéria de 2011, publicada no jornal “O Estaddo”, disponivel em:
https://link.estadao.com.br/blogs/rodrigo-martins-desativado/facebook-ultrapassa-orkut-em-usuarios-e-acaba-
com-reinado-de-7-anos-no-br/. Acesso dia 4 de outubro de 2020. Também podemos ler no jornal eletrénico G1:
http://g1.globo.com/tecnologia/noticia/2012/01/facebook-passa-orkut-e-vira-maior-rede-social-do-brasil-diz-
pesquisa.html Acesso em: 4 out 2020.

% Segundo o Estatuto da Associacdo G14, documento em anexo, que sera analisado no Capitulo 3.

28 Informagdo néo oferecida no Facebook, somente no documento institucional.



https://link.estadao.com.br/blogs/rodrigo-martins-desativado/facebook-ultrapassa-orkut-em-usuarios-e-acaba-com-reinado-de-7-anos-no-br/
https://link.estadao.com.br/blogs/rodrigo-martins-desativado/facebook-ultrapassa-orkut-em-usuarios-e-acaba-com-reinado-de-7-anos-no-br/
http://g1.globo.com/tecnologia/noticia/2012/01/facebook-passa-orkut-e-vira-maior-rede-social-do-brasil-diz-pesquisa.html
http://g1.globo.com/tecnologia/noticia/2012/01/facebook-passa-orkut-e-vira-maior-rede-social-do-brasil-diz-pesquisa.html
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Proporcionar apoio e atencdo aos sobreviventes
da Pdlio, gerando ou incentivando a criacdo de
suportes, solucbes, conhecimento cientifico e
equipamentos necessarios, para que 0s pacientes
atinjam uma melhora na qualidade de vida e a

Temos por objetivo divulgar a SPP para o maior
namero de pessoas possivel, pois muitos estdo
sofrendo dessa doenca e ndo sabem. Quantos
foram os atingidos pela poliomielite no Brasil?
Quantos sobreviveram? Quantos sabem que

reabilitacdo  adequada, recuperando  sua
capacidade de contribuir socialmente.?’

podem ser atingidos pela SPP? Pois bem, é esse 0
nosso objetivo, entretanto do que adianta
conscientizar sem um plano para ajudar? Entdo
estamos lutando conjuntamente para
conseguirmos tratamento. S&o 75% dos
sobreviventes da pélio que desenvolverdo a SPP,
temos de estar preparados para atendé-los, para
gue consigam tratamento, para que tenham apoio
psicologico, que conhegam seus direitos a
aposentadoria pelo CID-10/G-14.%

Podemos pensar que o texto postado pela Abraspp sinaliza uma preocupagéo clara com
a reabilitacdo dos pacientes e a oferta de conhecimento biomédico. A “missao” dessa
Associacdo esta relacionada a parceria com os profissionais de satde que atuam na Unifesp (Cf.
LIMA, 2010, p. 291-315), enquanto o G-14 tem a preocupacdo em informar sobre a doenca,
seu tratamento e direitos dos pacientes.

O quadro abaixo contém outras informacGes que se encontram na descricdo do
Facebook. Vale destacar que o foco da Abraspp era tornar-se uma referéncia para os pacientes
de sindrome p6s-pélio e, anos depois, constituida a associacdo G-14, a preocupacao € erradicar
a poliomielite e lutar por tratamento para aqueles que foram afetados.

Tabela 2

Abraspp

G-14

Sobre

A Sindrome Pds-Pdlio representa um conjunto de
sintomas resultantes dos efeitos tardios da
Poliomielite.

Visdo da ABRASPP

Tornar-se uma instituicdo de referéncia na
divulgacdo de informagfes, na orientagdo ao
paciente e na formacéao de profissionais de salde
com relacdo a Sindrome Pds-Pdlio e seus efeitos,

Sobre

A Associagdo visa contribuir na erradicacdo da
poliomielite, mas principalmente na luta por
tratamento aos seus sobreviventes. NOS AINDA
ESTAMOS AQUI.

27 \er https://www.facebook.com/pg/associacaogl4pospolio/about/?ref=page internal, acesso 1/09/2019.

2 \er https://www.facebook.com/abraspp.org.br/, acesso em 1/09/2019.
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contribuindo igualmente para o desenvolvimento
das  pesquisas  sobre  outras  doencas
neuromusculares e a melhora da qualidade de
vida de seus pacientes.

Os pacientes com fibromialgia organizaram a Abrafibro, sigla para Associacdo
Brasileira de Fibromialgicos, fundada em 2007. No perfil do Facebook, encontramos muitas
postagens e nenhuma informagio em “sobre”. Podemos dizer que o blogue da Associa¢io°
esta mais estruturado em relacéo aos objetivos, assuntos, informacdes sobre seus organizadores
do que o perfil no Facebook. No texto de apresentacdo do blogue podemos ler sobre a

composicao:

Formada por pacientes e profissionais voluntarios que trazem informacdes e
orientagdes de credibilidade a quem queira conhecer mais e melhor a
Fibromialgia - CID 10 - M79.7. Comegcamos em 2007, no antigo Orkut,
quando praticamente nada nem ninguém falava sobre esta Sindrome. Lutamos
por melhor qualidade de vida, tratamento gratuito, e conquista de politicas
publicas. Elos wunidos sdo mais fortes. IMPORTANTE: NOSSAS
MATERIAS NAO SUBSTITUEM, SOB QUALQUER PRETEXTO, A
CONSULTA MEDICA.

A Abrafibro — Assoc Bras dos Fibromialgicos — traz para vocé, seus
familiares, amigos, simpatizantes e estudantes uma vasta lista de assuntos,
todos voltados a Fibromialgia e aos Fibromialgicos. A educacdo sobre a
Fibromialgia é parte integrante do tratamento multidisciplinar ao paciente.
Mas deve se estender aos familiares e amigos.

Conhecendo e desmistificando a Fibromialgia, todos deixardo de lado
preconceitos, conceitos erréneos, para darem lugar a acfes mais assertivas em
diversos aspectos, como: tratamento, mudanca de habitos, a compreensao de
seu proprio corpo. 1sso permitird o gerenciamento dos sintomas, para que nao
se tornem de dificil controle. A Fibromialgia € uma sindrome, é real e uma
incognita para a medicina. Pelo complexo fato de ser uma sindrome, que
engloba uma série de sintomas e outras doencas - comorbidades - dificulta e
muito os estudos e o prdprio avango das pesquisas.

Porém, cientistas do mundo inteiro se dedicam ao seu estudo, para melhorar a
qualidade de vida daqueles por ela atingidos. Existem diversos niveis de
comprometimento dentro da propria doenga. Alguns pacientes sdo mais
refratarios que outros, ou seja, seu organismo ndo reage da mesma forma que
a maioria aos tratamentos convencionais.!

30 O blogue da Abrafibro é uma publicacio digital ptblica e constitui o corpo das fontes de nossa pesquisa, como
assinalamos na Introducéo.

31 O texto de apresentacdo do blogue da Abrafibro é extenso, com bastante informacédo sobre a doenca, seu
tratamento, pesquisas etc. Buscaremos analisa-lo ao longo da tese por se tratar de uma fonte generosa. Respeitamos
aqui a escrita da postagem, mantendo a caixa alta do texto da Associacdo. A colocacdo de negrito em alguns
trechos foi feita por nés. Disponivel em: https://www.abrafibro.com/Acesso em: 1/09/2019.
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Da mesma forma que o G14, o blogue relata que a Associagdo é formada por pacientes
e profissionais voluntarios e destaca que as informagdes veiculadas ndo substituem a consulta
médica. O texto introdutdrio do blogue aponta a importancia da informacéo para 0s pacientes e
as pessoas em geral, cabendo aqueles, segundo a postagem, o “gerenciamento do sintoma”. A
autogestdo da doenca pelo paciente é um fenébmeno contemporaneo, uma vez que, no passado,
constituia pratica exclusiva do médico. Portanto, observamos um deslocamento de
responsabilidade também para o paciente. Nesse sentido, ao focalizar a atuacdo do paciente
nesse “gerenciamento”, o blogue destaca o papel da “educagdo”, que pode ser compreendido
do ponto de vista do valor do conhecimento para 0 empoderamento dos individuos afetados.

A narrativa demarca, notadamente, a realidade da patologia, e constitui uma forma de
responder aos leitores em duvida sobre a existéncia da doenca. Nas linhas seguintes, como
podemos ler acima, é assinalada a pouca compreensdo médica, que sugere uma explicacdo do
quanto a FM desafia a medicina. E interessante notar que a palavra dor - o sintoma principal -

aparece na metade do texto, como podemos verificar em sua continuacéo abaixo:

Sim, atualmente compreendem que a sindrome é "na cabeca”, e ndo "da
cabega". Esta conclusdo foi detalhada em exames de imagens, Ressonancia
Magnética Funcional, que é capaz de mostrar as zonas ativadas do cérebro do
paciente fibromiélgico quando estimulado & dor. E muito maior o campo
ativado, em comparagdo ao mesmo estimulo dado a um paciente que néo é
fibromiélgico. Seu campo € muito menor. Assim, o estimulo dispara zonas
muito maiores no cérebro, é capaz de gerar sensacBes ainda mais
potencialmente dolorosas, entre outros sintomas (vide imagem no alto da
pagina).

Por que isso acontece? Como isso acontece? Como definir a causa? Como
interromper este efeito? Como lidar com estes estranhos sintomas? Por que na
tenra infancia ou adolescéncia isso pode acontecer? Por que a grande maioria
dos fibromialgicos sdo mulheres? Por que sé uma minoria de homens
desenvolve a sindrome? Estas e tantas outras questdes ainda ndo possuem
respostas. Os tratamentos atuais englobam antidepressivos, potentes
analgésicos, fisioterapia, psicoterapia, psiquiatria e essencialmente (exceto
com proibicdo por ordem médica) a Atividade Fisica. Esta é a parte que tém
menor ades&o pelos pacientes. E dolorosa no inicio, é desconfortante, é preciso
muito empenho, € preciso acreditar que a fase aguda da dor vai passar,
trazendo alivio. Todo paciente precisa de orientacdo médica e/ou do
profissional, que no caso é o Educador Fisico. Eles poderdo determinar tempo
de atividade diéria, o que melhor se adequa a sua condicdo, corrige erros
comuns durante a atividade e ndo deixa que o paciente force além de seu
préprio limite... Tudo é comandado de forma progressiva. Mas € preciso
empenho, determinacdo e adesdo®.

32 Capturado em: https://www.abrafibro.com/Acesso em: 01/09/2019. Ndo foram salvas as imagens, porém no
préximo capitulo analisamos algumas imagens das postagens dos pacientes.
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A necessidade de autoafirmacdo diante das controvérsias que a FM tem provocado
desde seu enquadramento ¢ ressaltada com a afirmagao de que a doenga € “na cabeca”, e ndo
“da cabeca”. Esse argumento procura sinalizar que seus pacientes nao tém problemas
psiquidtricos, e que as dores existem®3, Da mesma forma que no artigo médico ao qual se refere,
tal pesquisa com ressonancia magnética é evocada para conferir materialidade & doenca e
comprovar que ¢ “real”. O trecho acima destaca a importancia do empenho e da adesdo aos
recursos terapéuticos pelos profissionais que atuam nos cuidados com os pacientes, sinalizando
uma anuéncia as praticas medicas postuladas pelos especialistas.

Os textos de apresentagéo institucionais contribuem para destacar o valor da informacéo
biomédica, fornecendo um referencial aos pacientes e leitores em geral, bem como difundindo
a relevancia de lutar pelo direito ao tratamento e a aposentadoria. Percebemos que 0s textos
postados demarcam que a informacao sobre a doenca € o primeiro passo para o tratamento, na
forma de autocuidado. Tais publicacdes buscam apresentar o lugar de fala®* de quem fez a
postagem. Em outras palavras, queremos dizer que as postagens referem-se aos pacientes que
fazem parte dessas associaces — que também produzem e fazem circular as informacdes e que
devem ser ouvidos e considerados pela sociedade em geral, sobretudo, respeitados em razéo da
doenca. Para além dos textos de apresentacao institucionais, os perfis coletivos das redes sociais
ligados a FM e a SPP trazem inimeros relatos dos préprios pacientes, que expdem de que
maneira sdo afetados por essas doencas cronicas. Tais postagens fazem parte de nossa analise,

COmo veremos no proximo topico.

1.4 As postagens dos pacientes nas associacdes e grupos no Facebook

[...] tenho convivido com o diagnéstico da fibro
desde 2005, mas pelos sintomas eu a tenho desde
crianca, hoje em dia conto com a ajuda de um
grupo de pessoas que também sdo fibromialgicas
e temos um grupo no facebook que se chama
Fibromialgia Associacdo e nesse grupo
discutimos nossos sintomas, nos apoiamos
mutuamente, mesmo que virtualmente pois tem
horas que nem nossos familiares acreditam nas

Boa tarde princesas!

Nossa amiga S. D., nos deu a excelente sugestdo
de nos apresentarmos todas, com nossas
qualificacBes pessoais, sociais e profissionais.
Amei a ideia e estou abrindo este topico
especifico para que fagcamos isso. Posso
acrescentar ademais, que escrevam 0 que
quiserem sobre cada uma, sem medo de sermos
felizes. Estamos entre amigas, € 0 que anseio,

33 Essa controvérsia foi discutida na minha dissertacdo de mestrado, na qual analisei o ponto de vista médico nos
documentos e artigos da Sociedade Brasileira de Reumatologia.

3 “Lugar de fala”, conceito de origem imprecisa do ponto de vista epistemolégico, que pretende dar conta do lugar
social que certos grupos ocupam, com influéncia em sua trajetéria e escolhas, de acordo com Djamila Ribeiro
(2017).
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nossas dores. Eu me trato no grupo de dor do HC portanto, fiquem inteiramente & vontade, sintam-
de S&o Paulo, mas as vezes nem esse grupo de se em casa.

dor me ajuda nos meus momentos de sofrimento, M4os a obra!®®

bom esse é 0o meu relato, espero ter conseguido

passar 0 que eu passei até ter descoberto a

fibromialgia. *°

Ao expor o cotidiano com a SPP ou com a FM, os pacientes mostram a gravidade dos
transtornos que enfrentam. Por meio das redes sociais, os individuos afetados encontram um
canal de comunicacgéo, de informacdo e apoio. O significado de escrever e publicar em tais
redes é a possibilidade de esses pacientes criarem uma escuta. Sobretudo, notamos que 0s
depoimentos constituem também uma forma de recrutamento para 0s grupos e associacoes,
pois, ao compartilharem a experiéncia da doenca, permitem que outras pessoas identifiquem os
sintomas e se percebam como “fibromialgicas” ou “sobreviventes da polio”.

Os relatos dos pacientes sobre a doenga e o cotidiano compdem inimeras postagens, por
vezes extensas e bastante densas a respeito da vivéncia do drama de cada um. A exposicéo de
como se sentem nos coloca sob a pele dos individuos que sofrem. Nesse sentido, os relatos séo,
ao mesmo tempo, uma escrita confessional e um meio para que os leitores compreendam o
sofrimento que os afligem. Como parte dessas “confissdes”, ha um topico importante nas
postagens: a interacdo familiar. Existem descri¢bes diferentes em relacdo a convivéncia dos
pacientes com a familia. Essa relacdo familiar pode ser de total apoio ao paciente em relacao a
doenca, quanto de desamparo e reprovacao. Tal como no relato da paciente com fibromialgia,
transcrito no inicio deste topico, “tem horas que nem nossos familiares acreditam nas nossas
dores”, evidenciando o desalento vivenciado entre pessoas de lagos consanguineos.

Nos relatos de pacientes com sindrome pds-pélio, chama a aten¢do a frequéncia de uma
narrativa que destaca o investimento familiar e o cuidado na infancia com a polio, como nas

duas postagens abaixo:

Bem amigos. Hoje é dia do meu depoimento sobre a nossa luta. Meu
aniversario foi um dia para repensar a minha vida, como ja sabem, tive a polio
aos 11 meses de idade e fiquei muito mal. Fui hospitalizada, mas o médico me
entregou para 0s bracos de minha mée para morrer em casa, pois ndo havia
mais 0 que fazer e eu nédo reagia. Como por um milagre, fui salva por um
remédio caseiro e aqui estou. Acredito que Deus tenha planos para mim e por

% Trecho da postagem com D., do blogue da Abrafibro, em 10/10/2011, capturada em 29/05/2018.
3 postagem de Mulheres SPP, publicada em 5/6/2018, capturada em 30/03/2019.
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isso tenha me mantido no plano terrestre. Ainda ndo descobri qual o propdésito
de Deus para mim, mas vou em frente enquanto ele permitir. ¥’

Eu nasci em 1965, meus pais ndo tinham conhecimento nenhum sobre a pdlio,
eu figquei doente aos seis meses de vida, até descobrir o que eu tinha foi muito
sofrimento pra eles, muito pobres, foram muito humilhados, me levavam
guase todos os dias, quando um dia fui desenganado de vez, um milagre
aconteceu, quando um médico em Ultima tentativa receitou um remédio que
salvou minha vida, fui melhorando aos poucos, fiquei com sequela...], cresci,
mas os problemas continuaram, para andar tive que passar por cirurgias e usar
ortese, meus pais muito pobres sem dinheiro, dependendo de ajuda, bom o
resto da historia conto depois, pois moro num pais que demorou para perceber
que muitos de nds existimos.*

Nos trechos precedentes percebemos o quanto foi importante a dedicacdo familiar
qguando a polio afligiu esses pacientes, permitindo-lhes ndo apenas a sobrevivéncia, mas, por
meio do seu empenho diligente, obterem 0s recursos médicos e terapéuticos disponiveis na
época para uma melhor condicéo de vida. Ao ler os relatos das pessoas afetadas, somos tentados
a dizer que existiu uma aceitacdo maior em relacdo a infancia com a pélio do que nos relatos
sobre a SPP na vida adulta, como veremos ao longo dos proximos capitulos. O que queremos
dizer é que muitas vezes a memdria evocada com a pélio possui um registro positivo da luta
contra as limitagGes impostas pela doenca, a despeito de todo o sofrimento para a propria pessoa
e respectiva familia.

E nesse primeiro grupo de socializagdo e cuidado que a existéncia do individuo, com
sua enfermidade e limita¢do, € reconhecida antes de qualquer outro o “perceber”. Nesse sentido,
no caso da SPP, as pessoas afetadas podem ser avaliadas como aquela que teve o atributo de

superag¢ao, de “encarar bem” a polio:

Né&o tive essa doenca marcante, horrorosa e infeliz, mas minha irmé teve.
Respondo por mim que sofri muito durante minha infancia e principalmente
na minha adolescéncia com a doenca dela. Me culpava, e, por vezes, ndo
gueria sair pensando que ndo era justo eu poder me divertir e minha irma
internada, presa numa cama de hospital, cheia de dores, engessada por nove
meses, passando por todas as privacfes da vida de uma crianca, adolescente e
adulta. Mas acho que eu ndo encarei essa doenca tdo bem quanto ela encarou.
Respondendo sua pergunta Q., eu gostaria de voltar atrds e que minha irma
ndo tivesse a polio, mas francamente tenho duvidas se a resposta dela seria a

7 Fragmento do relato de M. da L., Associagcdo G14, feito em depoimento de 17/05/2015, capturado em
20/04/2019.
3 L.N., em comentario postado em 30/01/2018.



29

mesma que a minha. O melhor mesmo é que vocé esta viva e, com doenga ou
n&o, a vida vale muito.*®

No dia 10 de junho de 2018, G. P. compartilhou no Facebook uma publicacdo sua de 16

de junho de 2016, intitulada “Ecos de uma vida”, com o subtitulo “A sindrome”:

Nossas histdrias sdo clones umas das outras, sempre marcadas pela dor, pela
luta e, especialmente, pela superacdo. Somos provas vivas e eloquentes de que
0s sonhos ndo tém limites, s6 precisam de atitudes, e que as deficiéncias
existem apenas na visdo do preconceito de terceiros e nas dores dos nossos
corpos chagados, mas que se superam.

N&o é facil viver constantemente tentando driblar as sequelas devastadoras da
polio, destarte temos recebido inimeras boas insignias da vida, daquelas que
as “pessoas normais” buscam para ter felicidade, como casamento, filhos e
sucesso profissional.

Mas o ecletismo da vida é assustador e considerdvel o namero de vitimas da
poliomielite que estdo sendo brutalmente surpreendidas por uma nova doenga
que os atinge na fase adulta, como “prémio” por ter se esfor¢cado tanto, lutado
tanto para vencer os infortunios trazidos pela primeira moléstia.

Estou falando da tdo malfadada Sindrome Pos-Polio, doenga de carater
degenerativo, progressivo e por vezes letais que foi excluida da grade
curricular da medicina desde que consideraram que a pélio estava erradicada
do pais. Consequentemente, os médicos desconhecem, as autoridades ignoram
e nds continuamos morrendo, gradativa e silenciosamente.

Estou aqui rasgando o silencio das nossas dores, erigindo o grito daqueles que
ndo tém forca para bradar, dos que sequer foram diagnosticados, por
ignorancia médica, daqueles que gemem na escuriddo de seus quartos frios e
abandonados pelo mundo.

A postagem da paciente com SPP sinaliza os desafios que os individuos que tiveram
polio venceram, ao superar os limites fisicos e os preconceitos. De uma forma irdnica, a autora
da postagem sinaliza que o “prémio por tanto esfor¢co” foi a sindrome pos-poliomielite. Essa
observacao estd em consonancia com a hipoOtese mais aceita sobre o desenvolvimento da
sindrome: o overuse?®. Ja nos Ultimos paragrafos, a autora desse relato dramético chama a
atencdo para o siléncio sobre o sofrimento desses pacientes, bem como para a desinformacao
sobre a doenca. Podemos compreender que as “dores” da SPP podem abarcar tanto as dores
fisicas quanto a condicdo subjetiva (“abandonados pelo mundo”) desses pacientes. Com o relato

de G. P., entendemos que, ao “rasgar o siléncio”, procura mais do que falar e ser um porta-voz:

39 Postagem feita em 21/12/2016, no grupo #SOBREVIVENTES DA POLIOMIELITE E SPP BRASIL,, capturado
em 14/04/2019.

40 Quadros et al (2010, 267). Os autores explicam no subtitulo “Overuse — uso excessivo da musculatura”, no qual
apontam, a partir de um levantamento na bibliografia biomédica, que fatores como dor muscular associada a
exercicio, dor articular e ganho de peso podem ser marcadores do overuse, “fornecendo uma evidéncia adicional
de que este é um fator contribuinte para SPP.
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deseja denunciar como 0s pacientes se sentem com a doenca. A narrativa aponta para a
existéncia de um coletivo composto por pessoas que sabem que séo afetadas pela SPP e por
outras, que sofrem e nem sequer tém consciéncia de que desenvolveram a sindrome.

Um outro matiz das postagens demarca que 0s relatos de experiéncias resultantes da
doencga proporcionam uma atmosfera receptiva para o compartilhamento e o acolhimento entre
0s que sofrem. Por outro lado, também assinalam outro caminho capaz de ajudar as pessoas a

perceberem algo além da dor e do sofrimento com a doencga, como no texto a seguir:

Nos da Abrafibro torcemos para que este artigo tenha despertado seu lado mais
positivo e assertivo. Que tenha desligado o piloto automatico da dor, da
tristeza, das angustias, das lamentacGes, daqueles "ndo posso" que saem da
boca até sem pensar. Que vocé descubra que ha vida, apesar da fibromialgia.
E preciso querer desvendar este outro universo, que virou nossa vida antiga
de cabeca para baixo. Mas ndo nos tirou nossa esséncia, nem o que Somos ou
podemos ser.

Acredite, quem lhes escreve também tem muitas historias de superagdes
fisicas e emocionais.

Esta foi a forma que eu encontrei para dizer o que penso e sinto... através das
historias contadas, junto com a minha forma de pensar, independente do que
eu tenha a contar.

Ser positiva, alegre e estudiosa me levou a muitos lugares que nem eu havia
planejado ou almejado. Penso hoje que sou como uma discipula de Sdcrates.
Busco conhecer-me melhor a cada dia. Penso em superar minhas limitacoes
fisicas através da intelectual ou comportamental. Como queiram!

Ndo concebo a ideia de lamentos e lamdrias. Porque ndo ha outra saida para
guem ama viver e sorrir, ainda que tudo doa, ainda que me falte o ar, ainda
gue adversidades se sobreponham a minha vontade, eu sé quero é estar com
gente que entende o que tenho, e ndo me cobre... Porque ja basta a minha
prépria cobranca. Quero é ter muitos momentos felizes... J& sou feliz por ver
o alvorecer surgindo... E mégico! E uma nova esperanca que nos é dada.
Todo este trabalho da Abrafibro vem deste desejo. Desejo de que as pessoas
que chegam até nos, despertem para uma vida nova. Nao é uma vida pior nem
melhor, é simplesmente diferente.**

Na postagem observamos que a ideia de superagéo - que acompanha algumas reflexdes
sobre o estar doente e dos sintomas dolorosos - carrega uma Vvisdo mais positiva na propria
narrativa do paciente. E interessante notar que, a0 mesmo tempo que as redes sociais de
pacientes servem de suporte para o acolhimento de “lamentos” e “lamurias”, também produzem
narrativas que podem trazer implicita uma reprovacao.

Estar com “gente que me entende” conduz a ideia de estar com pessoas no espaco

digital/na rede social que terdo empatia e receptividade com o individuo que sofre com a

41 Postagem do blogue da Abrafibro, publicado em 28/05/2016, capturado em 29/05/2018.
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doenga. Isso quer dizer que o compartilhamento das experiéncias pode representar uma
afirmacdo do estar doente, como relatado acima, de poder encontrar entre seus leitores o
reconhecimento do seu adoecimento — algo que os pacientes se queixam de lhes faltar.

Tanto a descrenca quanto a falta de compreensédo sdo dois aspectos que andam juntos
nessas duas doencas cronicas. Como podemos constatar abaixo, tal situacéo é qualificada como
“tormento” em uma postagem de 28 de junho de 2009. Na narrativa dos pacientes
fibromidlgicos, podemos entender que a condi¢do social os afeta de forma concreta em relagédo

a experiéncia do adoecimento:

Para todos nds fibromialgicos a falta de compreensdo em relacdo as dores e
sintomas que temos por todo o corpo tém sido um tormento, pois muitos
recebem alta da pericia, sem condi¢des alguma de exercerem suas atividades
laborais, outros sem receberem o auxilio beneficio, sendo que este nem da pra
sustentar os medicamentos necessarios para combater a dor.

Como todos sabem, estou em recuperacdo de cirurgia e de processos longos
de tratamento da dor de nivel quatro na Sindrome da Fibromialgia, o que
aumentou a Fadiga Crdnica e todas as outras enfermidades e sintomas diarios.
Pec¢o que assistam a matéria, que fagam perguntas, que analisem tudo o que é
dito nessa entrevista. Apesar de estar com um pé dentro da net e o outro fora,
kkkkkkkkKk.... estou ligada, gentemmmmmmmmmmmmm....*?

Em outro compartilhamento de paciente com SPP, transcrito abaixo, a descrenca nos
sintomas também permeia a narrativa sobre essa sindrome, bem como a procura por ajuda e

orientag&o:

Ol4, boa noite a todos. Preciso muito da ajuda de vocés, pois ndo sei 0 que
fazer e estou assustada. [...] Ndo posso perder o emprego. Porém ja é a quarta
semana seguida que saio mais cedo na sexta feira, por conta de dores. E
quando digo que estou cansada, 0 que respondem é que todo mundo cansa.
Estou com muito medo de perder o emprego, mas o fato é que ja ndo consigo
trabalhar a semana toda. Hoje, por conta do trabalho, ndo consigo fazer um
tratamento que amenize tudo isso. Moro no centro de Curitiba e trabalho em
Sa0 José dos Pinhais. Me entupo todos os dias de remédio pra tentar amenizar
estes sintomas. Mas ndo adianta muito. Uso remédios para depressdo e
ansiedade. Mas agora estou muito assustada, principalmente porque minha
familia ndo me compreende, me cobra sempre que falta alguma coisa dentro
de casa. Contam com o que eu ganho e morrem de medo de que eu perca o
emprego sem dar importancia as causas que me fizeram tdo fraca. Peco ajuda
no sentido do que posso fazer para comprovar todos estes sintomas, fazer com
que minha familia e empresa onde trabalho compreenda o que est&
acontecendo comigo. Sei que tudo isso tende a piorar e ndo sei onde buscar

42 Trecho de depoimento de S.C., 28/06/2009, colhido do blogue da Abrafibro em 28/05/2018.
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ajuda. Preciso fazer hidroterapia, mas ndo encontro lugares que atendam
depois das 18h. Néo tenho carro, entdo, minha movimentacdo é de 6nibus, o
que dificulta mais ainda. Por favor, me ajudem. O que eu faco? Estou com
medo.

O cotidiano de medo é observado em muitos relatos de pacientes. O medo atravessa a
vida por causa da piora da condicéo fisica, pelo sentimento de soliddo diante do desamparo,
muitas vezes familiar e de assisténcia a satide. O medo de perder o emprego é registrado em
postagens em grupos, alguns dos quaissdo fechados, ou seja, 0 participante precisa ser aceito
previamente, em funcdo desse temor de ser descoberto ou denunciado por algum colega de
trabalho ou chefe. As pericias médicas, que garantem as licencas pela seguridade social
brasileira, sdo relatadas como momentos de apreensdo pelo paciente, que teme a ndo renovacao
da licenca, apesar da falta de condigdes fisicas e psicoldgicas para retorno ao cotidiano laboral.
Essa inseguranca produz indignacdo e total desalento para quem sofre de dores intensas,
fraqueza e fadiga.

E notavel, nos grupos de pacientes, a busca de solidariedade entre seus pares, seja para
apoia-los, seja para encontrar indicacdo de tratamento. Nesse sentido, percebemos um traco
comum na narrativa das pessoas afetadas: as demandas parecem passar em primeiro lugar pela
aceitacdo dos sintomas e as dificuldades vividas em decorréncia do adoecimento nos meios
familiar, social, laboral e, em segundo lugar, as demandas de tratamento e atendimento. Em
face dessas circunstancias adversas vivenciadas pelos pacientes, podemos afirmar que a
negacéo dos sintomas produz uma violéncia simbdlica*. No entanto, ao postar nas plataformas
digitais, as pessoas afetadas podem criar novas formas de lidar com 0s sintomas e 0 néo
reconhecimento, e, a partir dai, buscar aliados para o enfrentamento da doenca.

Michel Foucault (1992), ao discorrer sobre a escrita de si, observa que escrever €
“mostrar-se, dar-se a ver” — tal como destacamos na epigrafe do inicio deste topico. A escrita
de si, que identificamos nas postagens, pode representar um reflgio para as angustias vividas,
tal qual no passado de quem esteve debrucado sobre papéis e tinteiros. Foi por meio dos

registros epistolares e dos diarios pessoais que os individuos letrados tinham contato com seu

43 Postagem editada de V. S., publicada em 12/02/2017 no grupo Agaspp, capturada em 05/05/2018.

4 Conforme Bourdieu, (2004), o conceito de violéncia simbdlica relaciona-se com os instrumentos de imposicao,
de legitimacdo e/ou de deslegitimacdo que se apresentam de um grupo para outro. Por exemplo, por meio do
reconhecimento cientifico, da chancela médica ao reconhecer uma doenca, da-se um passo importante para o
reconhecimento social de uma doenca. Porém, individuos afetados por doencas as quais sdo questionadas em seu
meio social, percorrem um caminho arduo para provar que estdo realmente doentes. Nesse sentido, os individuos
acometidos por enfermidades ndo reconhecidas vivem um cotidiano de interditos, de invisibilidade, que traz este
tipo de violéncia sutil.
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universo pessoal de sentimentos, emocOes e reflexdes. Nos meios digitais, a escrita de si
hodierna parece expandir-se e ser uma tonica para o individuo compreender e ressignificar a

vida diante dos desafios da nova doenca.

1.5 Relato, escuta e escrita de si
Para poder relatar seus sofrimentos, uma pessoa precisa,
antes de mais nada, encontrar uma escuta.
Michel Pollack

Os registros dos pacientes sobre sua experiéncia de adoecimento sdo muitas vezes um
esteio para outras pessoas que estdo passando pelo mesmo problema. A Internet possibilitou a
multiplicagdo de inumeras redes sociais que sdo atualmente um local de troca, de
compartilhamento e de visibilidade. Como se trata de duas doengas que causam sofrimentos
fisicos — que inclusive podem gerar sofrimentos psiquicos — observam-se algumas
palavras/expressdes que qualificam positivamente o paciente, como amizade e resiliéncia, ao

invés dos aspectos negativos da patologia, conforme exemplifica a tabela abaixo:

Tabela 3
Associagdes e grupos de pacientes | Associagdes e grupos de pacientes com
com sindrome da fibromialgia (FM) | sindrome pés-poliomielite (SPP)

“companheiros (as) de fibra” “pdlio amigos”
“amigas (os) de fibra” “polio valentes”
“Mulheres de fibra” “sobreviventes”
“Guerreiras (0s)” “Guerreiras(os)”

“amigos da dor” “Resilientes”

“Lutador(a)”

No blogue da Abrafibro é comum ver postagens com borboletas, que simbolizam
transformacéo e representam uma analogia com a metamorfose do inseto. Segundo o Dicionario
de Simbolos (Cf. CHEVALIER, 1989), dentre inimeros significados que variam nas culturas,
pode-se compreender que a alegoria denota que “a crisalida é o ovo que contém potencialidade
do ser”, e a borboleta que sai dele “é¢ um simbolo da ressurreigao”. No caso dos pacientes com
FM, esse renascimento esta intrinsicamente ligado a experiéncia dolorosa vivida com a doenca.

Em meio aos relatos de sofrimento doloroso expostos nas redes sociais, percebemos a

intencionalidade de mostrar que os individuos acometidos por doencgas cronicas, “apesar de
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tudo”, estdo se esfor¢ando para realizar suas atividades cotidianas. As expressdes contidas no

quadro acima destacam a forca, a coragem e 0 empenho dos pacientes diante de seus desafios.

Nesse sentido, as postagens sugerem e/ou declararam abertamente - para os que julgam

desfavoravelmente os sintomas descritos e 0s desacreditam - que se trata ndo de pessoas com

“frescuras” ou que ndo querem trabalhar, mas de individuos que encaram as transformacgdes

provocadas pela enfermidade com tenacidade e esperanca:

E, também:

Amanhd comec¢a uma nova semana, espero que seja melhor do que a que
passou, essa semana com o frio que fez as dores ndo me deixaram em paz,
doia tudo, estou ficando preocupada por que nunca senti dores como essas,
achava até ser privilegiada por ndo sentir dores como muitas descrevem, mas
doia tudo mesmo meu marido também ficou preocupado me disse até estar
com medo de se continuar assim ter que tomar morfina, porque doia
muuuuuuuuuuuito, mas eu creio que Deus ndo vai permitir que ficarei assim
e que minhas amigas de fibra também encontraréo alivio para suas dores.*

No momento, ja tomei os remédios, inclusive o dormonid, mas tinha que
dividir essa loucura da madrugada, quase duas da manha, ndo imaginam como
estou ja agitada s6 em pensar que vou zanzar com dores e tudo, acredito que
esses pensamentos positivos e energéticos possam ajudar tantas amiguinhas
com dores aumentando e sintomas por causa do frio e de tantos probleminhas
do dia a dia, sem energia, mas como esse € 0 n0sso espago, decidi entdo deixar
registrada a minha primeira caminhada para a tal disciplina que ndo tenho, ndo
sei onde deixei, mas sei que é necessaria, com certeza kkkkkkk. Beijos
lindinhas.*

Como ja assinalamos, a “escrita de si” produz relatos de apoio e conforto para quem

passa pelo mesmo problema. Sao registros de reconhecimento e animo perante 0s sintomas

dolorosos, conforme se |& a seguir:

[...] sobrevivente como termo da polio tem sido usado comumente na
Comunidade como se alguém sobreviver a um ataque de poliomielite é
considerado um sobrevivente. Mas eu acho que é mais, é como ele sobrevive.
Sobrevivéncia significa mais do que estar vivo e estar morto. Sobreviver
deveria significar ter uma qualidade de vida e viver sem medo, sem sentir 0
estdbmago apertado porque esta muito ocupado ajudando os outros, sem viver
sua propria vida. Acho que ser um sobrevivente da pdlio deve incluir a
possibilidade de uma alegria interior e ndo s6 a tremenda pressdo para ser bem

4 Relato no blogue da Abrafibro, postado por S. C., em 4/10/2009. Capturado em 29/05/2018.
4 Relato no blogue da Abrafibro, de 25/06/2008. Caprturado em 29/5/2018.
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sucedido na vida e nos negdcios que mostra tanta gente com poliomielite.
Acho que a origem de um tipo de personalidade esta relacionada aos eventos
gue ocorreram durante o ataque inicial do poliovirus e depois o sobrevivente
da polio ‘recuperou’ daquele primeiro evento.*’

E segundo uma paciente com fibromialgia:

Depois que procurei obedecer aos meus limites, percebi que realmente as
coisas melhoraram na minha vida, hoje sé faco o que posso. O apoio das
pessoas das comunidades de portadores de fibromialgia também foi algo
muito importante, além da perseveranca no tratamento médico e alternativo,
bem como na oracao diaria, onde peco, sobretudo, SERENIDADE.

E. M....Uma Guerreira de Fibra!“®

Verificamos que uma plataforma digital de comunicacdo como o Facebook possibilita,
por meio das postagens dos pacientes, a identificacdo coletiva de uma histéria comum, quer
seja relacionada aos sintomas, conformeos relatos anteriores, quer seja a elaboracdo de
identidades, como “guerreira de fibra” ou “sobrevivente da pdlio”. Portanto, notamos que o
sofrimento € um elemento significativo nas narrativas. Tal como assinalam Rodrigues & Caroso
(1998, p. 140), o sofrimento ligado a doenca é um ponto de partida para a construgdo ou a
reconstrucdo da identidade social dos sujeitos. Para esses autores, ndo se trata de afirmar que
as “pessoas formulem um discurso consciente no que diz respeito as causas das doencas e ao
sofrimento enquanto espacos de realizacdo de sua propria identidade”. O que queremos
assinalar € que, por mais que essas pessoas nhdo tenham consciéncia de tal processo de
reformulacéo de si, ao relatarem a experiéncia da doenca criam uma reflexividade®, na qual as
experiéncias e sentimentos descritos trazem uma percepcao que pode ser nova ou modificada
no contato coletivo. Em outras palavras, a identificacdo coletiva que acontece nos grupos
possibilita novas identidades a esses pacientes a partir da doenca®, do sofrimento e das

vivéncias em comum relatadas.

47 Fragmento de postagem da Agaspp, capturado em 30/03/2019.

48 Fragmento de postagem do blogue da Abrafibro, capturado em 29/05/ 2018.

49 Ver Giddens (1991), segundo o qual a reflexividade ¢ a base da reproducéo do sistema social, de maneira que
pensamento e a¢ao estdo sempre refratados entre si. Portanto, nas palavras do autor, “a reflexividade da vida social
moderna consiste no fato de que as préaticas sociais sdo constantemente examinadas e reformadas a luz de
informac¢ao renovada sobre estas proprias praticas, alterando assim constitutivamente seu carater” (1991, p. 43-
45).

%0 Sobre este assunto ver: Epstein (2003), Callon e Rabeharisoa (2007) e Herzlich (2004).
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Notamos que os pacientes com SPP identificam-se como “sobreviventes”, “pessoas

b 1Y

guerreiras”, “resilientes”, “lutadores” (Cf. Quadro n.° ...), pois enfrentaram os desafios de uma
vida académica, profissional e familiar com toda sorte de transformacGes de seus corpos, seja
por atrofia, seja por cirurgias reparadoras, o que justifica 0 emprego recorrente do termo
“supera¢do” nessas narrativas. E interessante notar que, para esses individuos, a palavra
“sobrevivente” pode remeter ao periodo no qual a poliomielite afetou sua vida de uma forma
preocupante, porém é comum também nas postagens de pessoas diagnosticadas com a sindrome
pos-polio®L.

A qualidade de “lutador/lutadora” ¢ um elemento de identificacdo em boa parte das
postagens. No caso especifico da FM, os pacientes ndo sofrem mudancas fisicas provocadas
pela doenca — fato que, por sua vez, gera duvidas sobre a origem das suas dores, como ja
comentamos anteriormente®2. Os pacientes com FM utilizam outros recursos nos meios digitais
para criar uma materialidade, algo que possa torna-la visivel: as imagens, que discutiremos no
Capitulo 2. O que queremos ressaltar é o tom otimista e esperan¢oso de muitos dos textos das
postagens. Ao mostrarem o sofrimento, ndo visam ao compadecimento, mas a valorizacao de

uma imagem de pessoa aguerrida e resiliente:

Bem, consegui ir até o café da minha amiga, mas quando la cheguei e a
abracei, senti o ar frio da noite de Lindobia, e as dores ficaram piores ainda,
parecia que estavam serrando meus 0ss0s, meu Pai, ninguém merece... Dei um
presente para minha amiga, a abracei, conversamos um pouco e... ndo deu
mais, ndo tinha como ficar de pé, o sorriso estava estampado em meu rosto,
estava feliz por ter conseguido sair do apartamento, mas meu corpo ndo estava
respondendo de maneira alguma, e tive que pedir que me levassem de volta
pro meu aconchego.

Como sempre, mantive o sorriso e a alegria, as brincadeiras, as palavras feias
gue falo sempre brincando (mamée nado gosta, mas fazer o qué???), e la fui eu
de volta para 0s cobertores, e meu esposo e Benjamin depois sairam, fiquei
sozinha.

De repente, senti vontade de conversar com 0s amigos e amigas portadores da
Sindrome da Fibromialgia, e eu ja estava de camisola, tinha comigo a minha
maquina digital, que apesar de estar sem zum, da pra gravar.

Minhas maos estavam trémulas, mas ajeitei a maquina sobre um dos joelhos
e conversei com o coragdo, pois precisava dizer aos fibromialgicos a
importancia de se manter o humor, mesmo que com dores insuportaveis, pois
se ficarmos amargos e arrogantes, ninguém ira nos aguentar kkkkkkkk

51 Em nossa pesquisa ndo conseguimos identificar ao certo a origem no tempo da expressio “sobrevivente”. Para
as pessoas que foram acometidas pela pélio, sabemos que é um termo empregado comumente nas postagens, sitios
e blogues, cuja origem provavel é o uso nos EUA e que evoca o passado dramatico da epidemia de poliomielite.
52 Essa discussédo consta da nossa dissertacdo de mestrado (Cf. SILVA, 2014).
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Apesar de querer algo tao dificil dos amigos da dor, ndo pude me conter, tinha
que dizer o quanto 0 meu sorriso me traz amigos, luz, anjos, conforto e acaba
amenizando meu sofrimento sempre, entdo, € necessario que todos que sofrem
consigam fazer esse exercicio, o de sorrir, 0 de agradecer, o de saber esperar
as dores passarem, o exercicio de nao se descontrolar, sendo que isso ndo nos
impede de nos impor diante de discriminacdes e injusticas, mas sempre
mantendo a alegria, pois estamos vivos e tendo a oportunidade de lutar por
uma &rea de saude saudavel, por tratamento digno a todos que sofrem,
principalmente para os portadores dessa sindrome tdo mal conhecida (fibro o
qué?). Alguns videos da Fibromialgia com humor, acabaram se tornando até
uma sétira (minha mamae é demais da conta kkkkkkkk), mas espero que ao
menos alivie o coracdo de todos fibromialgicos e que os familiares e amigos
percebam que os nossos melhores medicamentos sdo respeito, dignidade,
amor, atencdo, carinho e muitos beijos e afagos, com certeza.

Beijos a todos que aqui nesse espago adentrarem, fibromialgicos ou ndo, e
desculpem as palavras feias que saem sem maldade, os acessos de riso, e a C.
como ela é!!!! e Forca na peruca sempre! Beijos no coragdo e que Deus nos
abencoe a todos.*

Os sintomas, as situagdes descritas ¢ as recomendagoes aos “amigos da dor”, ao longo
da postagem acima, sublinham a valorizagdo de um comportamento respeitoso, tanto as pessoas
acometidas pela doenca quanto por parte daquelas com quem convivem, localizando nesse tipo
de interacdo algo que poderiamos nominar como medicamentos simboélicos. Esse tipo de relato
demarca, inclusive, ndo s6 uma critica velada ao sofrimento a que os préprios pacientes estéo
sujeitos no convivio familiar e social, mas também a necessidade de censura a posturas que
afrontam a condicao do paciente para transformar o cotidiano. Contudo, a narrativa destaca o
humor e o0s sorrisos como estratégia de aceitacdo e bom convivio, o que nos leva a indagar se
essa mesma estratégia discursiva traria em seu bojo uma recriminacédo a estados emocionais e
comportamentos do fibromidlgico que podem ser socialmente indesejados (“‘amargos e
arrogantes”), em vez de realmente valorizar manifestacoes de aceitagdo. A ser plausivel essa
hipétese, ficaria prejudicada, ou mesmo inviabilizada, a expressao daquilo que a pessoa de fato
sente.

N&o obstante os inumeros relatos positivos de enfrentamento e superacao, os sintomas
da SPP e da FM, sem dlvida, repercutem negativamente no cotidiano, como se verifica nos
relatos dos pacientes ao longo deste capitulo. As narrativas expdem as mudancas na vida do
individuo em todas as esferas: familiar, profissional, social, entre outras. Por esse angulo, alguns

autores assinalam que o adoecimento pode representar ndo sO uma experiéncia de

53 Postagem de M. C. no blogue da Abrafibro, com o titulo “Fibromialgia com humor”, de 24/12/2008, capturado
em 31/05/2018.
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fragmentagéo, de estranhamento de si mesmo, de sentimentos de ndo aceitacio e inseguranga®,
bem como um ponto de partida para uma (re)construcdo da identidade pessoal, pautada numa
busca permanente pela “normalidade”.

No fragmento abaixo, podemos observar o carater confessional da postagem sobre estes

sentimentos que atravessam o individuo:

Eu enfrentei tudo que vocés também passaram: dores, isolamento,
preconceito, solidao, a vergonha das sequelas deixadas pela doenca, etc. Mas
enfim superei e me tornei uma pessoa determinada, forte, valente, demorei em
me abrir para socializagdo, mas consegui e venci. Apos a superacdo dos
problemas, todos causados pela polio, me sentia outra pessoa, ndo me
considerava uma deficiente até que comecaram os sintomas da SPP por volta
de 38/40 anos. Nao sabia mais o que era limitacdo e passei a vivé-las
novamente. Chorei muuuuuuuuuuuito, esperneei, repudiei, desrespeitei, entrei
em uma fortissima depressao, passei por tantos médicos e exames, cheguei a
perder a esperanca de melhorar, de um diagnostico e de chegar aos 50 anos.
Acabo de completar 47, ha um ano e alguns meses diagnosticada com a SPP
e a FIBROMIALGIA®, e ndo esta facil de aceitar as mudangas em minha vida.
Eu que sempre fiz tudo que queria fazer, aprendi tudo que queria, tirei a tdo
sonhada CNH que pensava ser impossivel. Alcancei muitas metas e sonhos,
mas também tinha muitos outros pela frente. Eu sabia que este momento
chegaria, mas confesso que ndo esperava tdo cedo. Assim achei que s6 depois
dos 60 anos passaria 0 que estou passando. Ndo consigo aceitar que ja ndo
possa caminhar no parque ou no shopping com minha familia, a caminhada
que aguento fazer é de menos de 200 metros e ja me atacam as dores terriveis
gue vocés bem sabem como é. Ja ndo dou conta das minhas tarefas de dona de
casa, nem uma boa refeicdo j& ndo tenho condicdo de preparar como antes.
Gente, depois da adolescéncia, passei a nao ter limites, mas hoje ja ndo posso
dizer o mesmo. Sei que algumas de vocés tém algumas limitagdes ainda mais
severas, mas apesar de achar que ja superei a parte mais dificil das novas
limitagBes e deficiéncias, as vezes, tenho as minhas recaidas, principalmente
se eu pensar nos avangos dos sintomas e da idade que tudo tende a piorar.
Bom, amigos! hoje é o primeiro dia do resto de minha vida. Nao sei como sera
daqui para frente, mas o jeito é ir SOBREVIVENDO a cada dia com todas as
nossas dificuldades, cada um com seu fantasma e todos nés com o mesmo
FANTASMA DA POLIOMIELITE que nos acompanhard para o resto de
nossas vidas®.

Podemos notar que tais sentimentos de ndo aceitagéo e inseguranca quanto a vida futura,
em faceda enfermidade, sdo acompanhados por uma reflexdo de toda uma trajetdria vitoriosa

diante dos desafios decorrentes das sequelas da poélio. O reviver das limitagcbes que a nova

54 Ver artigos de: Rafael (2017), Rodrigues& Caroso (1998), Barboza et al. (2017).

55 Destaque em caixa alta da préopria pessoa que fez a postagem. Nota-se o duplo impacto causado por essas duas
doencas cronicas que trazem dores, fraqueza e limitaces fisicas.

% Postagem de M. da L., em 17/05/2015, no grupo #Sobreviventes da poliomielite e SPP Brasil. As palavras em
caixa alta foram postadas pela autora, ja 0s negritos sdo nossos. Postagem capturada em 20/04/2019.
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doenca provoca permite-nos compreender em parte 0 sentimento que o diagndstico provoca.
No caso dos pacientes com SPP, o passado da pélio € constantemente evocado. Isto constitui
uma diferenca significativa da elaboracéo da identidade em relagdo aos pacientes com FM. Em
outras palavras, ter uma doenca anterior, que trouxe inUmeras marcas Visiveis e invisiveis, faz
com que seus portadores tragam para o presente a imagem de um “fantasma”, ou seja, algo que
ainda os assombra de maneira continua, relacionado aos diversos desafios enfrentados. Dai,
podemos pensar que esse grupo de pacientes assoma na palavra “sobreviventes” uma situagao
passada que poderia ter levado a ébito.

Diante do surgimento de uma nova condic¢do clinica, os relatos nos meios digitais
explicitam o impacto desfavoravel da doenca no cotidiano. S&o comuns relatos sobre ansiedade
e depressdo, bem como sentimentos anteriormente assinalados de revolta, raiva, angustia,
sobretudo, porque a vida “ndo sera mais como era antes”, além da percepcdo da necessidade de

conviver com as novas limitages provocadas pela doenga:

Passamos anos e anos tendo que provar todos os dias, que era capaz de ser e
fazer tudo que uma pessoa dita normal fazia. E agora com o passar dos anos
vem a tal da SPP (Sindrome Pds-Pélio), e joga tudo que conseguimos de
conquistas pro chdo. Porque agora temos que admitir que ndo podemos mais
ser como éramos antes. Perdemos a nossa independéncia, comegamos a
depender dos outros pra quase tudo. Talvez esta fase passe, mas vai ficar as
sequelas. Mais uma mais outra e assim vamos juntando com as que ja tinha,
vamos ficando mais dependentes. A reacdo frente aos novos sintomas €
frequentemente de raiva, medo, angustia e de confusdo. Os individuos que
experimentam os novos sintomas da fase tardia da poliomielite e ou da SPP,
inesperadamente, se deparam com sintomas similares aqueles que
experimentaram na sua doenga aguda, problemas que pensaram tinham de
uma vez por todas superado “o gigante adormecido levanta-se” sendo
vivenciados com grande impacto psicolégico, afetivo e emocional. O
sentimento de medo esta presente geralmente quando o individuo prevé sua
condicdo fisica e capacidades futuras — perda da independéncia, financas,
habilidades fisicas e trabalho. O curso desconhecido da doenga faz com que
seja dificil o ajuste porque eles ndo sabem o que e como deverdo se ajustar.
Estes individuos tentaram com sucesso ser “normais” - escondendo suas
limitagBes fisicas através dos anos. Agora estdo experimentando novos
sintomas e, geralmente, tém que encarar a realidade de que ndo podem
esconder estas limitacdes.>’

Interessante observar, no depoimento acima, o registro do fato de as limitacGes fisicas

ndo poderem mais ser escondidas, como foram, no passado, as transformacdes fisicas

57 Postagem de S. A. B., do grupo de Facebook: SPP CURITIBA/AGASPP/PR, em 21/7/2017, capturada em
28/04/2019.


https://www.facebook.com/groups/329027813844710/?ref=group_header

40

decorrentes da polio. Nesse ponto, o individuo diagnosticado com a SPP precisa remeter-se ao
passado, que, por vezes, traz lembrancas que causam comocéo. A identidade da SPP impele os
pacientes a reviverem e a compor uma nova identidade com a doenca. Neste sentido, tal
identidade parece impor aos individuos uma reflexdo sobre a propria histéria de vida, sua
historia pessoal e visdes de mundo.

Aqui, compreendemos que a identidade dos sujeitos se apresenta na dindmica relacional
das alteridades (Cf. RODRIGUES & CAROSO, 1998). Sem duvida, a identidade dos sujeitos
é plural, mutavel, dominada pela diferenca e hierarquias das distin¢cbes, como lembra Souza
Santos (1999, p. 119-130). A doenca traz uma nova reconfiguracdo da vida, da identidade,
pautada em ideias de “normalidade” e “anormalidade”. Portanto, os diagnosticos das doencas
referidas nesta pesquisa podem lancar vigorosos matizes a essas identidades. Notadamente,
como veremos mais adiante, os relatos coletivos por meio das redes sociais contribuem para a
construcdo de representacbes em torno da doenca e para a criagdo de uma identificacdo
coletiva®®,

O que queremos destacar é que a elaboracdo da identidade dos pacientes como
“sobreviventes” contém uma conotacdo politica que, por um lado, lembra a sociedade do
desamparo diante das epidemias de p6lio no passado®®, ja que uma parte das infecgbes poderia
ter sido evitada com o acesso a vacinacao. Por outro lado, a identificacdo dos pacientes como
portadores de SPP evidencia a deficiéncia das politicas sanitarias em relagdo a esses pacientes,
em especial as politicas de protecdo as pessoas com sequelas da pélio — que relatam nas
postagens, de forma caustica, o quanto o Estado demorou a perceber sua existéncia.

Como ja afirmamos, a FM diferencia-se da SPP, sobretudo, por ndo apresentar aspectos
fisicos dolorosos visiveis e, ainda, por ndo ser precedida de doenca aguda que justifique os
sintomas. No inicio da FM, é comum os pacientes relatarem que fizeram exames ¢ “ndo deu
nada”. A narrativa sobre a doenga ¢ sempre acompanhada da queixa de descrencga social e, em
muitos casos, da incompreensdao familiar e por parte de amigos quanto aos sintomas. Dai
podemos inferir que séo os grupos de pacientes das redes sociais o grande locus de acolhida e

apoio, conforme a postagem a seguir:

58 Hall (2005, p. 21) assinala que, no mundo contemporaneo, “a identidade muda de acordo com a forma como o
sujeito é interpelado ou representado, a identificacdo ndo é automatica, mas pode ser ganha ou perdida”, pois
também se tornou politizada.

%9 Retomaremos esta analise nos Capitulos 3 e 4, pois consideramos significativa essa narrativa que assinala o
descaso politico e sanitario diante das epidemias de polio no Brasil.
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(bom, todos esses problemas ocorreram na minha vida até que em 2005 tive
uma dor fortissima nas costas, ndo conseguia respirar, tinha dificuldade pra
andar, fui ao médico e gdo cheguei 14, as enfermeiras do pronto atendimento
quase enlouquecem, fui ao centro clinico pequeno do que na época era meu
convénio, fui transferida pro hospital com suspeita de infarto, (quase infarto
de verdade ao saber disso), chegando ao hospital fiz um monte de exames e
adivinhem: ndo deu nada! A dor nas costas passou pro peito eu ndo conseguia
andar, me faltava o ar, o peito doia tanto que parecia que ia rasgar. Voltei ao
médico, fui pro hospital novamente e fiquei internada um dia inteiro colhendo
sangue varias vezes no dia e nada. Ai escrevi uma carta de reclamacéo ao
convénio. Eles me encaminharam a um médico generalista e ai veio a
confirmagao “vocé tem fibromialgia, uma doenca que faz doer os musculos,
vc ndo vai morrer D. mas terd que conviver com dores”, e ai comeg¢ou o meu
calvério, novamente, dores, dores e mais dores. Cada dia doia num lugar. No
comeco foi dificil, entrei no Google e fui pesquisar. Fiquei chocada com tudo
que li, cada dia que passa descubro que tudo pelo que passei na infancia era
disso e ninguém sabia o que era. Hoje em dia posso dizer que tenho uma vida
tranquila. Tenho dores sim, muitas, tem dia que ndo consigo posi¢éo pra
dormir de tanta dor, mas ainda consigo levantar da cama todos os dias, tem
dias que as tonturas me maltratam mas eu faco um grande esforgo e levo
adiante, tem dias que a depressdo me judia, mas com fé em Deus eu tento ao
menos fazer de conta que ela ndo estd me fazendo mal, tenho convivido com
o0 diagnostico da fibro desde 2005 mas pelos sintomas eu a tenho desde
crianga. Hoje em dia, conto com a ajuda de um grupo de pessoas que também
sdo fibromialgicas e temos um grupo no facebook que se chama Fibromialgia
Associacdo e nesse grupo discutimos nossos sintomas, nos apoiamos
mutuamente, mesmo que virtualmente, pois tem horas que nem nossos
familiares acreditam nas nossas dores. Eu me trato no grupo de dor do HC de
S&o Paulo, mas as vezes nem esse grupo de dor me ajuda nos meus momentos
de sofrimento. Bom, esse é 0 meu relato, espero ter conseguido passar 0 que
eu passei até ter descoberto a fibromialgia.

Sabemos que o diagnostico é primordial para os pacientes, pois até que a doenca seja
nominada, ela ndo existe. Nesse sentido, Rosenberg (2002, p. 237-260) assinala que o
diagnostico atinge dimensdes publica e privada: gera um impacto na vida do doente que, a partir
daquele momento, pode receber informagGes sobre o que é a doenga e como se cuidar, e também
gera um impacto social e politico, uma vez que a doenca pode afetar parte da populagéo e
demandar a¢6es publicas. Com a nominagdo dos sintomas enquadrados nosologicamente, 0s
pacientes procuram descobrir mais informagdes e possibilidades de autocuidado para alivio de
seus sofrimentos, o que ja € feito ha algumas décadas por meios digitais (assunto do Capitulo
2). As redes sociais desempenham, portanto, um papel de apoio emocional diante do sofrimento

causado pela doenga.

60 Blogue Abrafibro, postado por S. C., publicado em 10/10/2011 e capturado em: 05/06/2018.
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Diferentemente dos portadores de SPP, os pacientes com FM ndo possuem um passado
em comum que possa gerar um tipo de ponte com o presente. Contudo, notamos que a
identificacdo dos pacientes como ‘“fibromialgicos” também carrega todo o peso de uma
coletividade que sofre com a negacéo das suas dores e com a invisibilidade, que, por sua vez,
pode contribuir para a identificacdo de uma luta em comum. Sobretudo, como j& destacamos,
essa identidade tem como elemento central o sofrimento fisico, que pode ser percebido com a
denominacao “amigos da dor”, utilizada nas postagens.

Nosso argumento é que esses pacientes utilizam os meios digitais para expressar suas
narrativas autobiograficas — também chamadas “escritas de si” — compondo uma espécie de
narrativa coletiva sobre o sofrimento. Por meio delas, os pacientes com FM e SPP conferem
materialidade a essas duas doencas cronicas. Como assinalou Pollack (1998), antes de tudo,
para relatar seu sofrimento o individuo precisa encontrar uma escuta. Portanto, podemos pensar
que ¢ por meio das redes sociais contemporaneas que os pacientes podem criar uma “escuta”
ao relatar a descrenca nos seus sintomas (como no caso da FM) e a invisibilidade social que
essas doencas acarretam, o que constitui objetos do nosso estudo.

Assim, acreditamos que as postagens confessionais dos individuos com FM e SPP
contribuem para a organizagdo coletiva em associacdes, pois a escuta promovida no locus
digital também promove uma identificacdo entre os sujeitos afetados. Dessa forma,
consideramos que as redes sociais, a partir da Web 2.0, além de permitirem a multiplicacdo e o
alcance da informagao, facilitam o reconhecimento dos individuos como “fibromialgicos” ou
como “portadores da SPP”, contribuindo para a criacdo de estratégias de enfrentamento da
doencga por meio da circulacdo de informac6es, bem como a producéo de resisténcias diante do
nao reconhecimento social da doenga. A “escrita de si”, verificada nas postagens dos pacientes,
tem sido um meio de reestruturacdo das identidades a partir da doenca e de autoafirmacéo diante

da negacéo.



43

Capitulo 2 — O “paciente informado”, “expert”, e “especialista pela experiéncia”: o
conhecimento médico e as associacfes e grupos de pacientes com FM e SPP

Sindrome Pds-Pdlio é uma segunda batalha
para quem teve a doenca. Algumas pessoas
gue tiveram poliomielite na infancia podem
enfrentar dores e complicacbes na vida
adulta. Como a pdlio foi erradicada, hd uma
grande desinformacdo sobre a doenca,
principalmente no meio médico.

(M L., Agaspp, 2014)%!

Apesar de suportarmos as ‘desconfiancas’ da
existéncia de nossa sindrome por parte de
familiares, amigos, sociedade e até de
profissionais da saude; ndo desanimamos.
Continuamos a lutar, todos os dias, por
melhores condi¢des de tratamento, de
conhecimento e sensibilizacdo da sociedade
e de profissionais da salde.

(S. S., Abrafibro, 2015)°2

2.1 Doenca, conhecimento médico e pacientes

A histdria sobre uma doenca esta relacionada a diversos saberes em disputa. Sobretudo
0s conhecimentos e praticas de cura concorreram até que o saber médico se consolidasse,
obtendo monopolio das atividades terapéuticas (PIMENTA, 2003, p. 91). Neste capitulo,
buscamos pontuar a centralidade do papel dos médicos no ambito do saber-poder, de acordo
com Foucault (1998), e as novas configuracdes da relacdo médico-paciente, a partir dos
movimentos sociais e das transformacfes tecnoldgicas significativas, para compreender a
atuacdo dos grupos de pacientes e associa¢des de sindrome pds-polio e fibromialgia.

No final do século XIX, a bacteriologia transformou os conhecimentos médicos sobre
as doencas infecciosas. A existéncia dessa area de saber também ficou associada aos patdgenos,
0 que inaugurou sua concepcao como uma entidade nosologica. De acordo com Foucault (1998,
p. 202), a medicina ¢ mais uma “técnica geral de satide” do que um servigo a arte de curar e
tratar as doencas. E assinala que a medicina surgiu a partir das inquietacdes sociais relacionadas
as epidemias e ao contexto econdémico do capitalismo. Segundo 0 mesmo autor, a importancia
dos agentes que executam esses cuidados — 0s médicos — explica-se pelo fato de ocuparem um
lugar cada vez mais importante nas estruturas administrativas e penetrarem cada vez mais em
diferentes instancias de poder (FOUCAULT, 1998, p. 202).

Ao analisar o hospital e a clinica, o autor pontuou como o0s aspectos do saber-poder
foram constituidos para dar legitimidade a esse saber sobre 0s corpos. Os médicos constituiram-

se como individuos munidos desse conhecimento, que se legitimou como um espago de poder

61 Postagem Agaspp, de 18/05/2014, capturada em 30/09/2018.
62 postagem no blogue da Abrafibro, em 08/12/2015, capturada em 28/05/2018.
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a partir da eficcia de préticas ligadas ao controle epidémico, a medidas sanitérias, ao controle
de mortalidade, bem como ao aumento da longevidade. Sobre a centralidade do saber médico,
vale lembrar as disputas com os médicos homeopatas, os “sangradores”, os “curandeiros”, que
muitas vezes foram acusados de charlatanismo com a crescente institucionalizacdo da medicina
no século XIX. A luta pelo “monopdlio da cura” significou uma perseguicao aqueles que
constituiam o grupo dos “terapeutas populares”, como nomina Tania Pimenta (2003, p. 92-93).
O que gostariamos de assinalar € que o dominio de saber dos medicos esta relacionado ao
combate de todas as préaticas e saberes ndo oriundos do saber médico institucionalizado e a
consequente deslegitimacdo de tais saberes, que poderiam ser classificados como
charlatanismo, ou seja, a hegemonia do saber médico é recente, conforme Pimenta (2003).

Arthur Caplan (1993) elucida que ndo foi no século XIX, mas no século XX que a
preocupacdo com a saude se tornou uma questdo central. Para o autor, essa afirmacédo pode ser
evidenciada a partir dos gastos com o Health Care nos paises industrializados. Desse modo,
tanto os investimentos em salde quanto na medicina, para combater epidemias ou melhorar a
condicdo de vida da populacao, trouxeram para os médicos um papel social importante. Nesse
sentido, € atribuida ao pensamento médico a conceituacdo de normal ou patolédgico, de salude
ou doenga.

Outro ponto importante de estruturacdo da legitimacdo do conhecimento médico diz
respeito a elaboracdo do diagndstico, que, na perspectiva de Charles Rosenberg (2002),
desempenha um papel central na atividade médica. O autor assinala que, até que uma doenca
seja nominada, ela ndo existe. A acdo de diagnosticar e atribuir um nome aos sintomas que
afligem as pessoas assume uma importancia essencial para os pacientes que buscam um alivio
através de alguma terapéutica. Para Rosenberg (2002), é no século XX que se observa uma
variedade de diagndsticos sendo negociados na esfera publica. Essa dimensdo, concernente a
nominagdo de uma doenca, pode ser analisada a partir da perspectiva do valor social do
diagnostico — por conseguinte, do valor do médico como profissional — e constitui o primeiro
passo para que o paciente obtenha tratamento adequado para sua doenca.

A centralidade do conhecimento médico sobre uma doenca tem sido tensionada por
movimentos que emergiram a partir da década de 1960 e conferiram uma nova dindmica ao
associativismo e ao movimento de pacientes. Claudine Herzlich (2004) assinalou
transformacdes importantes ocorridas ao longo do século XXI no que se refere aos conceitos
de salde e doenca: a emergéncia da experiéncia privada na esfera pablica. Um dos destaques
assinalados pela autora diz respeito aos relatos sobre as enfermidades individuais que
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contribuiram com novos aspectos sobre a percepcdo das doencas®®. Herzlich traz reflexdes
importantes sobre o olhar de socidlogos e historiadores a respeito das mudancas decorrentes da
epidemia de Aids nos EUA e na Europa, sobretudo no que concerne a experiéncia da doenca
no dominio publico. A autora lembra como o “ponto de vista do paciente” foi usado para criar
novos direitos civis, explicando que, a partir daquela epidemia e da crescente mobilizagdo de
pacientes, tais individuos tiveram sua presenca intensificada tanto em hospitais quanto em
laboratdrios (Herzlich, 2004, p. 391).

Tanto Herzlich (2004) como Rodriguez-Sanchez (2012 b) localizam o feminismo, a
partir da década de 1970, como um movimento social significativo nesse processo de
visibilidade da doenca do ponto de vista do paciente. Tais movimentos ajudaram a promover
mudancas na “medicaliza¢do” do corpo feminino e a recusa aos respectivos procedimentos. Se,
durante a primeira metade do século XX, o conhecimento médico sobre o corpo da mulher foi
um dos alicerces para o projeto de nacdo e familia burguesa, com os movimentos feministas
esse controle sobre o corpo foi questionado.

Sobre esse tema, Londa Shiebinguer (2001, p. 328-329) destaca que, a partir da década
de 1970, movimentos feministas e movimentos que refletiam sobre os papéis sociais do género
feminino e masculino foram significativos para se repensarem algumas praticas médicas de
salde e da ciéncia nos EUA. Tais movimentos trouxeram, nas décadas de 1980 e de 1990,
pressOes sociais que contribuiram para a construcéo de propostas e acdes reformistas, tanto para
a pesquisa médica quanto para o fomento de programas de assisténcia a satde da mulher. A
autora afirma que, em relacdo a ciéncia, o feminismo mudou de muitas maneiras o contetdo do
conhecimento humano. Nesse sentido, podemos pensar que, tal como Herzlich (2004) pontuou,
o referido movimento foi sem duvida notavel para a emergéncia da “voz do paciente”, assim
como 0s movimentos de pacientes no contexto epidémico da Aids.

Em nossa perspectiva, compreendemos que 0s movimentos sociais assinalados acima
ecoaram nas organizacOes de pacientes, permitindo que doengas fossem reconhecidas, como no
caso da fibromialgia (FM) e da sindrome pos-polio (SPP). Essas doencas foram reconhecidas

oficialmente quando entraram na Classificacio Internacional de Doencas 10 (CID 10)%. E

83 A emergéncia da vida privada na esfera plblica torna-se central na nossa pesquisa com o advento da internet,
como tentamos demonstrar no Capitulo 1, com as postagens publicas sobre a a experiéncia e o cotidiano da doenga,
precisamente sobre as sindromes da fibromialgia e da pds-po6lio. Este capitulo também pretende evidenciar o papel
das redes sociais para o alicercamento deste fenémeno.

8 A sindrome pés-polio entrou no CID 10 em 2011, com o codigo G-14, e a fibromialgia, em 2008, com o cddigo
M79.7.
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interessante notar que, no Brasil, as associa¢fes de pacientes sdo organizadas no periodo
anterior ou concomitante a tal reconhecimento, como a Associacdo Brasileira dos
Fibromialgicos (Abrafibro), fundada em 2008, e a Associacdo Brasileira de Sindrome P04s-
Poliomielite (Abraspp), em 2004 — posteriormente, em 2010, denominada G-14. A Abrafibro
nasceu virtual, mas seus organizadores assinalam que j& existia uma comunidade de pacientes
fibromialgicos nas redes sociais desde o Orkut, como ja foi destacado nas fontes®®. A Abraspp
foi fundada com sede provisoria na Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica
(Abrela) em Sao Paulo; atualmente, como G-14, também possui uma forte organizacdo nos
meios digitais.

Quanto ao nimero de grupos de pacientes com FM e com SPP, ja em 2018 existiam
mais de cem perfis no Facebook no Brasil®. A respeito desse fato, como podemos compreender
0 uso contemporaneo das redes sociais e blogues por parte dos pacientes da Abrafibro e da G-
14? Como os usos dos meios digitais pelos pacientes interagem com o saber médico? Para
buscar responder a essas questdes gostariamos, em primeiro lugar, de discorrer sobre as
transformacdes que afetaram a tecnologia de comunicacgéo e, em seguida, refletir sobre o novo

perfil de pacientes e suas e praticas no mundo digital.

2.2 Tecnologia, internet, redes de informacao: o ciberespaco

A perspectiva da digitalizagdo geral das informagdes
provavelmente tornard o ciberespago o principal canal de
comunicacdo e suporte de memoria da humanidade a partir
do inicio do proximo século.

Pierre Lévy

A internet é o tecido de nossas vidas.
Manuel Castells

Ciberespacgo, nome usado primeiramente por William Gibson, em seu romance de fic¢ao
cientifica Neuromancer, foi a primeira palavra utilizada para designar o universo das redes
digitais em 1984. Pierre Lévy (2010, p. 94) define ciberespaco como um “espaco de
comunicagdo aberto pela intercomunicacdo mundial dos computadores e das memorias dos

computadores”, que inclui o conjunto de redes horizontais e telefonicas. A historia de tais redes

%5 Este asunto sera retomado no Capitulo 3, pois faz parte da narrativa da prépria Associagao.
% \er tabela em anexo, em nosso levantamento realizado no ano até 2018, buscamos perfis coletivos ligados as
doengas FM e SPP. Essas informagdes também se encontram no Capitulo 4.
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de computadores interligados remete ao periodo da Guerra Fria e inclui diferentes instituicGes
norte-americanas: universidades, empresas de software, organizagfes governamentais e
corporacgdes militares (MAYNARD, 2011, p. 21). No entanto, foi em 1989 que o modelo World
Wide Web — conhecido como WWW ou web — foi criado no escritorio do engenheiro inglés Tim
Berners-Lee, na época, funcionério do Conselho Europeu de Pesquisas Nucleares, hoje
chamado Laboratério Europeu de Fisica de Particulas (CERN), na Suica. Segundo Maynard
(2011, p. 30), “a web resulta de um projeto cujo objetivo era interligar os pesquisadores de
varios institutos pela internet”.

Sobre essa transformagao, Castells (2006, p. 99) assinala que, “se a primeira Revolugao
Industrial foi briténica, a primeira revolucdo da tecnologia da informacéo foi norte-americana”.
O autor observa que se inaugurou um novo paradigma na tecnologia da informacéo e denomina
o mundo virtual de “galaxia da internet”. Para Castells (2003, p. 7), rede ¢ um conjunto de nos
interconectados, assinalando que as redes sociais e de informacdo sempre existiram e que a
novidade reside na Internet, possibilitando “vantagens extraordinarias como ferramenta de
organiza¢do em virtude de sua flexibilidade e adaptabilidades inerentes”.

Se, em um primeiro momento, a tecnologia desenvolvida contribuiu para a troca de
mensagens, arquivos e informacdes por meio do correio eletrénico (e-mail), a partir do inicio
do século XXI as informagdes via Internet tornaram-se um veiculo de troca entre boa parte da
populagdo mundial. Castells lembra que a emergéncia da Internet trouxe afirmagdes
conflitantes sobre a ascensdo de novos padrbes de interacdo social. O autor critica as
perspectivas pessimistas de que as comunidades virtuais possam enfraquecer os la¢os sociais,
uma vez que a Internet foi apropriada pela préatica social, em toda a sua diversidade. Em sua
concepcao, ela “¢ uma extensdo da vida como ela €, em todas as suas dimensdes e sob todas as
modalidades” (CASTELLS, 2003, p. 99-100) e parece ter um efeito positivo sobre a interacdo
social, permitindo o surgimento de comunidades em rede que ultrapassam as comunidades
espaciais.

Na “galaxia da Internet”, Castells identifica que o mais importante na estruturacao de
relacbes sociais promovida por esse recurso & a contribuicdo para um novo padrdo de

sociabilidade baseado no individualismo:

Cada vez mais as pessoas estdo organizadas ndo simplesmente em redes
sociais, mas em redes sociais mediadas pelo computador. Assim, ndo € a
Internet que cria um padrdo de individualismo em rede, mas seu
desenvolvimento que fornece um suporte material apropriado para a difuséo
do individualismo em rede como forma dominante de sociabilidade. O
individualismo em rede é um padréo social, ndo um acimulo de individuos
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isolados. O que ocorre é antes que os individuos montam suas redes, on-line
ou off-line, com base em seus interesses, valores, afinidades e projetos. Por
causa da flexibilidade e do poder de comunicacdo da Internet, a interacdo
social on-line desempenha crescente papel na organizagdo social como um
todo. As redes on-line, quando se estabilizam em sua pratica, podem formar
comunidades, comunidades virtuais, diferentes das fisicas, mas nao
necessariamente menos intensas ou menos eficazes na criagdo de lacos e na
mobilizacdo. (CASTELLS, 2003, p. 109)

As comunidades virtuais sdo, sem davida, um fenémeno que nos interessa em nossa
pesquisa. Gostariamos de chamar a atencao para o periodo posterior ao que Castells analisa e
que promoveu outras mudancas qualitativas na interacdo em rede. Tal como outros autores
assinalam, o advento da web 2.0 permitiu tornar os usuarios produtores de mensagens e de
informacBes na Internet, e ndo apenas individuos com dominio técnico-cientifico
(MAYNARD, 2011; CARVALHO, 2016). Essa mudanca foi significativa, pois possibilitou o
surgimento de plataformas de comunicagéo e interagdo conhecidas e nominadas como redes
sociais®’, além de inimeros blogues individuais e coletivos. Essas redes sociais constituem uma
fonte importante para analisarmos a atuacédo e a circulacdo de conhecimento entre 0s grupos e
associagOes de pacientes aqui estudadas. Defendemos que a atuagéo desses pacientes possibilita
um novo tipo de relacdo com o saber biomédico sobre as doencas que afligem os pacientes com
fibromialgia e sindrome pds-polio e buscamos compreendé-los, dentro da chave do “paciente

especialista pela experiéncia”.

2.3 Paciente informado, expert, perito e paciente especialista pela experiéncia

Por que o0s pacientes assumiram o comando
da consulta médica?
Com a facilidade de acesso a informacGes,
eles fazem perguntas, exigem dados,
guerem tomar as decisfes de salde e ndo
apenas acatar as que vém do médico. E isso
ndo significa desafia-lo.

Revista Epoca, 19/07/2017%8

57 As plataformas de comunicacgdo e interagdo diferem bastante em tipos de recursos. O que é interessante é que
podemos ver transformacdes e novidades desde Orkut, passando pelo Facebook, Youtube e Instagram.

68 Reportagem de Daniela Simdes, com edicdo de Marcela Buscato. Revista Epoca, no endereco:
https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-gue-0s-pacientes-assumiram-0-comando-da-
consulta-medica.html. Capturado em 17/11/2018.



https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-que-os-pacientes-assumiram-o-comando-da-consulta-medica.html
https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-que-os-pacientes-assumiram-o-comando-da-consulta-medica.html
https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-que-os-pacientes-assumiram-o-comando-da-consulta-medica.html
https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-que-os-pacientes-assumiram-o-comando-da-consulta-medica.html
https://epoca.globo.com/saude/check-up/noticia/2017/07/por-que-os-pacientes-assumiram-o-comando-da-consulta-medica.html

49

Em 1992, o diretor George Miller langcou um filme que narra a historia real de uma
familia em torno de uma doenca rara chamada adrenoleucodistrofia, conhecida como ADL. O
filme, cujo nome ¢é “Oleo de Lorenzo” (Lorenzo’s Qil), retrata a busca de Michaela e Augusto
Odone por tratamento e cura para uma patologia congénita que produz paralisia progressiva,
culminando na morte de seus portadores ainda na infancia. Na narrativa filmica, podemos
acompanhar a historia dramatica dos pais para salvar seu filho Lorenzo do prognéstico de morte
— uma morte iminente, pois, na época, apenas contavam com cuidados paliativos que
preconizavam uma terapéutica baseada em dieta.

A histodria vivida pela familia aconteceu na década de 1980. Livros e artigos cientificos
sobre a ADL encontrados em bibliotecas foram os meios de informagdo. O Oleo de Lorenzo
mostra um papel ativo dos pais, ndo apenas em busca de tratamento para seu filho, mas também
no engajamento em associagdes de pais de pacientes com ADL e no questionamento sobre o
papel dessas associacdes e dos médicos, que tinham na época um conhecimento incipiente sobre
adrenoleucodistrofia. Um dos pontos altos da narrativa € quando o pai de Lorenzo descobre, a
partir de seu proprio estudo e pesquisa, que o consumo de azeite de oliva poderia promover
uma melhora consideravel e “estacionar” a doenca. Outro ponto relevante reside em mostrar a
mobilizacdo da familia e da associacdo de pais para promover um encontro internacional de
médicos e pesquisadores, com o objetivo de discutir novas praticas terapéuticas; inclusive,
como parte da organizagao, arrecadaram diferentes doagdes (comida, dinheiro, material, etc.)
para a logistica do evento.

O filme néo se refere as doencas do escopo de nossa pesquisa; no entanto, O Oleo de
Lorenzo é interessante para refletir sobre os novos conceitos de paciente utilizados neste estudo.
Nesse sentido, sera que poderiamos afirmar que o engajamento dos Odone é semelhante ao de
hoje? Em que medida a atuacéo retratada no filme se aproxima ou se diferencia da atuacdo dos
pacientes mobilizados em torno da sindrome pds-po6lio e da fibromialgia?

Antes de tudo, observamos, na literatura académica que investiga o campo da saude,
que o conceito pode ser utilizado com quatro denominagdes diferentes: “informado”, “expert”,
“perito” e “especialista pela experiéncia” (PEREIRA NETO et al., 2015, p. 1.653-1.671,
SANCHEZ, 20122, EPSTEIN, in HACKETT et al. 2007; CALLON e RABEHARISOA, 2003,
p. 193-204), que adjetivam a palavra paciente e denominam um fendmeno que se caracteriza
pela busca por conhecimento sobre a propria doenca.
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Se analisarmos essas denominagdes, veremos que o significado da palavra “informado”
refere-se a alguém “que se informou sobre determinado assunto; esclarecido, instruido™®. Ja a
palavra inglesa “expert”, ou, em castelhano, “experto”, pode ser traduzida para especialista’®.
Entre os significados deste substantivo/adjetivo, encontra-se “quem se dedica num determinado

ambito do conhecimento ou em alguma coisa”’?

. A palavra “perito” refere-se a quem “possui
especializacdo em certo ramo do conhecimento, atividade ou assunto; que possui pratica,
capacidade ou experiéncia em certa atividade”, de acordo com o diciondrio citado. Esses
significados envolvem certo tipo de conhecimento e especializacdo em determinado assunto, o
que, no caso de nossa pesquisa, diz respeito ao conhecimento dos pacientes e/ou de familiares
envolvidos com a doenca.

Uma reflexdo significativa, que refuta esse conceito, situa-se no fato de que parte dos
pacientes e familiares — com o estabelecimento e hegemonia da medicina no século XX —
voltou-se para a pesquisa sobre tratamento e cura de suas doencgas. Portanto, tal conceito ndo
representaria um fendmeno novo. Revistas, jornais e livros, programas televisivos podem ter
feito parte da vida de muitas pessoas na tentativa de restabelecer a saude ou tratar enfermidades.
Contudo, o que queremos dizer ¢ que reconhecemos que o conceito de “paciente informado”
nos lembra de que esta préatica, ou seja, a busca da informacdo, sempre existiu. Mas, entdo, o
que mudou?

Entendemos que as referidas denominagdes tendem a exprimir um conceito relacionado
as demandas contemporaneas criadas em torno do acesso a informacédo por meios tecnolégicos
e seus reflexos no campo biomédico.

Em vista disso, queremos dizer que a novidade reside na nominacdo de um fenémeno
que pressupde que seus agentes busquem, pesquisem e troquem conhecimento sobre suas
doencgas e de seus familiares, contribuindo na producdo e circulagdo de conhecimentos pela
experiéncia vivida no tocante a esfera dos cuidados e tratamentos. A observacéo e a pesquisa
ativa (leiga) interferem em suas ag0es e sdo partilhadas muitas vezes com os profissionais de
salude. Em outras palavras, ndo € apenas o fato de esses pacientes buscarem informacdes e

pesquisarem de modo a se apropriarem de conhecimentos que os torna “especialistas pela

8 Utilizamos o dicionario on-line de lingua portuguesa Dicio, no endereco eletronico https://www.dicio.com.br/
Capturado em 16/11/2018.

0 Segundo o dicionario bilingue (inglés- portugués, portugués-inglés) Oxford Portuguese Dictionary. Oxford:
Oxford University Press, 2004.

L Dicionario on-line de lingua portuguesa Dicio. Disponivel em: https://www.dicio.com.br/ Acesso em:
16/11/2018.
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experiéncia”, mas também a disseminacio do conhecimento’?. Nesse sentido, verificamos que
a Internet é o locus principal de acesso a pesquisas sobre saude e doenga (PEREIRA NETO,
2015-2012; LAGAN, SINCLAIR, KERNOHAN, 2011; KELLY, ZIEBLAND, JENKINSON,
2015; LAUGESEN, HASSANEIN, YUAN, 2015; ORGAZ-MOLINA et al., 2015; RIDER,
MALIK, CHEVASSUT, 2014; EYSENBACH, 2003).

Outrossim, constatamos que é por meio das redes sociais que 0s pacientes divulgam o
que sabem sobre a doenca. O acesso ao mundo digital permite a troca entre 0s pacientes em
relacdo a suas experiéncias, a apropriacao de saberes e técnicas de cura, bem como a promogéo
do autocuidado e de seus familiares. Esses saberes “entram em jogo” na interacdo entre
pacientes e profissionais de salude no que tange as tomadas de decisdo sobre o préprio corpo.
Nosso estudo considera que o termo “especialista pela experiéncia”, somado as mudancas
tecnoldgicas assinaladas no topico anterior, contribui para a compreensao das a¢cdes dos grupos
e das associagdes de pacientes em face das doencas fibromialgia e sindrome pds-poélio, razdo
por que o consideramos interessante para caracterizar as praticas dos pacientes que participam
das associacOes aqui estudadas.

Em nossa perspectiva, os Odone retratados no filme O Oleo de Lorenzo antecipam as
praticas de atuacdo de associacdes de pacientes. Contudo, acreditamos que a diferenca entre a
década de 1980 e o periodo atual reside na ampliacdo do acesso ao conhecimento cientifico -
que engloba sua maior circulacdo, via mundo digital — e, especialmente, no fortalecimento das
associacdes de pacientes como agentes que tensionam o sistema de satde’.

A partir da Internet e do desenvolvimento da navegacdo em rede, o individuo pode ter
acesso a inumeros artigos medicos e bibliotecas, em uma velocidade incomparavel com o
panorama dos anos 1980. Nas Ultimas décadas, o perfil de pacientes denominados expert
também é alvo de estudos cientificos da area da salde e matéria de reportagens jornalisticas,
como da Revista Epoca, segundo a qual os pacientes “assumiram o comando da consulta
médica” e “querem tomar as decisdes de satde”.

A emergéncia de novas categorias de pacientes traz algumas questdes relevantes para a

nossa pesquisa, que desejamos assinalar. O primeiro ponto a destacar € que obter conhecimento

2 Sobre isso RABEHARISOA (2013) assinala, em «Evidence-based activism: Patients’ organisations, users’ and
activist’s groups in knowledge society», que tal transformacdo ampliou o repertério de estilos de mobilizagéo
decretados pelas organizacGes de pacientes e usuarios, somando-se a formas de contestacdo de novas modalidades
de articulacdo que reinem essas organizacgdes e especialistas para negociar 0 escopo das arenas epistémicas para
suas condic@es (traducdo nossa).

3 No Capitulo 4, discorremos sobre a atuagdo das associacdes de pacientes aqui estudadas.
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e informac&o na web constitui algo assimétrico, pois nem todos tém acesso da mesma forma a
Internet. As barreiras passam por questdes econdmicas, geracionais, inclusive pelas habilidades
de busca, pesquisa, ou pelo saber lidar com meios tecnoldgicos. Beck et al. (2014), em pesquisa
na Franca sobre os usos da Internet, assinalam que sdo os jovens, sobretudo os adolescentes,
que tém mais pericia em navegacdo na web. Porém, esse grupo é o que menos se preocupa com
saude. Os autores verificaram que doengas mentais ou patologias que trazem algum sofrimento
psicolégico sdo as mais acessadas, pois a pesquisa na Internet fornece seguranca para pessoas
que sofrem com doencas estigmatizantes.

Lévy (2010), Maynard (2011) e Pereira Neto et al. (2015) discutem sobre como
computadores e Internet transformaram o acesso a informacéo. Acima de tudo, podemos pensar
como esses meios proporcionam uma nova relacdo com a doenca, o que nos leva a afirmar que
0 uso de smartfones e de outros aparelhos de telefonia (cada vez mais sofisticados e a precos
mais acessiveis), combinado com pontos gratuitos de rede de Internet sem fio, permite que,
gradativamente, mais pacientes conhegcam doengas ou descubram respostas para seus sintomas,
ou cheguem a diagndsticos e tratamentos ndo apenas por meio dos médicos e profissionais de

salide. Sobre as caracteristicas de tais pacientes, Pereira Neto et al. explicam que se trata de:

[...] uma pessoa que conquistou habilidades e conhecimentos necessarios para
desempenhar um papel ativo no processo de decisdo que envolve sua saude e
a gestdo de suas condic@es de vida (Donaldson, 2003). Alguém que se sente,
de alguma forma, entendido em um determinado assunto. Ele é um
consumidor especial dos servicos e produtos de saude. O “paciente
informado” tem, portanto, condi¢des potenciais de transformar a tradicional
relacdo médico/paciente baseada, até entdo, na autoridade concentrada nas
mdos do médico (Garbin, Pereira Neto, Guilam, 2008). Ele é alguém que se
sente inteirado sobre sua condicdo de salde, devido ao acesso e a troca de
informacdes e a experiéncia derivada do convivio com a doenca. (PEREIRA
NETO et al., 2015, p. 1.655)

Essa interacdo com a propria doenca, assinalada pelos autores acima, traz outro ponto
importante envolvendo o uso dos meios digitais (SAMOOCHA, 2010; EYSENBACH, 2003): sera
que 0 paciente especialista promove o empoderamento’ do cidaddo ou amplia os saberes
biomédicos instituidos? Segundo Samoocha et al. (2010), foi observado que, na Holanda, houve
um crescente empoderamento dos pacientes com diabetes, por meio de intervencdes baseadas

na web. Para esses autores, a discussdo sobre empoderamento dos pacientes é compreendida do

4 Usamos a palavra “empoderamento”, correspondente a empowerment, do inglés.
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ponto de vista historico (origem na década de 1970), a partir dos debates sobre o0s cuidados em
salde. A expansdo do ativismo e a crescente organizacdo dos pacientes sdo os fatores
igualmente assinalados como significativos para ampliar as iniciativas de capacitacdo destes.
Nesse processo, a Internet foi uma ferramenta revolucionaria, que teve como desdobramento a
responsabilizacdo dos pacientes pelo autocuidado, ou, da mesma forma, a responsabilizacéo
pela sua propria enfermidade (SAMOOCHA et al., 2010, p. 2).

Sobre a capacitacdo dos pacientes, para a qual os autores chamam a atencdo, Lévy
(2010) assinala que uma mudanca importante decorrente da cibercultura é o estabelecimento de
uma nova relagdo com o saber. Desse modo, “as novas tecnologias da inteligéncia individual e
coletiva mudam profundamente os dados do problema da educagdo e da formagdo” (LEVY,
2010, p. 160), seja porque podem ser compartilhadas com inimeros individuos, seja pelo fluxo
dindmico que imprimem aos sujeitos. O autor identifica que os usos do aparato tecnoldgico
interativo produzem “memorias coletivas” e “estilos de memoria” que podem ajudar-nos a
pensar as postagens dos grupos e associagdes de pacientes que constituem objeto de nosso
estudo.

Outro ponto importante que observamos sdo as indagacBes sobre se as informacgoes
obtidas pelos pacientes interferem nas relagdes com os médicos (PEREIRA NETO et al., 2008;
ORGAZ-MOLINA et al., 2015; e RIDER; MALIK; CHEVASSUT, 2014). A partir de uma
analise bibliografica, Pereira Neto et al. identificaram que o0 acesso a informacao por meio da
Internet promove um empoderamento dos pacientes, o que, por sua vez, influi na relacdo destes
com o0s médicos e profissionais de saude, seja para que 0s médicos oucam 0s pacientes em
relagdo aos cuidados sobre sua enfermidade, seja para que tais profissionais trabalhem com os
pacientes, ao invés de para si proprios, “usando mais tempo para escutar, absorver e valorizar
as necessidades cognitivas” (PEREIRA NETO et al., 2008, p. 582).

Sobre a relagdo médico-paciente, outros autores buscam responder se 0 acesso ao
conhecimento pelos pacientes promove a desvalorizagdo do saber médico e 0 questionamento
de sua autoridade. Em suas pesquisas, Rider, Malik e Chevassut (2014) buscam refutar a ideia
de que as informagdes online pesquisadas pelos pacientes enfraquecem a relagdo com o0s
profissionais de saude, assinalando que estreitam os vinculos e melhoram a comunicacdo. De
forma semelhante, Orgaz-Molina et al. (2015) estruturam seus argumentos para mostrar que a
Internet, longe de abalar a relagdo medico-paciente, apresenta uma influéncia que beneficia tal
relagdo, pois diminui a distancia de conhecimento entre o saber médico e o do paciente. Os
artigos de Rider, Malik e Chevassut (2014) e de Orgaz-Molina et al. (2015) podem evidenciar
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uma preocupacdo dos préprios médicos e profissionais da salde com a perda de autoridade

médica e a diminui¢do da assimetria de conhecimentos entre profissionais e pacientes.

2.4 Os grupos e associacdes de pacientes com fibromialgia e com sindrome pds-
pélio nos meios digitais

“[...] o processo de conhecimento ndo € o processo
individual de uma ‘consciéncia em si’ teorica; é o
resultado de uma atividade social, uma vez que o
respectivo estado do saber ultrapassa os limites dados a um
individuo.”

Ludwik Fleck, 2010.

Compreendemos que um dos aparatos mais notaveis neste novo contexto s&o 0s meios
tecnoldgicos, pois € mediante seu uso e da Internet que os pacientes aqui referidos obtém
atualmente informacdes sobre salde e tratamento, numa velocidade e volume de
compartilhamento muito maior com o surgimento da web 2.0. A invencao de telefones moveis
dotados desse tipo de tecnologia ampliou igualmente o acesso a informagdo, ou seja, mesmo
que os individuos ndo disponham de computador, notebook, tablet, Ipad, podem pesquisar
assuntos diversos sobre salde, doencas e respectivos tratamentos, a partir de uma conexao
telefnica ou de wi-fi.

As observagdes acima podem ser pensadas de outra forma em relacdo aos grupos e as
associacOes de pacientes com fibromialgia e sindrome p6s-p6lio: que usos esses pacientes
fazem dos meios digitais como o Facebook e blogues? O que pensam sobre médicos e outros
profissionais de satude? O que compartilham nas redes virtuais reconfigura a relacdo médico-
paciente?

Nas fontes digitais, percebemos que os grupos e associacdes de pacientes de SPP e FM"®
postam inUmeros assuntos acerca das doencas que os afligem: tratamentos médicos e
“alternativos”, artigos cientificos, relatos pessoais de enfrentamento, direito a licenca e a
aposentadoria, campanhas de dias nacionais de luta. Contudo, o desconhecimento da

fibromialgia e da sindrome p6s-pélio também é um tema recorrente nas postagens. Nos grupos

5 Neste capitulo incluimos a analise das seguintes associag@es e grupos virtuais: Associagdo G14 de Apoio aos
Pacientes com Poliomielite e Sindrome Pds Pélio (G14); Associacdo Brasileira dos Fibromialgicos (Abrafibro);
Sensibilizado para Fibromialgia (Sensi Fibro); Associacdo e Grupo de Apoio as Pessoas com Sindrome P6s-Polio
— Agaspp; Poliomielite e Sindrome P6s-Pélio - Regido de S&o José do Rio Preto (grupo); Maceid Fibromiélgico
(Amafibro) e Sindrome P6s-Pdlio Baixada Santista (SPP Baixada Santista).
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e nas associacOes de pacientes das duas doencas observamos a sinalizacdo da falta de
informacdo sobre suas doengas, como nas seguintes postagens:

Nossa!!l Tédo eu neste depoimento... Quando teremos alguém para nos
amparar? Médicos que entendam o gque sentimos? Ja sinto um cansago enorme
e forcas minguando sem coragem para procurar mais. Tanto descaso.
Desconhecimento. Desamparo total. (N. C, Associacdo e Grupo de Apoio as
Pessoas com Sindrome Pés-Pélio - Agaspp)’®

#EUSOUFIBROMIALGICO A NOVA HASTAG QUE VOCE PRECISA
USAR! Estamos criando a partir de hoje, a #EUSOUFIBROMIALGICO para
falar sobre as dificuldades de tratamentos, de encontrar médicos
especializados e humanizados, pela criacdo de Centros de Atendimento aos
Pacientes com Doencas Reumaticas nas capitais (pelo menos), de informacdes
sérias e corretas a sociedade sobre a FIBROMIALGIA, de medicamentos de
ponta para a Lista do SUS a serem oferecidos gratuitamente aos
fibromiélgicos diagnosticados, por pericias do INSS conforme determina o
préprio érgdo em suas Diretrizes, pelo direito a Aposentadoria por Invalidez
aos pacientes mais resistentes aos tratamentos convencionais, pela inclusdo
dos Fibromiélgicos em politicas sociais nas trés esferas do Governo, pelo Dia
Nacional de conscientizagdo e enfrentamento & Fibromialgia — 12 de maio,
por respeito e dignidade, chega de invisibilidade. (Postagem do administrador
do blogue da Associacdo Brasileira de Fibromialgicos (Abrafibro), em 27 de
dezembro de 2015)"".

As duas doencas — fibromialgia e sindrome po6s-polio — entraram na Classificacédo
Internacional de Doencas (CID 10) ha pouco mais de uma década, como destacamos no capitulo
anterior. O reconhecimento oficial da FM e da SPP parece ser tensionado com o
desconhecimento assinalado nas postagens da Agaspp e da Abrafibro, que, por sua vez, pode
estar relacionado também ao dominio dos médicos sobre tais patologias, incluindo formas de

tratamento, conforme a postagem a seguir:

Fui hoje no ortopedista por causa da dor e falei para ele que estava em
tratamento e passando com o fisiatra para diagnosticar SPP. Ele ndo sabia o
gue era e me perguntou o que seria. Pegou o celular e pesquisou. Ficou bem
admirado, pois néo tinha conhecimento. Espero que seja curioso e queira se
especializar no assunto. Seria mais um para nos ajudar.”

6 Agaspp, postagem de 25 de margo de 2017, capturada em 21/10/2018.

" Interessante observar que o uso de hashtag se tornou algo popular e/ou destinado a ampliar a divulgacdo. No
Twiter, rede social em que a hashtag nasceu, esta continua sendo usada para indicar assuntos mais comentados.
No Instagram, como ndo existe compartilhamento, a hashtag, agregada a palavras, fotos e videos, é uma forma de
expandir o publico, além de resultar em varias curtidas. No Facebook, o uso desse artificio foi disponibilizado em
2013, porém, apesar de seu uso, sua importancia é diferente em relacdo ao Pinterest, por exemplo. A postagem
encontra-se no blogue da Abrafibro, capturada em 04/01/2018.

8 Postagem de M.R.H. - G14, em 13/07/2018, capturada em 26/10/2018.
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Podemos apreender que a paciente, além de assinalar o desconhecimento sobre a
sindrome pds-palio pelo ortopedista, no momento da consulta, acaba aportando ao profissional
0 nome de uma nova doenca e apresentando, inclusive, uma necessidade de pesquisa imediata
sobre 0 assunto. Essa pratica de levar ao médico o diagndstico de SPP também é recorrente nas
postagens dos pacientes. Uma das hipdteses para tal desconhecimento é assinalada por uma
internauta em marcgo de 2017, que indica, como causa desse fato, a auséncia de oferta de estudos

sobre a poliomielite aos alunos das faculdades de medicina:

Gente, existe uma doengca chamada Sindrome Pds-Pdlio, acomete o0s
sequelados que tiveram poliomielite ap6s anos de estagnacdo. Vem em carater
degenerativo, progressivo e letal. O Governo Federal retirou da grade
curricular de medicina alegando que a poliomielite fora erradicada. Mas nos
que restamos com SPP ainda estamos aqui, relegados & margem da medicina.
Somos cidad&os para votar, eleger, mas ndo para viver?’®

Pode-se questionar a informacdo acima, mas para isso seria necessario pesquisar o
curriculo das faculdades de medicina — algo que fugiria ao nosso escopo. Entretanto,
acreditamos que essa postagem sinaliza as buscas de explicacdo dos prdprios pacientes sobre a
falta de informacdo dos profissionais de salde.

A troca de informacdes entre as pessoas afetadas pelas duas doencas (FM e SPP)
também inclui o compartilhamento dos sintomas, assinalando as duvidas sobre os tratamentos
oferecidos, tanto em hospitais quanto em consultérios médicos particulares. Uma paciente da
Agaspp descreve dores constantes no peito que se irradiam, e faz um apelo em busca de

informacao no grupo de SPP:

[...] Alguém ja passou por uma dor parecida? Preciso de um diagndstico para
tratar de forma correta. Estou bastante cansada, ndo aguento mais tantas idas
e vindas aos hospitais, tantos exames e tantos médicos. Estou ‘constantemente
dopada entdo qualquer ajuda é bem-vinda’.%

Ao fazer um apelo aos pacientes que acompanham as postagens da Associacdo, 0
individuo afetado pela doenca pode verificar coletivamente se seus sintomas sdo comuns e leva-

los ao conhecimento do médico. Ou seja, 0 relato dos sintomas pelo paciente, durante a

9 Postagem de S. A. B., Agaspp, em 29/03/2017, capturada em 21/10/2018.
8 postagem de V.S., Agaspp, em 17/8/2015, capturada em 21/10/2018.
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consulta, tem um peso, um valor, ndo apenas no plano individual, mas também no coletivo,
como revela a seguinte postagem com o titulo “Fibromialgia: conheca os fatores importantes

para o diagnostico e as causas da doenga”:

O papel do Fibromialgico ndo se limita a ir ao médico e ouvir suas prescricoes.
E também ajudar e participar de maneira ativa, para que todos 0s Nnossos
objetivos sociais, trabalhistas, previdenciarias, e familiares [...].8

Esse papel ativo que caracteriza o paciente expert, conforme assinala o trecho acima,
pode estar relacionado ao desconhecimento médico ja mencionado, mas também sinalizar o
engajamento dos doentes em outras esferas. Pode-se dizer que os meios digitais oferecem
possibilidades para ado¢do de um papel ativo frente a enfermidade, uma vez que permitem aos
interessados pesquisar, organizar foruns de debates e campanhas com mais rapidez. Por outro
lado, a participacdo dos pacientes é estimulada pelo préprio coletivo associativo, por meio da
divulgacéo de aplicativos (App)®? organizados pela comunidade médica, ou pela colaboracéo

com pesquisas de saude, conforme postagens abaixo:

Leiam as anotacOes abaixo para responderem essa importante pesquisa. A
Associacdo Brasileira dos Fibromialgicos tomou cuidado para que chegassem
até voceés algo sério, e que realmente podera nos ajudar. Pesquisas no Brasil
sdo raras, portanto temos a obrigagdo de participar. Quanto mais gente
participando maiores e melhores serdo os resultados. Sem contar que
estaremos representando uma nacéo de fibromialgicos brasileiros. Ta na hora
de aparecer gente! Esta é uma 6tima oportunidade! Bora dar um tempinho para
responder o questionario!®

NOVIDADE! FIBROMIALGIA -~AJUDA PODE CHEGAR VIA IPAD OU
IPHONE (Sistema I0S) — Fonte /autoria: Bruna Ramos

SBR e Pfizer langcam aplicativo para pacientes com fibromialgia em versdo
10S

A Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), em parceria com a Pfizer,
lanca aplicativo FIQr (Questionario de Impacto na Fibromialgia - Revisado)
para pacientes com fibromialgia (uma sindrome que tem como principal

81 postagem de S. S., Abrafibro, em 16/12/2014, capturada em 29/5/2018.

82 “Na informatica, um software aplicativo é um tipo de software concebido para desempenhar tarefas préticas ao
usuario para que este possa concretizar determinados trabalhos. Esta caracteristica distingue-o de outros tipos de
programas, como 0s sistemas operativos (que sdo os que fazem funcionar o computador), as linguagens de
programacédo (que permitem criar os programas informaticos em geral) e os utilitarios (que realizam tarefas de
manutencdo ou de uso general).” Defini¢do capturada do site https://conceito.de/software-aplicativo em
04/11/2018.

8 Postagem SensiFibro — Valinhos — Sensibilize, Cultivando a Empatia, em 07/05/2016. SensiFibro:
https://www.facebook.com/pg/SensiFibro/about/?ref=page_internal, capturado em 31/10/2018.



https://conceito.de/software-aplicativo

58

sintoma a dor crénica, difusa, generalizada por todo o corpo e que acomete
nove vezes mais mulheres).

O aplicativo FIQr é uma versdo revisada do FIQ (questionario de Impacto na
Fibromialgia) pela SBR, com validacdo em publicacGes cientificas, que avalia
a capacidade funcional de trabalho, distdrbios psicolégicos, sintomas fisicos
e dolorosos do paciente, com o objetivo de facilitar o0 acompanhamento da
evolucéo da doenca pelo médico.®

A postagem da Abrafibro acima, sobre o aplicativo da SBR-Pfizer, pode ndo ser apenas
um facilitador de acompanhamento da doenga, mas uma agdo tecnoldgica dos interesses do
mercado médico-laboratorial que o desenvolveu para ampliar suas pesquisas e manter reserva
de mercado. Sabemos que a fibromialgia € uma doenca que pode atingir 2% da populacao
mundial, e esse interesse da industria de medicamentos no desenvolvimento de aplicativos
pode, por um lado, ser entendido como uma espécie de novidade que traz beneficios aos
individuos que sofrem com a doenca. Entretanto, por outro lado, podemos questionar se tal
interesse contribui com os algoritmos das bases de dados laboratoriais — com intuito, inclusive,
de lucros consideraveis.

A prética ativa desses pacientes em relacdo ao tratamento também inclui mobilizacdo
nos meios digitais para reconhecimento oficial por instituicdes que oferecem selos e certificacdo
dos contetidos divulgados nas paginas da Internet. Podemos dizer que adquirir “selos” e
“certificado” ¢ uma forma de atribuir veracidade e legitimidade as informac6es veiculadas por
esse meio. Tais métodos de ratificagdo desempenham uma funcdo cada vez mais significativa
no oceano de informagdes da Internet no qual estamos imersos®®. Nesse sentido, é possivel
afirmar que a troca entre grupos cria um fortalecimento coletivo do conhecimento sobre a
doenca, além da circulacao de informacdes sobre enfermidades com o mesmo sintoma doloroso,

porém diferentes, mas que podem afligir esses grupos:

TRATAMENTO DA NEURALGIA®® — queimacdo nos pés, em outras partes
do corpo. Ja estamos entre 0s 100 Top Blogs classificados. Comeca hoje nova
fase de votacdo para o juri popular.

8 postagem retirada parcialmente do blogue da Abrafibro em 04/06/2018.

8 Recentemente este debate veio a tona com a questdo das fake news que circularam durante a pandemias de Sars
Cov 2. Os usos dos meios digitais e aplicativos, como WhatsApp, serviram tanto a negacionistas da doenga quanto
aos cientistas e médicos que procuravam combater a difusdo de noticias falsas.

8 Segundo a Sociedade Brasileira de Estudos da Dor, a “Neuralgia Trigeminal (TN) é uma doenca unilateral
dolorosa, que se caracteriza por breves episodios de dor tipo choque-elétrico, tanto seu inicio como término podem
ser abruptos, e sua distribuicdo limita-se a uma ou mais divisdes do nervo trigémeo”. Capturado do site
https://sbed.org.br/wp-content/uploads/2019/02/26.pdf
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Contamos com todo apoio do Povo Fibromialgico para recebermos a
certificacdo e o selo. Sera a fibromialgia sendo discutida, informada e

orientada por pessoas que entendem e sofrem e pesquisam para a melhor

qualidade de vida do povo Fibromialgico™®'.

Os selos e certificados das paginas do Facebook e dos blogues de grupos e associagdes
de pacientes representam uma maneira de controle sobre o conhecimento divulgado. E
interessante notar, na postagem acima, que outros grupos vinculados a enfermidades buscam
apoio para suas campanhas e denotam uma construcdo de rede de coletivos de pacientes mais
ampla do que a propria fibromialgia. Esses aliados ajudam no compartilhamento e circulacéo

de informagdes, bem como se fortalecem mutuamente ao apoiar campanhas em suas postagens.

2.5 Pacientes, conhecimento e compartilhamento

Sempre temos um coletivo de pensamento, quando duas
Ou mais pessoas trocam ideias: séo coletivos momentéaneos
ou casuais de pensamento, que aparecem e desaparecem a
cada momento.

Ludwik Fleck (2010)

Um tema relevante para pesquisadores que estudam a atuacdo de grupos de pacientes
esta relacionado a producdo de conhecimento na relacdo destes com profissionais de salde.
Michel Callon e Vololona Rebeharisoa (2003) assinalam que pacientes e especialistas
encontram-se ndo apenas para discussdes agradaveis ou meras sessdes de informacdo, mas
também se engajam em novas formas de pesquisa colaborativa. No que concerne a FM e a SPP,
a atuacdo das associacfes nos meios digitais apresenta postagens que assinalam essa

colaboracéo entre pacientes e profissionais de saude:

A Abrafibro é co-autora de artigo cientifico ‘Caracteristicas e percepgdo de
apoio social por pacientes com fibromialgia no Facebook’.

Ea primeira vez que a Abrafibro, através da sua fundadora, Sandra Santos, é
co-autora de importante pesquisa cientifica, de autoria do Dr. Felipe Moretti,
Fisioterapeuta, que dedica seu trabalho aos fibromialgicos.

Deixamos aqui nossos agradecimentos, nossa gratiddo, e nosso respeito por
tdo relevante trabalho que, nos orienta para melhor aos que como a Abrafibro,
dedicam-se ao trabalho de apoio ao paciente fibromialgico, via on line e nas
redes sociais.

87 postagem de SensiFibro - Valinhos — Sensibilize, Cultivando a Empatia, publicada em 18/01/2016.
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Somos pacientes que cuidam de pacientes, sempre a procura de meios e
métodos de fazé-lo da maneira mais digna e respeitosa; mas sem deixar de
lado a orientagdo e a informacao de alta qualidade e credibilidade.
Dr. Felipe Moretti, receba nossos abracos de algodao, nossa gratidao e nosso
respeito. Conte conosco sempre que pudermos ajudar. Esta casa também ¢é
sua.®

E também:

No dia 6 de agosto de 2018 realizaremos na Universidade Federal do ABC o
primeiro simpdsio sobre producdo técnica e cientifica das organizacGes de
pacientes: participacdo social em Salde: QUAL A E A CONTRIBUICAO
DAS ORGANIZACOES DE PACIENTE NA PROMOCAO DA SAUDE?
Acreditando que este simpdsio é de interesse da populacdo por melhores
condicdes de salde, convidamos a todos e solicitamos apoio para divulgacao.
Todas as organizagdes representativas de pacientes que estiverem presentes
poderdo se manifestar sobre as atividades que realizam o simpdsio sera
filmado. Trata-se de um tema relevante e de grande interesse social. Inscri¢fes
gratuitas com certificado.®®

Em nossa pesquisa, verificamos que os temas das postagens acima ndo séo tdo comuns
nas associacGes de pacientes aqui estudadas. Porém, confrontados com a literatura sobre o
associativismo, sinalizam acontecimentos recentes que autores como Callon e Rebeharisoa
(2003) observaram em seus estudos a relagdo entre comunidade médico-cientifica e associacdes
de pacientes®. Na postagem da Abrafibro, o artigo publicado no SciELO®! ao qual se referem
esses pesquisadores foi colocado integralmente para que os internautas possam Ié-1o no blogue
institucional®. A contribuicdo em destaque foi de uma das fundadoras da Associagdo, a qual
coordenou e distribuiu o questionario de pesquisa entre os pacientes interessados, conforme
postagem acima. No artigo foi-lhe atribuido o papel de coautora®, porém, vemos na mensagem

8 postagem do blogue Abrafibro, em 05/04/2018, capturada em 17/5/2018.

8 Postagem de J. S., grupo G-14, capturada em 18/07/2018.

% Essa relagdo entre comunidade médico-cientifica e associacdes de pacientes sera analisada no capitulo seguinte,
no qual discorreremos sobre a formacgédo organizativa dessas associacfes e 0 papel que desempenham, inclusive,
com o aprofundamento a partir de entrevistas com seus representantes.

91 O SciELO é um banco de dados bibliografico, biblioteca digital e modelo cooperativo de publicagio eletrénica
de periodicos de acesso aberto. Segundo o texto institucional, “a Rede SCiELO prové Acesso Aberto (AA) aos
conteddos de periddicos cientificos. Os periddicos sdo organizados em colecfes nacionais e tematicas. Cada
colecdo é gerida por uma organizagdo cientifica reconhecida nacionalmente. A sele¢do de periddicos a serem
indexados ou descontinuados em cada colecéo € de inteira responsabilidade da gestdo de cada colegdo usualmente
com o apoio de um comité assessor cientifico”. Capturado do enderego eletronico: https://scielo.org/pt/sobre-o-
scielo/declaracao-de-acesso-aberto, em 03/03/2022.

%2 0 artigo pode ser encontrado no SCiELO: MORETTI, Felipe Azevedo; SILVA, Sandra Santos; NOVOA,
Claudia Galindo. Caracteristicas e percepgdo de apoio social por pacientes com fibromialgia no Facebook. BrJP,
Sdo Paulo, v. 1, n. 1, mar. 2018, pp. 4-8. Disponivel em <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext
&pid=S25951922018000100004&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em 06/11/2018. http://dx.doi.org/10.5935/2595-
0118.20180003.

% No préximo capitulo, veremos que uma das fundadoras da Abraspp participou como autora de artigo no livro 4
Historia da Poliomielite, organizado por Dilene Raimundo Nascimento.



https://scielo.org/pt/sobre-o-scielo/declaracao-de-acesso-aberto
https://scielo.org/pt/sobre-o-scielo/declaracao-de-acesso-aberto
http://dx.doi.org/10.5935/2595-0118.20180003
http://dx.doi.org/10.5935/2595-0118.20180003
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postada que essa coautoria é creditada a Abrafibro, valorizando assim o aspecto do coletivo de
pacientes engajados na tarefa cientifica.

De forma semelhante, a Associacdo G-14 postou em sua pagina no Facebook
informacao a respeito do 1° Seminario sobre Producéo Técnica e Cientifica das Organizacdes
de Pacientes, realizado na Universidade Federal do ABC, no Estado de S&o Paulo. Embora seu
contetido ndo estivesse disponivel para verificacdo, a divulgacdo do evento indica que existe
uma relacdo mais estreita entre esses grupos/associacdes e a comunidade de médicos-
pesquisadores e cientistas. Cabe-nos, entdo, perguntar de que tipo de relacdo se trata. No
préximo capitulo, analisaremos a organizacao institucional da primeira associacado brasileira de
pacientes ligada a sindrome pés-p6lio. Acreditamos que tal analise pode lancar pistas sobre as
singularidades que acompanham sua organizacdo e a relacdo com profissionais de salde da
Universidade Federal de So Paulo.

A despeito das postagens anteriores, sugerem que existe um interesse de interagdo dos
profissionais de salde e da comunidade cientifica (que atuam em pesquisas sobre FM e SPP e
desenvolvem tratamentos dessas doencas) com 0s pacientes organizados em grupos e
associacBes. E curioso que, embora haja registros da relacdo entre tal comunidade e as
associacGes mencionadas, também existem registros de desconhecimento das doencas,
conforme destacamos ao longo dos capitulos. A dimenséo de tal interesse pode estar pautada
inclusive no reconhecimento da atuagdo das associacdes de pacientes nas ultimas décadas.
Verificamos também nas postagens o anseio dos pacientes por mais pesquisas € a vontade de

contribuir como voluntarios, deixando-se estudar pelos futuros especialistas:

Eu acredito que muitas pessoas vieram para Santos na esperanca da Casa da
Esperanca... e ai ficaram...mas tem muita gente mesmo portador da pdlio e
atualmente com SPP... s6 que faltam especialistas em todas as areas para
diagnosticar e tratar SPP... quem quer ser diagnosticado corretamente tem que
ir a Sdo Paulo... Na Neuromuscular da Unifesp... Ja tentei armar um esquema
para trazer especialistas para cé, para fazerem uma palestra para os médicos e
pessoal de saude. Mandei e-mails para faculdades de medicina e outras... e a
Unica que me atendeu... é a de Fisioterapia do Santa Cecilia. E é la que eu
ajudo os alunos a entenderem o que é SPP... me deixando ser cobaia...e
material de estudos ...%*

E também:

% Comentario de L. R. a uma postagem de J. S., do grupo SPP Baixada Santista, em 02/03/2013, capturado
em10/09/2018.
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EM SAO PAULO/SP — PALESTRA E ATENDIMENTO NA UNIFESP,
Local: Anfiteatro Clovis Salgado (prédio de Ciéncias Biomédicas), Rua
Botucatu, 862 na UNIFESP (Escola Paulista de Medicina), Referencia: Metro
Santa Cruz/Shopping Santa Cruz. Palestrantes: Felipe Moretti —
Fisioterapeuta, Ana Cristina — Psicologa. Informacdes podem ser obtidas no
site www.unifeste.br/grupos/fibromialgia. Divulguem aos interessados. Conto
com a participacdo de vocés. Um abraco, Felipe [fisioterapeuta].®®

Podemos observar que tanto os pacientes do grupo SPP Baixada Santista como o0s da
Abrafibro indicam profissionais da Universidade Federal de S&o Paulo como referéncia no
tratamento. Notamos que nos grupos e associagdes de pacientes sdo recorrentes postagens no
Facebook de videos com profissionais do Ambulatério de Doencas Neuromusculares da
Unifesp. Essa presenca regular das postagens deve-se possivelmente ao papel pioneiro da
instituicdo com a organizagdo do ambulatério em 2003, a partir de uma linha de pesquisa “para
conhecer as caracteristicas clinicas da SPP na populacao brasileira” (QUADROS et al. 2010, p.
261). Entre os profissionais da equipe estdo o fisioterapeuta Abrahdo Augusto Juviniano
Quadros, responsavel pelo ambulatério, e 0 médico Acary Sousa Bulle Oliveira, neurologista
responsavel pelo Setor de Doencas Neuromusculares da Unifesp, pertencente a Escola Paulista
de Medicina. Podemos observar, em outra postagem da Agaspp de Curitiba, a referéncia a

palestra em video do médico da Unifesp em 30 de marco de 2017°:

@ Sineida Alves Batista compartilhou um link e
30 de marco de 2017

Muito interessante

i
4 YOUTUBE.COM

Palestra Sindrome Pos Pdlio com Dr.Acary -
INC - Outubro 2016

Dr. Acary realizou uma excelente palestra no INC

! (Instituto de Neurologia de Curitiba) entre outros

3 compartiihamentos Visualizado por 165

[v") Curtir () Comentar &> Compartilhar

Imagem 1 - Postagem da Agaspp, de Curitiba

De modo semelhante, os grupos e associagdes de pacientes com fibromialgia referem-

se a0 Ambulatério de Fibromialgia da Unifesp, que também fundou um Grupo de Apoio a

% Postagem no blogue da Abrafibro, em 27/11/2008, capturado em 30/05/2018.
% Nota referente a imagem da Agaspp, capturada em 21/10/2018.


http://www.unifeste.br/grupos/fibromialgia
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Fibromialgia, com a sigla Gafibro, em 2008. Na reportagem sobre o grupo de apoio, explicam
que “trata-se de uma iniciativa de profissionais da UNIFESP que surgiu frente a uma
necessidade de assisténcia educacional e informativa sobre a Fibromialgia”®’. Podemos dizer
que esse tipo de organizacdo institucional sinaliza o interesse ndo apenas de fornecer
informacdes sobre tratamento, mas também de indicar quais tratamentos sdo mais adequados a
fibromialgia — doenca polémica e controversa, que foi enquadrada na reumatologia e que,
dentro da terapéutica, recomenda praticas de outras areas da satde.

Na postagem compartilhada no Facebook da Abrafibro para o Grupo de Enfrentamento
a Fibromialgia de Minas Gerais (Gefibro), consta informacdo sobre recomendacdo de um

pesquisador:

Nosso grupo estd ganhando respeito e, servindo de estudo para muitos
profissionais. Sim, ha profissionais entre n6s. Nao séo ha s6 coisas ruins que
nos rodeiam. Gente que quer nos compreender melhor também. Hoje, fomos
contatados pelo Dr. Felipe Moretti - Fisioterapeuta especialista em
Fibromialgia, e no momento fazendo Doutorado. Sua tese é a Fibromialgia.
Sempre avisamos quando um profissional esta entre nos para estudo, para
pesquisa, para contatos. Pode ser que ele escolha algum(a) de vocés para uma
entrevista. Lembrando que os dados pessoais sdo e estardo preservados pela
privacidade. Portanto, lembrem deste nome. Felipe Moretti! Ele também
desenvolve o trabalho em grupo dentro da UNIFESP com pacientes
fibromialgicos. Nosso intuito é ajuda-lo em sua pesquisa, mostrando nossa
realidade... sem exageros ou abrandando. Queremos que continuem a fazer o
que ja vem fazendo... nada mudou. Ok?! Ele teve o profissionalismo, a
responsabilidade, a decéncia e o respeito de nos avisar sobre seus trabalhos.
Dr. Felipe Moretti é amigo antigo da Abrafibro, Assoc Bras Dos
Fibromialgicos, desde seus tempos de Orkut. E um profissional dedicado e
respeita o universo do fibromialgico. Tanto que esta se aprofundando em seus
estudos, em nossa sindrome. Ele ndo é um desconhecido. Esteja a vontade Dr.
Felipe Moretti.... Nés temos muito prazer em té-lo entre nds. Abracos
Fraternos, S. S., Dir. Geral e Fundadora da Abrafibro. (postagem
compartilhada em Gefibro Mineiros Fibromialgicos, em 17 de marco de
2017)%,

Podemos dizer que os grupos e associacGes defendem e validam profissionais que
pesquisam e atuam no cuidado de suas enfermidades. Os pacientes com 0 conhecimento
empirico sobre a doenca reconhecem em tais profissionais a autoridade médica construida a

partir da troca via pesquisa com pacientes inseridos no mundo digital, ou em ambulatorios

97 Informacéo capturada do endereco: https://www.maxpress.com.br/Conteudo/1,397793,
Grupo_de_Apoio_a Pacientescom_Fibromialgiada Unifesp_inicia_atividades no_dia 02 de marc0,397793,9.
htm, acessado em: 09/11/2018.

% Agaspp, capturado em 21/10/2018.



https://www.maxpress.com.br/Conteudo/1,397793,%20Grupo_de_Apoio_a_Pacientescom_Fibromialgiada_Unifesp_inicia_atividades_no_dia_02_de_marco,397793,9.htm
https://www.maxpress.com.br/Conteudo/1,397793,%20Grupo_de_Apoio_a_Pacientescom_Fibromialgiada_Unifesp_inicia_atividades_no_dia_02_de_marco,397793,9.htm
https://www.maxpress.com.br/Conteudo/1,397793,%20Grupo_de_Apoio_a_Pacientescom_Fibromialgiada_Unifesp_inicia_atividades_no_dia_02_de_marco,397793,9.htm
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ligados a instituicdes cientificas. Na postagem acima, pode-se constatar que o “intuito ¢ ajuda-
lo na pesquisa” e atribuir valores positivos ao profissional. Tal reconhecimento esta igualmente
relacionado a postura ética reconhecida do fisioterapeuta, ou seja, de tornar transparente a sua
atuacdo académica e cientifica por meio do blogue da Abrafibro.

A circulacdo de informacdes sobre as doencas fibromialgia e sindrome poés-p6lio ndo
provém exclusivamente dos artigos, videos e links compartilhados. Notamos que, em diversas
postagens, os pacientes divulgam o conhecimento que possuem por meio de relatos pessoais ou

de textos mais descritivos, conforme as postagens abaixo:

As pesquisas com SPP no Brasil comegaram no ano de 1994, quando a Dra.
Linamara Battistella, na época chefe da Divisdo de Medicina e Reabilitacéo
(DRM) da USP, desenvolveu a primeira pesquisa no Brasil sobre 0os novos
sintomas que as pessoas com sequelas da polio apresentavam apés alguns anos
de estabilidade funcional. A segunda pesquisa feita no Brasil foi coordenada
pelo Dr. Acary Souza Bulle Oliveira, da UNIFESP, em 2002, que avaliou
novos sintomas nos pacientes com sequelas de polio, principalmente nos
atletas paraolimpicos. Somente ap0s estas pesquisas, em 2003, deu inicio o
ambulatério de SPP da UNIFESP. Sendo assim, temos um tempo
relativamente curto de reconhecimento e pesquisa da SPP, que somente em
2011, foi incluida no Cadastro Internacional de Doencas (CID-10), sob o
nimero G14. (postado por S. A. B., Agaspp, em 3 de marco de 2017)%.

E na postagem da Abrafibro, as boas-vindas a entrada de outra paciente no blogue, com

perfil de especialista na dor da fibromialgia:

Que tal ver a doenga com outros olhos? A partir desta edigdo, contamos com
mais uma voluntaria para nos ajudar. VVamos apresenta-la.

Ola queridas e queridos! Meu nome é Livia, sou portadora de fibromialgia,
assim como vocés. O diagndstico veio a mais ou menos 5 anos [apesar de
sentir dor desde pequenininhal!], e que desde entdo comecei a estudar e me
aprofundar nessa doenca, para entender melhor minha prépria condig¢do. Eu
sentia muitas dores, me sentia incapacitada e quando parecia que tudo iria
desmoronar, eu vi uma luz no fim do tanel. Me enchi de esperanga e comecei
a procurar tratamentos, alternativas, solucbes, em vez de me deixar vencer
pela doenca. Néo foi facil!

Eu sou formada em Farméacia-Bioquimica pela Universidade de S&o Paulo, fiz
pos-graduacdo em Psicologia Positiva e Coaching, especializacdo em
Prevencdo de Dor Cronica pela Universidade de Minnesota, sou Master Coach
pelo instituto Brasileiro de Coaching, analista, rumo a desenvolver meu
mestrado pela UNESP em Dor Cronica e Fibromialgia, reikiana, e, acima de
tudo, um ser humano permanentemente em busca de evolugéo.

% Agaspp, capturado em 17/05/2018.
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Eu comecei a perceber a dificuldade que outras pessoas tinham em atender e
lidar com a fibro... Mesmo estando dentro da area de salde, da USP, de
grandes multinacionais farmacéuticas, eu me sentia sozinha. Como falta
informacdo! E falta também — e principalmente — compreensdo, apoio,
empatia. Pensando nisso, eu decidi dedicar a minha carreira e meus estudos
para poder ajudar pessoas que, assim, como eu, estejam sofrendo muito por
causa da fibromialgia, a recuperar sua felicidade e reassumir o controle da
propria vida.

Sou brasileira, aquariana, espiritualista, otimista por natureza, e feliz!
Acredito que nada acontece por acaso, e que podemos fazer da nossa vida o
gue quisermos, podemos sempre transformar... Prezo muito pela liberdade de
cada ser, e acredito que toda pessoa merece viver uma vida plenal!

Se fez sentido para vocé, me acompanhe, me escreva, me siga! Vai ser um
prazer te acompanhar nessa caminhada.

Um grande abraco, Livia Teixeira — Coaching de vida para fibromialgicos,
paciente de fibromialgia e idealizadora do programa de Bem com a Fibro*®,

Ainda que as postagens dos pacientes tenham objetivos diferentes — a da Agaspp busca
resgatar a historia da SPP e a da Abrafibro, apresentar um novo membro da associacdo —, a
preocupacdo com a informacdo sobre as doengas que os afligem pode ser observada. Tais
postagens reconhecem a necessidade de pesquisas pelos profissionais de satde e demonstram
0 papel atuante do paciente especialista na sua propria doenca.

Na segunda postagem acima, podemos observar a descricdo de um extenso perfil
socioprofissional da paciente voluntaria que possui especializacdo em Prevengdo de Dor
Cronica. Além de ser uma “fibromialgica”, também pertence a area da satde e pode, inclusive,
aportar novos conhecimentos para o grupo. Acreditamos que tal postagem evidencia os anseios
coletivos de contar com profissionais que sao especialistas pela experiéncia e que podem atuar
diretamente com terapéuticas. Como profissional que cuida de dor e portadora de FM, a referida
paciente possui legitimidade para falar a outras pessoas e ajuda-las a partir de uma vivéncia que
torna seu saber mais aprofundado.

As postagens dos grupos e associagOes de pacientes nas redes sociais mostram que a
atuacdo nos meios digitais possibilita experiéncias coletivas em torno da construcéo do saber
sobre essas doengas, calcadas em suas vivéncias como pacientes e nos lagos mais estreitos com
instituices e profissionais em quem confiam, além da prdpria pesquisa sobre as enfermidades.
Por sua vez, os profissionais de saude interessados em entender SPP e FM, ao se tornarem
especialistas, da mesma forma buscam as redes sociais para contribuir com 0s capitais

cientificos que lhes permitem tornarem-se dominantes nesse campo da saude (BOURDIEU,

100 postagem de S. S. dando as boas-vindas a Livia Teixeira, em 18 de julho de 2018, no blogue da Abrafibro.
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(1983, p. 122-125; 2000). Em outras palavras, podemos indagar se 0s conhecimentos biomeédicos
e a atuacdo em pesquisas com pacientes via ciberespaco reafirmam a assimetria de
conhecimentos destes sobre os pacientes, contribuindo para manter seu “lugar de fala'®*”,

A partir das reflexdes sobre a nova relacdo com o saber, determinada pelo advento da
cibercultura, conforme assinalado por Lévy (2014, p. 160), depreende-se que 0s meios virtuais
ndo apenas mudam a relagdo com o conhecimento e a informagdo, mas desafiam o
reconhecimento das experiéncias adquiridas fora dos meios formais instituidos, como escolas
e universidades. Nesse sentido, a participacdo de medicos nos blogues, paginas e perfis do
Facebook sinalizam que esses meios séo reconhecidamente formas de troca e observagéo dos
saberes sobre a doenca e 0s pacientes.

Ao postarem seus relatos empiricos sobre suas doencas, informacgdes médicas, pesquisas
cientificas, bem como comentarios ou avaliacdes em tais redes, 0s pacientes praticam o que
Fleck (2010, p. 170-171) denomina “ciéncia popular”, em contraste com a ‘“ciéncia
especializada” — referente ao conhecimento produzido pelos pesquisadores da saude. O autor
explica que uma das caracteristicas da ‘“ciéncia popular” ¢ a “plasticidade” do saber,
inicialmente praticada pela “ciéncia especializada”, com elementos apoditicos e ilustrativos, e
que é também um recurso frequente nas postagens dos pacientes. Tal plasticidade reside nas
formas didaticas da imagem, por exemplo. Os grupos e associacdes de FM e SPP estdo repletos
dessa apropriacdo para mostrar como a doenca os afeta. Vejam-se os exemplos abaixo:

101 Tomamos a definicdo de Djamila Ribeiro, na qual sublinha que se trata de um conceito que pretende dar conta
do lugar social de certos grupos, o qual influencia sua trajetéria e escolhas.
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) Rivaldo Roberto Ribeiro compartilhou uma publicacéo.
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Imagem 3

Imagem 2 — Agaspp, capturada em 21/10/2018.
Imagem 3 — Grupo VOZES DA POLIO, capturada em 16/11/2018.
Imagem 4 — Grupo Poliomielite e Sindrome P6s Polio — Regido de S&o José do Rio Preto, capturada em
6/10/2018.

Os grupos e associagdes de sindrome pds-pdlio utilizam muitas postagens com imagens
gue remetem a poliomielite. Nos momentos de campanha de vacinacdo, as imagens que
mostram individuos — adultos e criancas — em cadeiras de rodas ou usando muletas séo
constantes nas paginas e perfis do Facebook. As imagens que representam a sindrome pés-polio
também sdo associadas a deficiéncia e atrofia do corpo; inclusive, sdo recorrentes as postagens
que se referem a uma imagem da Antiguidade egipcia, a qual se atribuem as sequelas da
poliomielite. E interessante notar, como podemos ver na imagem acima, a representacao de um
neurdnio motor, na chamada para o “Primeiro Seminario sobre Poliomielite € Sindrome Pos-
Polio”, em 6 de outubro de 2018, organizado pela associagdo Vozes da Polio do Rio de Janeiro,
com a participacdo do neurologista Dr. Acary Bulle e do Dr. Marcos Orsini. Esse tipo de
inscricdo — imagens e desenhos — funciona como representacdo corporificada, mostrando onde
a doenca afeta o paciente e trazendo ao leitor a materialidade de seu sofrimento fisico.

Em sua andlise sobre a producdo cientifica nos laboratérios, Bruno Latour (2000) afirma
que seus atores langam graficos, figuras ou representacdes da natureza como aliados e porta-
vozes, para garantir a legitimidade da empreitada e mostrar que o conhecimento ¢ “verdadeiro”.
Acreditamos que, da mesma forma, os pacientes utilizam recursos discursivos da ciéncia e da
medicina como os elementos apoditicos, como nos lembra Fleck (2010), que buscam mostrar a
autoevidéncia da doenga. Ou seja, tal como Bruno Latour (2000) analisa no trabalho de
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laboratério, as imagens utilizadas nas postagens dos pacientes com FM e SPP sdo como

“aliados” e “porta-vozes” de doengas:

Fotos
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Imagem 6

Imagem 5 — AMA FIBRO — Maceid, capturada em 17/11/2018.
Imagem 6 — GRUPO SENSIFIBRO - Valinhos, imagem capturada em 10/10/2018.

No caso da fibromialgia, as representagdes e imagens sobre o corpo sdo ainda mais

significativas, pois se trata de uma doenca cujo diagnostico é clinico, pois ndo existem exames

laboratoriais que comprovem a causa e a origem das dores. Diferentemente dos pacientes com

sindrome pds-polio que possuem marcas fisicas visiveis, 0s “fibromialgicos” precisam ratificar

que seus sintomas sdo reais e ndo uma doenca psiquiatrical®®. Dai o uso da imagem como

recurso para destacar a localizagcdo dos sintomas dolorosos fazer-se presente nas postagens,

conforme abaixo:

102 Como os proprios pacientes com FM chamam a atengéo nas postagens: “ndo ¢ uma doenga da cabecga e sim, na
cabega”, em referéncia as pesquisas que mostram evidéncias de que a intensidade da dor relaciona-se ao
funcionamento do sistema nervoso e dos neurotransmissores de recepgao a dor.



69

BINAE A OIS

v bte Ebr Fecex Fowwrn fad

3 Ll naLe Proie g

Cenlrais
Dosns e cabaga odakem
Deston onora

Torbses 1
e i

Pobaresce raxn = Ardeckazio do mack:
freadde Ry

~Ohos
A TxSanicy

A i-ﬁm:.lapfes b

" Sgkeruied
5 4 P
Setimioss IF9. 1} Sistema rsroduler {
Dox Femnna
ek dapess ‘mum- \ it
Srkea &bk . 5 Come e 3 067 |
Sem aicade ¢ Ay Wik Tagt ke Sk Bt
j’ “\h\ & T T
.....
ARIEL b At
[~ .

Imagem 7 — Imagem da postagem, blogue Abrafibro, capturado em 20/07/2018.

Acreditamos gue as postagens dos pacientes mostram que cada grupo e associagao pode
contribuir para o saber coletivo sobre as doencas FM e SPP, o que é fundamental para o
enfrentamento dessas doencas e a garantia de direitos, tendo em vista as ddvidas e controveérsias
sobre seus sintomas — a dor cronica espalhada pelo corpo ou a fraqueza. Logo, o conhecimento
médico-cientifico representa uma forma de legitimacdo também para esses pacientes. Apesar
de essas duas doencas serem reconhecidas do ponto de vista biomédico, com a entrada no CID
10, as postagens relatam que as pessoas afetadas enfrentam o desafio do reconhecimento social.

Os pacientes dos grupos e associacdes com FM e SPP podem ser entendidos como
“pacientes experts”, uma vez que representam um fenomeno ligado a emergéncia de uma nova
relacdo com o saber e com a tecnologia, como assinalado por autores como Pierre Lévy e
Manuel Castells. Esses coletivos, por meio do compartilhamento de informacgdes sobre as
doencgas e das trocas de experiéncias, podem diminuir a assimetria de conhecimento entre
pacientes e profissionais da sadde. Contudo, ainda é possivel notar a falta de conhecimento por
parte dos proprios profissionais a quem tais pacientes recorrem em consultas e pericias médicas,
bem como o desconhecimento social em torno tanto da fibromialgia quanto da sindrome pés-
polio. Nesse sentido, pacientes podem ser distinguidos como especialistas pela experiéncia,
por sua atuacao significativa no processo de construgéo coletiva e de producéo e divulgacdo do

conhecimento sobre a propria enfermidade®®,

103 Nos proximos capitulos, voltaremos a questdo sobre a parceria entre pacientes e especialistas, como destacam
Callon e Rabeharisoa (2003), observada na construcdo do conhecimento sobre a doenga e na aquisicdo de direitos.
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Ademais, observamos que o papel ativo desses pacientes também pode ser percebido
como uma autorresponsabilizagéo pelo tratamento, na forma de autocuidado. Sobretudo, vemos
que é divulgado, em varias postagens nos grupos ligados a FM, que o conhecimento sobre a
doenca também é tratamento — algo que também ¢é sustentado pela Sociedade Brasileira de
Reumatologia (SBR) por meio de suas cartilhas para pacientes!®. Na relacdo com os
profissionais de salde envolvidos diretamente com pesquisas sobre as doencas focalizadas pelo
nosso estudo, pode-se observar uma adesdo ao estilo de pensamento biomédico, uma
apropriacdo desse estilo. Nesse sentido, o papel dos pacientes ndo se coloca em uma posicédo de

confronto, mas de alianga para que o sofrimento que vivem seja aliviado.

104 Essa analise foi realizada no estudo de mestrado de SILVA e descrita em sua dissertagéo (2014).
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Capitulo 3 - A organizacao da Abrafibro e da G14: o associativismo nos grupos de

pacientes de SPP e FM

Missdo da ABRASPP: proporcionar apoio e
atencdo aos sobreviventes da polio, gerando
ou incentivando a criagdo de suportes,
solucdes,  conhecimento  cientifico e
equipamentos necessarios, para que 0S
pacientes atinjam uma melhora na qualidade
de vida e a reabilitacdo adequada, recuperando
sua capacidade de contribuir socialmente!®.

Formada por pacientes e profissionais
voluntarios, que trazem informagdes e
orientacdes de credibilidade a quem queira
conhecer mais e melhor a Fibromialgia -
CID 10 - M79.7. Comecamos em 2007, no
antigo Orkut, quando praticamente nada
nem ninguém falava sobre esta Sindrome.
Lutamos por melhor qualidade de vida,

tratamento gratuito, e conquista de politicas
publicas. Elos unidos sdo mais fortes.
IMPORTANTE: NOSSAS MATERIAS
NAO SUBSTITUEM, SOB QUALQUER
PRETEXTO, A CONSULTA MEDICA. A
Abrafibro -  Assoc. Bras.  dos
Fibromialgicos - traz para vocé, seus
familiares, amigos, simpatizantes e
estudantes uma vasta lista de assuntos,
todos voltados a Fibromialgia e aos
Fibromidlgicos. A educacdo sobre a
Fibromialgia ¢é parte integrante do
tratamento multidisciplinar ao paciente.
Mas deve se estender aos familiares e
amigost®.

Os dois trechos acima correspondem a informagdes institucionais das associa¢fes aqui
estudadas. Na coluna esquerda, iniciada por “Missdo da Abraspp”, percebemos nas expressoes
“apoio” e “atenc¢do” a finalidade de amparo aos pacientes, de acolhimento e suporte emocional
— papel tdo ressaltado na bibliografia sobre associativismos ligados a enfermidades (Cf.
CALLON & RABEHARISOA, 2003; EPSTEIN, 2007; RABEHARISOA, 2008). Outrossim,
vemos as expressoes ‘“‘criagdo de suportes”, “solucdes”, ‘“conhecimento cientifico” e
“equipamentos necessarios”, que sugerem um caminho de atuacao singular, sinalizando apoios

materiais. J& a Abrafibro engendrou um texto de apresentacdo no respectivo blogue, em que

105Texto da ABRASPP no Facebook, que menciona a data de fundag&o da Associacio, em 21 de fevereiro de 2004,
capturado de https://www.facebook.com/pg/associacaogl4pospolio/about /?ref=page_internal, acesso em
1/09/2019.

106 Texto de apresentacdo da Abrafibro, capturado de https://www.abrafibro.com/. Acesso em 01/9/2019. Esse
trecho foi retomado nesta tese por trazer elementos de analise importantes para este capitulo.
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consta como objetivo da Associagdo divulgar informacdes e orientagdes, sublinhando a néo
substituicdo da consulta médica pelas informac6es disponibilizadas online. Selecionamos essas
postagens para iniciar este capitulo, pois demonstram atuacGes possiveis e/ou ambicionadas.
Trata-se aqui de analisar a trajetoria dessas instituicbes a partir dos registros digitais,
bibliograficos e orais (entrevistas)®’, pois queremos compreender a histéria da fundagéo, do
protagonismo e da atuagdo das duas primeiras associag0es organizadas por pessoas com
fibromialgia e sindrome pos-polio. Queremos entender e tentar responder as seguintes
perguntas de nossa pesquisa: 1) Quem participou da fundacdo? 2) Quando esses individuos se
organizaram? 3) Como foi construido o caminho institucional? 4) Qual o papel do meio digital
nesse processo? 5) Qual a motivagéo para se organizar uma associagéo?

Primeiramente podemos definir as associaces como organizacdo de individuos que
procuram efetivar e defender seus interesses coletivos perante a sociedade. Na bibliografia
sobre 0 assunto, é recorrente destacar que o surgimento e expansdo de associacdes ¢ um fato
bastante relevante para a democracia. De acordo com Liichmann, Schaefer e Nicoletti (2017, p.
366), as associagdes permitem ampliar os “dominios das praticas democraticas para diversas
esferas da vida social, constituindo-se em meios alternativos para dar voz aos desfavorecidos,
em funcdo das condi¢Oes desiguais de distribuicdo de recursos e de poder”. Importante observar
que a pluralidade associativa pode conter grupos que representam diversos tipos de interesses
coletivos como privados, conforme explicaremos mais adiante.

Incluidas em tal pluralidade estdo as associacfes de pacientes, que constituem uma
categoria de grupo formado por individuos com determinadas doencas (e que pode incluir
familiares), “cujos objetivos vao desde o suporte emocional até a articulacdo de politicas
publicas, participando, por vezes, no movimento social ligado as demandas da saude” (LIMA,
GILBERT, HOROWITZ, 2018, p. 3248 ). Como ja comentado no capitulo anterior, o
associativismo em torno de alguma enfermidade existe desde o século XX, com o ativismo

ligado & tuberculose e aos grupos dos “12 passos”2%,

107 Este capitulo foi elaborado a partir desse repertorio de fontes que originaram as entrevistas que realizamos,
entre setembro e outubro de 2020, com as presidentas das associagdes por meio de procedimentos éticos
observados e submetidos a Plataforma Brasil CAAE 19334219.0.0000.5241.

108 Epstein (2007) destaca o fato de ja existirem grupos nos EUA que exerciam alguma espécie de ativismo ligado
a salde, como o National Tuberculosis Association e os Grupos de Alcodlicos Andnimos. Aqui no Brasil, tivemos
a Liga Brasileira de Tuberculose, criada, em 4 de agosto de 1900, por iniciativa de médicos e intelectuais da cidade
do Rio de Janeiro, com o propdésito de combater a tuberculose que causava alta mortalidade, principalmente na
Capital Federal, segundo entrevista da pesquisadora e professora Dilene Raimundo do Nascimento. Disponivel
em: http://www.revistahcsm.coc.fiocruz.br/liga-de-1900-e-marco-na-luta-contra-a-tuberculose-no-brasil/. Acesso
em: 30/08/2021.
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Rabeharisoa (2008) analisa o desenvolvimento das organizagdes de pacientes ao longo
do tempo, identificando modificagdes de atuacéo da vida privada para a esfera publica. Entre
as décadas de 1940 e 1950 ¢ possivel distinguir a dominancia do modelo de ajuda mutua, no
qual predomina o compartilhamento de experiéncias, como por exemplo nos Alcoolicos
Andnimos (A.A.). Segundo a autora, tal modelo foi adotado e adaptado pelas primeiras
organizacdes de pacientes, criadas na época em toda a América do Norte e Europa Ocidental,
em torno de doencas cronicas (RABEHARISOA, 2008, p. 133-82). Algumas mudancas
comecaram a ser operadas a partir dos anos 1960, visto que surgiram criticas aos proprios
principios do modelo de ajuda mutua - sobretudo no que tange a ndo atuacao na esfera publica.
Também foram discutidas as causas estruturais dos problemas enfrentados. Dessas criticas
surgiram tensdes que levaram a organizacéo de novos grupos cuja filosofia baseava-se na defesa
de uma identidade coletiva, no empoderamento dos participantes e no reconhecimento de seus
direitos. Portanto, as novas organizagdes sociais que se mobilizaram para representar e defender
categorias da populacdo estigmatizadas e excluidas por sua condi¢cdo formaram movimento
notavel que emergiu com questionamentos ao conhecimento biomédico, percebido como
produtor de controle social. O caso do movimento organizado pelas pessoas com deficiéncia é
um exemplo mencionado por Rabeharisoa (2008, p. 133-82), sobre 0 qual discorreremos no
proximo capitulo.

Por ultimo, na década de 1980, a referida autora localiza um tipo de ativismo cientifico
e terapéutico de certas organizacdes de pacientes relacionado a: doencas novas e/ou letais, como
a Aids; doencas raras e doencas emergentes, sobre as quais o conhecimento € incerto ou
insuficiente; doencas desconhecidas ou esquecidas. Nas palavras da autora, “sdo doencas que
em algum momento de sua historia estdo a margem do campo nosoldgico ou mesmo
inteiramente ausente dele” (RABEHARISOA, 2008, p. 133-82). Esses trés momentos
relacionados ao movimento de pacientes sinalizam mudancas que nos auxiliam a refletir sobre
0 caso das associacOes aqui estudadas, as quais abarcam uma populacdo portadora dessas
sindromes, socialmente inviabilizada.

Embora o surgimento de tais associagdes seja um fendmeno existente ha bastante tempo,
conforme observou Epstein (2007), o interesse do mundo académico sobre o assunto foi
despertado somente ha algumas décadas. Em sua analise, 0 autor observa que o assunto chamou
a atencdo dos pesquisadores da area de Estudos de Ciéncia e Tecnologias, em decorréncia do
surgimento de fatos relevantes ligados a emergéncia do fendmeno, tais como a proeminéncia
do ativismo dos grupos de pacientes como algo novo e o grande aumento do nimero desses

grupos, sua maior visibilidade, maior relevancia social e um discurso voltado para obtencdo de
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direitos. Os grupos de pacientes e associagOes tornaram-se objeto de estudos relevantes no
campo académico por apresentarem mudancas qualitativas de atuacdo, conforme explica o
autor, seja por buscarem reconhecimento social de doencas, financiamento de pesquisas para
tratamento e medicamentos, mobilizacbes em nivel legislativo, criacdo de aliangas e parcerias
biomédicas etc. Pode-se constatar que, desde a epidemia de HIV, no inicio da década de 1980,
0s grupos e associacdes formados em torno da doenca sofreram transformagdes profundas®.
Outrossim, 0 engajamento dos grupos de pacientes em torno das doencas raras (BARBOSA,
2017) instaurou novas préticas de atuago, denominadas advocacy'*’. Empreendido nos EUA
e na Europa, esse ativismo da sociedade civil organizada foi adotado por coletivos de pacientes,
tendo como uma de suas caracteristicas de atuacdo o fato de centralizar-se na obtencéo de um
medicamento. A pratica do advocacy é utilizada como instrumento de reivindicacéo de direitos,
com o0 objetivo de promover politicas publicas e/ou nelas intervir em favor de determinados
grupos sociais e minorias. Essa pratica & muitas vezes confundida com o conceito de lobby. No
entanto, € importante distinguir esses dois tipos de atuacdo. Enquanto o primeiro (advocacy)
pode ser definido como uma estratégia, o segundo (lobby) caracteriza-se como ag&o*!’.
Segundo a visdo critica de Barbosa (2015)*'?, no bojo desse segundo tipo de atuacio

esta presente a acdo do mercado e dos interesses da industria farmacéutica — assinalado por ele

109 Esse é um fato importante e recorrente na analise das pesquisas historicas e sociolégicas do campo de estudo
da salde e das doencas. Aqui, retomamos esta constatacdo por meio de autores como Claudine Herzliche (2004),
Rodriguez-Sanchez (2012b), Eliza Viana (2018), Dilene Nascimento (2005) — néo para sermos repetitivos, mas
para a contextualizagdo de nossa reflexao sobre a atuagdo dos grupos e associages de pacientes que estdo dentro
de processos historicos e que caminharam de forma tenaz para obter 0 amparo para a sua doenca e mostrar a
responsabilidade do poder publico e da indUstria de medicamentos em relagdo aos tratamentos, a divulgacdo de
informac0es sobre prevencgdo e a desconstrucdo de estigmas. Lembrar esses acontecimentos que transformaram a
compreensdo de conceitos de salde e doenca nos traz um chdo histérico-socioldgico de como as mobilizagdes e
ativismos de pacientes sdo paradigmaticos para 0s movimentos sociais.

1100 movimento de patient advocacy nasceu nos Estados Unidos da América na década de 1950, mas s6 nos
Gltimos 15 a 20 anos difundiu-se na Europa. Aqui no Brasil essa pratica pode ser vista na atuacdo de pacientes
com cancer de mama, por meio da atuacdo da Federacdo Brasileira de InstituicGes Filantrépicas de Apoio a Salde
da Mama (FEMAMA), como demonstrado por Lana & Teixeira (2021).

111 Sobre esse assunto, Castro (2020) esclarece que o termo ainda é pouco conhecido no Brasil. A confusio entre
os dois conceitos é explicada da seguinte forma: advocacy € uma pratica maior que o lobby — que pode ser uma
acdo voltada para mudanca de lei e politicas publicas. A pratica do advocacy vai além do ativismo ou do
atendimento filantropico. Para Castro, advocacy pode se utilizar de lobby, campanhas, a¢des da iniciativa privada,
articulagdo de setores, entre outros. Nas palavras dele, advocacy “é justamente uma estratégia para trazer mudangas
politicas ou comportamentais, propiciando que a sociedade influencie de forma concreta os rumos de uma agéo”
(CASTRO, 2020).

112 |mportante dizer que Rogério Lima Barbosa, além de ser um pesquisador, tem um filho portador de uma DR
chamada neurofibromatose (NF), uma doenca rara, que causa uma série de tumores na pele, podendo variar o grau
de gravidade. E possivel dizer que, dependendo do grau, o aspecto fisico das pessoas que sofrem de NF pode ser
gravemente atingindo e trazer constrangimentos e estigmas para os acometidos. No livro Pele de Cordeiro? (2015),
a partir de suas pesquisas do mestrado, ele faz uma analise sobre a atuagdo e experiéncia em associacao de DR,
comparando o associativismo de instituicdes portuguesas e brasileiras. Observa-se que Barbosa é duplamente
qualificado - pesquisador e pai de crianga com sindrome rara. Vive “sob a pele” das fric¢des entre o atuar como
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com um papel regulador da oferta e do financiamento de medicamento, criando um modelo de
geragdo de lucro. Em sua anélise, Barbosa observa e critica o resultado desse processo que gera
a producdo de desigualdades no interior das associacOes civis, denominadas por ele
“bioassociacdes”*3. Segundo o autor, trata-se de um conceito que diz respeito a questao social,
no qual ¢ interessante observar a “tomada do Bios como um problema social e a grande
influéncia das indUstrias de biotecnologia e farmacéuticas nessas associa¢des''#”. Portanto, ele
destaca o papel das conexdes pelas quais a propria rede de pacientes envolvida (pais, familiares,
amigos) influencia e é influenciada.

O que queremos afirmar é que, se, por um lado, as associagdes engajadas nas DR sdo
importantes na esfera de atuacdo e ativismo, pois aportaram uma nova pratica no campo, por
outro lado trazem uma realidade bastante diversa e complexa, permeada por agdes que
pretendem, por exemplo, salvar vidas, obter medicamentos, formar redes de apoio etc. Pode-se
observar que, na literatura académica sobre o ativismo de pacientes, a atuagao das associacoes
também varia no espago geografico em relagdo aos movimentos organizativos e suas praticas
e, sem davida, o advento da internet trouxe componentes que fomentaram a organizagédo de
novas associac@es. Como veremos, as narrativas de fundacdo das associac@es trazem elementos

importantes sobre o0 processo organizativo e 0 empoderamento dos pacientes.

3.1 O percurso da Associacdo Brasileira de Fibromialgicos (Abrafibro)

O ano de 2008 iniciou um novo enredo na trajetoria das pessoas com fibromialgia no
Brasil. Essa historia se iniciou alguns anos antes, nos primeiros grupos formados nas
plataformas interativas, denominadas redes sociais, disponiveis na época. Foram as conversas

no MSN!® e no Orkut, entre pessoas que sofriam fisica e socialmente com a doenca, que

um individuo que organizou uma associacao e viu de perto o seu funcionamento e a percep¢do dos interesses
comerciais (da indUstria de farmacos) que o rondavam — algo que exp0e e critica.

113 Barbosa (2015) situa no final da década de 1990 uma data importante referente a aprovagdo da Lei de
Medicamentos Orfaos nos EUA e Europa, vinculada, a principio, aos interesses de paciente com distrofia muscular,
sobretudo, pela atuacdo empresarial de um individuo acometido. Tal fato reverberou nas atuacGes associativas
europeias. O autor carrega um lugar de fala conectado com a experiéncia do adoecimento e a do associativismo.
114 Barbosa (2015, p. 85) sublinha a necessidade da apropriagdo do Bios pelo social, destacando que, “apesar de
todos os assuntos que sao discutidos para esse tipo de associacao ter a forte influéncia da biotecnologia em todos
0s campos (cidadania, socialidade, valor, banco, etc.), vincular as associa¢fes ao Bios, sob a perspectiva de Michel
Foucault, como a entrada da vida nos campos de saber, tende a eliminar a utilizacdo de dados imprecisos como
objetivos e, consequentemente, democratizar os debates sobre as pesquisas bioldgicas”.

115 MSN era abreviagdo de um servico de troca de mensagens instantaneas, que permitia que pessoas que tinham
um computador, rede de servicos de internet e um registro com nome e senha, pudessem ter acesso a essa forma
de comunicacéo. O servigo era analogo ao disponivel hoje por plataformas como o Google ou o Facebook. A sigla
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motivaram Kelly Cristina Godoy, Cristian Salemme, Neide Lomba, Giane Jacobson, Maria
Cristina Quintana, Jellians Mota, Viviane Lopes e Sandra Santos a se reunirem para formar
uma associac¢io'*®. Em 20 de maio do mesmo ano, o blogue'!’ da Abrafibro fez uma publicacdo
com a foto de oito pessoas que, pela primeira vez, se encontraram pessoalmente, no dia primeiro
de marco de 2008, para iniciar o processo de criagdo da Associagdo Brasileira de Fibromialgicos
(Abrafibro). A imagem publicada mostra sete mulheres e um homem, acompanhada do seguinte
texto de apresentacdo, com um pouco mais de 1.800 palavras. A redacdo extensa, na qual se
apresentam, narra suas motivacoes, delimita sua atuacdo e nos traz informag6es importantes do

inicio do percurso institucional, como se Ié abaixo:

Bem vindos ao blog da ABRAFIBRO - ASSOCIACAO BRASILEIRA DOS
FIBROMIALGICOS, o qual ja esta em plena atividade, com uma equipe
formada por portadores da Sindrome da Fibromialgia, onde dividimos as
tarefas em departamentos, sendo esse trabalho fruto de duas reunides
realizadas em S&o Paulo. Comunicamo-nos diariamente atraves da internet,
tanto por msn como através da nossa comunidade FIBROMIALGIA —
ASSOCIAC;AO e também através da comunidade Fibromalgia na midial!!,
pertencentes ao  http://www.orkut.com, cujos  enderecos  sdo
http://www.orkut.com/Community.aspx?cmm=39379816 e http://www.orkut
.com/Community.aspx?cmm=39790140, respectivamente no orkut, muitas
vezes usando telefone particular e mensagens pelo celular, enviando também
mensagens com sugestdes através dos servicos do hotmail, gmail, yahoo e
outros, e esse espaco do Blog http://abrafibro.blogspot.com/, serd destinado a
todos os portadores dessa enfermidade, com o intuito de centralizar as
principais necessidades e informacGes gerais em relacdo a essa sindrome,
sendo que, em breve, teremos 0 nosso site, que ja estd em construcdo, onde

significa The Microsoft Network e foi fundada em 1995, nos Estados Unidos. Segundo o Canaltech, “Criado para
o0s usudrios do Windows 95, o site surgiu como uma rede de servigos online. A partir de 1997, os conteidos do
portal passaram a ser distribuidos para todos os assinantes. Por varios anos, 0 MSN foi conhecido pelo seu servi¢o
de mensagens instantaneas, 0 MSN Messenger. Nascido em 1999, o programa foi fundido com o Windows
Messenger, dando origem ao Windows Live Messenger. O servico foi descontinuado em 2013, depois de ter
marcado a vida dos wusuarios da internet dos anos 2000”. Informagdo capturada do
https://canaltech.com.br/empresa/msn/, em 09/9/2021.

116 Como observamos, o Orkut € citado inlimeras vezes nas postagens. Pode ser entendido como uma plataforma
de comunicacéo e interacdo online, que tinha como inovacéo a criagdo de perfis e comunidades. Definida como
rede social, foi fundada em 2004 e encerrada em 2014.

116 Segundo os dados do IBGE, em 2020 os municipios brasileiros somam 5.570, e a populagéo brasileira chegou
a211,8 milhGes. Sobre isso ver site da agéncia de noticias do IBGE: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-
sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/28668-ibge-divulga-estimativa-da-populacao-dos-
municipios-para-
2020#:~:text=0%201BGE%20divulga%20hoje%20as,1%C2%BA%20de%20julh0%20de%202020

17 Aqui trabalhamos com a definicdo de blogue da historiadora Anita Lucchesi, publicada na sua dissertacéo de
Mestrado em Historia Comparada pela UFRJ, em 2014, na qual podemos ler na pagina 167: “Abreviacéo de web
(weblog), o blog é uma pagina da Web que funciona como um diario pessoal de acesso publico para um individuo.
Nascido com essa inspiracdo, blogs geralmente seriam atualizados diariamente e freqientemente refletiriam a
personalidade do autor. As apropriacfes dos blogs, na préatica, podem se mostrar bem variadas. Alguns blogs séo
coletivos, reproduzindo artigos de varios autores, funcionando como revistas eletronicas. [...]”.
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nos, portadores, trabalharemos da melhor forma para que esse possa realmente
representar todos os trabalhos que serdo realizados na nossa associacao.

Acima podemos notar que o coletivo de pessoas portadoras da sindrome da fibromialgia
que se organizou em torno da associacdo dispensa grande atencdo as plataformas digitais
utilizadas e dispositivos de telefonia, destacando a necessidade de divulgar informac6es sobre
a doenca. Nas primeiras linhas do blogue vemos que a narrativa inaugura e destaca o carater
digital e interativo da associacdo, pautado no esclarecimento sobre a sindrome!®, Contudo, é

nas linhas seguintes da postagem que observamos o0s contornos desse coletivo:

Tudo comegou com conversacdes nas paginas do Orkut, ou nos tdpicos
criados nas diversas comunidades existentes ligadas a Sindrome da
Fibromialgia e também outras destinadas aos portadores de dores cronicas.
Fomos aos poucos percebendo as dificuldades dos portadores da SF e que as
dores e sintomas eram comuns entre nos, que muitos estavam totalmente sem
saber como se tratar, quais profissionais da &rea médica deveriamos procurar,
cansados de dar depoimentos e de nos lamentar, sem conseguir mudancas por
parte da area de saude e outras, como o INSS, até que uma amiga da dor,
Sandra, teve a iniciativa de criar uma comunidade diferente com a ajuda de
outros fibromialgicos e com objetivos mais profundos, ou seja, uma
comunidade que fosse uma ponte para informacfes especificas dessa
enfermidade, pouco conhecida e mal entendida, tanto pela area médica como
pela sociedade em geral, fazendo entdo 0 uso desse espago para orientar,
informar, apresentar matérias especificas e instrutivas, como também motivar
os portadores a fazer algo por si mesmos, com a finalidade de em um futuro
préximo, termos tratamento adequado e digno, estando todos, na sua maioria,
com sérios problemas em relacdo as suas atividades laborais, relacionamento
familiar, com dificuldades diversas em relacdo aos afastamentos e beneficios
junto ao INSS, além da falta de condi¢Bes financeiras de arcar com o
tratamento, devido ao alto custo comprovado dessa doenga. Percebemos, em
alguns meses, em discussdes dentro da comunidade, a necessidade de
existirem Grupos de Dor pelo SUS em todas as regides do Brasil, e tomamos
conhecimento de que em Portugal existe uma associa¢do para os portadores
da fibromialgia, portanto, porque ndo termos uma Associacdo Brasileira que
atenda as inimeras necessidades dos fibromialgicos em nosso pais?*®

118y/ale observar que, enquanto as plataformas como Orkut e MSN permitiam mais interatividade, ou seja, mais
dinamica de comunicacdo, o formato blogue é diferente. Pode ser um pouco menos interativo, porém permite
registrar conteldos mais fixamente, trazer textos mais longos e algumas imagens. As postagens do blogue da
Abrafibro contam com topicos laterais sobre assuntos, e as Ultimas postagens aparecem logo informando aos
leitores e leitoras as datas da publicacdo logo acima. As postagens ficam sempre abaixo do texto de apresentacéo
institucional, com as cores rosa e lilas e figuras de borboletas. Existe espago para login, para perguntas que vao
para o e-mail institucional e &rea para pesquisar contetdo por palavras.

119 postagem publicada no blogue da Abrafioro, em 20/05/2008, capturada em 28/05/2018, em
https://www.abrafibro.com/.
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Na postagem do inicio da Associacdo, percebemos que o sintoma doloroso foi o
primeiro motivo que aglutinou os individuos a partir da sua interacdo nas redes. J& o segundo
passo foi “criar uma comunidade diferente”, ou seja, uma comunidade “ponte para informagdes
especificas dessa enfermidade”. Em outras palavras, podemos notar que junto ao sintoma
doloroso estava a desinformacao sobre a doenca e seu tratamento, atribuida, na narrativa acima,
a comunidade médica em geral, uma das principais motivagGes para organizacao dos pacientes.
Por outro lado, também vislumbramos o sentimento de desamparo e incompreenséo ligado tanto
a vida privada (familiar) quanto a social e a laboral, mais precisamente os problemas descritos
pelos fibromialgicos referentes ao INSS'. “Motivar os portadores a fazer algo por si mesmos”
foi a resposta a essa situacdo de desinformacéo e desprotecdo vivida por essas pessoas. Pode-
se inferir que, ao entrar em contato com a informacdo de que existia uma associacdo de
pacientes com FM em outro pais, como Portugal, alguns portadores motivaram-se a organizar
uma associacao brasileiral?l. A postagem abaixo sobre o inicio associativo também registra, no

bojo da apresentacdo, o desafio que € o processo de organizacao institucional:

Inicialmente ficamos assustados, pois teriamos que nos registrar, termos nosso
estatuto, advogado, contador, médicos especializados em dor cronica,
fisioterapeutas, psiclogos, psiquiatras, portanto, uma sociedade filantrdpica,
sem fins lucrativos, que atendesse todas as necessidades de um portador da
Sindrome da Fibromialgia. Estudamos, pesquisamos, discutimos, e tivemos a
coragem, entdo, de iniciar esse trabalho complexo, mas ndo impossivel, onde
nos, portadores, estamos cansados de ouvir que a Sindrome da Fibromialgia é
uma doenca fantasma, MAS NOS PACIENTES NAO SOMOS! (essa frase é
fantastica, também da amiga Drica). A maioria dos portadores dessa Sindrome
sdo mulheres, todas guerreiras e de fibra, e 0os homens fibromialgicos séo os
que mais sofrem, pois as mulheres tém uma predisposi¢do maior que 0s
homens para suportar os inimeros sintomas e dores terriveis dessa doenga tdo
dolorida e mal compreendida.

120 INSS é a sigla do Instituto Nacional do Seguro Social, instituicdo responsavel pelo pagamento das
aposentadorias e pensGes por morte, seguro desemprego, auxilio doenca, entre outros. Esse 6rgao publico foi
fundado em 1990 e oficializado pela publicacdo do Decreto n.° 99. 350. O trabalhador contribui mensalmente, o
gue possibilita recorrer aos beneficios (ver informages na pagina institucional: https://www.gov.br/inss/pt-
br/acesso-a-informacao/institucional/breve-historico, acessada em 01/09/2021. No quarto capitulo, analisaremos
mais detalhadamente o que os pacientes destacam sobre 0s impasses junto a essa instituicdo publica, bem como
quais solucdes foram propostas.

Sabemos que, desde o inicio dos anos 2000, em Portugal existem associagdes de pacientes com SFM, como, por
exemplo, a Myos — associacdo que retine doentes com fibromialgia e sindrome da fadiga cronica. No entanto,
apesar de a postagem chamar a atencéo sobre a experiéncia lusa, ndo ficou clara a influéncia de alguma associacéo
lusa especifica. Mais adiante, na entrevista com uma das fundadoras, Sandra Santos assinala trocas e relagdes com
outras instituicdes fora do Brasil. E interessante notar que, ao longo da nossa pesquisa, vimos diversos artigos
estrangeiros publicados no blogue da Abrafibro.
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N&o podemos mais aceitar que as pessoas em geral, sejam da &rea médica ou
ndo, continuem nos perguntando: - Vocé tem fibro o qué?'?2

O desafio de registrar uma associagdo pode ser encarado Como um processo burocratico
que demanda uma grande organizacdo dos pacientes'?. Se pensarmos sobre o aumento de
associagOes de pacientes nas Ultimas décadas, ficaré claro que ndo é tdo simples adequar a nova
instituicdo aos padrdes exigidos — 0 que suscita uma questdo sobre a implicacdo de estar
formalizada ou ndo, e de que forma isso impacta a sua atuacdo?*. Em nossa anlise
compreendemos que, mais do que assinalar o quanto € preciso trabalhar e angariar aliados para
tal formalizacdo, a narrativa da Abrafibro expde os aspectos draméticos da sindrome que
precederam a ideia associativa. Os registros digitais mergulham no argumento da invisibilidade,
que justifica o desconhecimento sobre a doenca, inclusive na area biomédica, e determina as

motivacdes de luta, conforme se Ié abaixo:

Analisando todas as discussdes e problemas relatados em um determinado
periodo, dentro de nossa comunidade e também em outras paginas da internet
e na sociedade em geral, decidimos lutar em prol dos portadores da Sindrome
da Fibromialgia, com o intuito de conscientizar principalmente a area médica
de que a Sindrome da Fibromialgia é uma doenca como outra qualquer, que
temos direito a medicamentos doados através de 6rgdos publicos, que a
depressdao nos fibromidlgicos ndo implica que essa doenca tenha sido
adquirida através de problemas emocionais, pois qualquer pessoa que fique
sem poder exercer suas atividades normais diarias, seja por uma simples gripe,
tende a ficar deprimida, que essa doenga existe e que, se ela traz consigo
depressdo e quaisquer outros sintomas, esses tém que ser tratados
adequadamente e 0s pacientes ndo devem ser vistos como pacientes diferentes
de outros com outras enfermidades como o cancer, diabetes, tuberculose,

122 Existe uma representacdo social que qualifica as mulheres como sendo mais resistentes a dor do que os homens,
evocando a sua capacidade de parir e sofrer as contingéncias do parto. Esse tema é discutido em antropologia da
dor, por David Le Breton (2006) e Guerci & Consigliere (1999). No Mestrado, busquei assinalar essas
controvérsias relacionadas a género no primeiro capitulo da dissertagdo: “O alarme que precisa ser regulado: os
debates médicos sobre a fibromialgia na Sociedade Brasileira de Reumatologia entre as décadas 1990 e 20107,
disponivel online no site do PPGHCS-Fiocruz.

123 De acordo com o roteiro atual do SEBRAE, disponivel eletronicamente, para a organizacdo de uma associacdo
é preciso haver no minimo dez integrantes, e, além das informagoes sobre a organizagdo, demonstrar a viabilidade
econdmica. E necessario realizar uma assembleia de constituicio, com a presenca de todos os associados, na qual
se aprova o Estatuto Social e os representantes dos 6rgdos de direcdo (Conselho de Administragdo, Diretoria e
Conselho Fiscal), que deve ser registrado em cartorio especifico. Além disso é obrigatdria a inscrigdo no Cadastro
Nacional de Pessoa Juridica (CNPJ), da Receita Federal. A etapa seguinte consiste em definir uma localizacao,
aquisicdo de imdveis, contratagdo de funcionarios, contadores, abertura de conta bancaria etc. Ver informacGes na
pagina do SEBRAE: https://www.sebrae.com.br/sites/PortalSebrae/artigos/roteiro-para-criar-uma-
associacao,54fe438af1c92410VgnVCM100000b272010aRCRD, acessada em 13/09/2021. E provavel que as
regras de 2004 ainda estejam em vigor.

124 Mais a frente, no préximo capitulo, apresentaremos o niimero de associacdes e organizacOes de pacientes
listadas no Facebook, porém, em nosso levantamento, ndo sabemos se todas estéo registradas oficialmente com
CNPJ.
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enfim, a SF é uma doenca e ndo temos dividas quanto a isso, pois esta
registrada no C.1.D. — Cadigo Internacional das Doencas.

E interessante notar a contradicdo entre o reconhecimento da doenca pela area
biomédica, via Classificacdo Internacional da Doencgas (CID), e o ndo reconhecimento no pais
pela “area médica”, contradi¢do essa presente como denuncia da situacdo. Isso nos mostra que
o0 alvorecer associativo da Abrafibro esteve bastante voltado para a divulgacéo do conhecimento
sobre a FM nesse campo.

Akrich e Rabeharisoa (2012) identificaram, na primeira década do século 21, que 0s
portadores da doenga, a partir daquele momento, empenhavam-se em levar esclarecimentos
apoiados em dois pilares, também identificados em nossa pesquisa, a saber: a experiéncia do
adoecimento - que configura as informacdes sobre como sofrem, o que sofrem, o que observam
e vivem no cotidiano da sindrome - e a expertise médico-cientifica - representada pela coleta
de dados, elaboracédo de resumos da literatura médica, popularizacéo das informacdes, que sdo
base para a¢Bes voltadas tanto para pacientes, quanto para 0 mundo da satde!?. Os argumentos
da experiéncia e da ciéncia médica sdo mobilizados de forma a tracar uma narrativa que
consolide e legitime a “doenga como outra qualquer”. Portanto, as obje¢des existentes a FM
séo confrontadas assinalando problemas cotidianos e evocando a necessidade de a Associagao
se colocar como porta-voz e defensora dos pacientes, utilizando uma gramatica que se aproprie
de termos biomédicos, capazes de auxiliar no argumento da eficacia necessaria para os que

duvidam da doenca, como podemos constatar na continuacéo do texto de abertura:

Apesar de, aparentemente, os pacientes da FM n&o mostrarem sinais de que
estdo doentes, e ndo apresentarem deformidades devido a enfermidade, ndo
significa que ela ndo possa ser uma doenca ocupacional.

Pretendemos trabalhar também nesse sentido, de provar que a Sindrome da
Fibromialgia ¢ uma doenca ocupacional, pois incapacita os pacientes de
exercerem, na sua maioria, suas atividades laborais como também pequenos
exercicios fisicos que todos fazemos mecanicamente, como lavar a cabeca,
escovar os dentes, colocar os bracos para tras, ou descer e subir escadas, e que
estamos percebendo também que ela é progressiva, tornando os sintomas mais
graves, como por exemplo a Sindrome do Intestino Irritavel (SII), que com o
tempo pode se agravar, provocando até sangramento quando o paciente esta
em crise e as colicas e contracfes nao cessam, portanto se faz necessario que
nos, portadores da Sindrome da Fibromialgia, tenhamos uma Associagdo e
gue, analisando depoimentos de pessoas reais e trabalhando com profissionais

125 ver pagina 74 do artigo que sublinha a dupla expertise que as autoras Akrich e Rabeharisoa (2012) nominam.
Essa dupla expertise configura e estrutura a primeira parte dos nossos capitulos da tese: a experiéncia do
adoecimento é analisada no Capitulo 1 e a apropriacdo do conhecimento médico-cientifico, no Capitulo 2.
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sérios, fazendo uso de trabalhos estatisticos com métodos cientificos,
possamos provar que realmente, a Sindrome da Fibromialgia é uma doenca
ocupacional, pois ja foram feitos estudos e chegado a conclusdo que muitos
possam ter adquirido essa sindrome ap0s um estresse, doenca que é
ocupacional.

Outro problema grave é que as dores fibromialgicas sdo equivalentes as dores
oncoldgicas, onde muitos dos pacientes fazem uso de morfina, injecdes de
corticoides, os chamados bloqueios, sendo que tudo deve ser administrado de
forma adequada para que o paciente ndo venha a ter sérios problemas com as
substancias e medicamentos ingeridos para a diminuigdo das dores, visando
assim uma qualidade de vida melhor.

A descricdo acima busca enquadrar a FM em outra categoria de doengas, 0 que anos
depois mostrou-se controverso, como veremos mais a frente neste topico. O que constatamos é
que a narrativa de abertura pode ser inserida no que Akrich e Rabeharisoa (2012) chamaram de
“ativismo baseado em evidéncias ”, fenbmeno que despontou na Ultima década apoiado nos dois
pilares da experiéncia da propria enfermidade e da expertise médico-cientifica, conforme os
mesmos autores. O significado do conceito relaciona-se com o termo hodierno: medicina
baseada em evidéncia (MBE). Esta pode ser entendida como uma pratica apoiada na
experiéncia/atitude reflexiva, que se leva em conta no processo de tomada de decisdo sobre a
melhor evidéncia de tratamento, bem como o0 que o paciente tem a dizer sobre a sua saude.
Portanto, sob o ponto de vista desse tipo de ativismo, trata-se de uma atitude reflexiva que leva
em conta vivéncias, assim como o conhecimento pesquisado pelos préprios pacientes via meios
digitais'?®. Embora na narrativa inaugural da Abrafibro existam criticas ao desconhecimento da
doenca pela area médica, € esse 0 campo depositario das esperancas de tratamento e das

maneiras de prevenir a doenca:

Acreditamos que com uma associagao, em um futuro préximo, os portadores
da Sindrome da Fibromialgia encontrem tratamento adequado, com ou sem
convénio médico, com médicos especializados, direito a fisioterapia,
hidroterapia, ou qualquer outro tipo de terapia, sendo que cada paciente
responde de uma maneira diferente ao tipo de tratamento e medicamento,
psicllogos, psiquiatras, fisiatras, enfim, um tratamento multidisciplinar, ndo
somente no Estado de S&o Paulo, mas em todos os Estados e Regifes do
Brasil. Convidamos a todos os portadores da Sindrome da Fibromialgia a nos
visitar, apresentar sugestdes, participar, e admitimos que precisamos de
muitos colaboradores, como também de patrocinadores, sendo que nds,
pacientes, estaremos lutando junto aos profissionais pela nossa luta em relagéo
a melhores tratamentos médicos, terapéuticos e psicolégicos, como ja foi

126 Akrich e Rabeharisoa (2012) ddo énfase a relacéo entre ativismos e conhecimento dos pacientes a partir do
advento da internet, no contexto francés. Aqui acreditamos da mesma forma na transformacao a partir da web 2.0,
como buscamos demonstrar no Capitulo 2.
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relatado, assegurando os pacientes com a Sindrome da Fibromialgia de que
ele poderad contar com o direito a obter seus medicamentos e tudo que for
necessario para amenizar suas dores insuportaveis e inimeros sintomas
indesejaveis, ndo esquecendo de que deve existir uma maneira de prevenir
essa enfermidade, mesmo ja sendo observada a heranca genética por parte da
mée.

Também ndo podemos deixar de citar que teremos que gerar recursos, para a
manutencao da Associacao, onde todos os fibromialgicos poderdo fazer parte,
ora com sua criatividade, ora com outros trabalhos que possam beneficiar a
nossa associagdo. Estamos de bracgos abertos para qualquer tipo de ajuda nesse
sentido, é claro, pois sabemos que ha muito trabalho a ser feito, precisamos
ter uma sede, local para nossas reunides, ajuda financeira para gerenciar a
associagéo, e inumeros outros atos e trabalhos normais de uma associagéo que
trabalha sem fins lucrativos, com certeza. Dor é coisa Séria, entrem conosco
nessa luta! Através desse espaco, vocé ira nos conhecer e juntar-se a nos.

Carlos Novas (2006, p. 289-290) nominou de “economia politica da esperanga” algumas
praticas associativas que depositam uma confianca/esperanca de cura e tratamento por meio dos
investimentos nas pesquisas das ciéncias biomédicas como, por exemplo, aquelas que utilizam
terapias genéticas. O sentimento de esperanca em uma possivel cura orienta as acdes dos
pacientes ao se valerem do seu préprio material genético — oferecendo como recurso bioldgico
0 sangue e/ou tecidos — para a formacao de banco de dados. Ademais, o papel de captar recursos
para o préprio financiamento de pesquisa e investigacOes é identificado, nesta trama que une
pacientes (ativismo politico), como interesses comerciais farmacéuticos/biotecnolégicos e
chancela estatal. E a partir desse biovalor que o campo de pesquisa biomédico é moldado,
segundo Novas (2006). Importante ressaltar que a Europa e os EUA possuem uma realidade
distinta da brasileira em relacdo aos investimentos associativos em pesquisa biomédicas®?’.
Contudo, as reflexdes desse autor podem langar luz sobre como essa “economia politica da
esperanca” pode ajudar a compreender a organizagdo e 0 engajamento associativo para doengas
bastante invisibilizadas. Assim, ¢ possivel refletir a respeito de como a “economia politica da
esperan¢a” pode assumir praticas mais matizadas aqui no Brasil. Também sao significativas as

motivacOes para a busca de tratamento pelas associa¢des de pacientes com FM e as agOes de

127 Gostariamos de ressaltar o grande papel de atuacéo das associacdes voltadas para doencas raras (DR), as quais
o artigo de Novas se refere e em que sublinha a presenca de organizac8es europeias que mesclam diferentes fontes
de financiamentos e parcerias: associagdes de pacientes, instituicdes de investigacdo universitarias ou néo,
empresas farmacéuticas. Interessante perceber que a grande luta associativa de DR tem sido por investimentos
terapéuticos em medicamentos. Autores como Rogério Lima Barbosa (2018) destacam o grande mercado das
“drogas 6rfas”, que vem se expandindo desde 2013 e tem maior perspectiva de ganhos financeiros até 2022, atras
apenas dos medicamentos genéricos. Ou seja: a “economia da esperanga” pode trazer uma lente interessante para
se pensar esse mercado.
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divulgacdo de informacdes sobre a doenca, compondo uma estratégia consideravel para o
enfrentamento de estigmas.

Na fase de coleta de dados para a pesquisa, no periodo de 2017 a 2019, fizemos
salvamento de postagens, o que abarcou grupos de pacientes com FM inseridos nas redes sociais
e na Abrafibro, desde sua implantacdo no mundo digital. Em outubro de 2020, realizamos, com
a representante institucional Sandra Santos, presidente da Associacdo, uma entrevista para
aprofundar nosso conhecimento sobre a primeira associagéo brasileira voltada para os pacientes
fibromialgicos.

Sandra Santos € uma das sete pessoas que participaram do encontro do grupo que
originou a Abrafibro ha cerca de treze anos, nas redes sociais, como ja destacamos. Ainda que
tenha passado mais de uma década de existéncia, na entrevista ela informou sobre 0 processo
de oficializacdo institucional tardio, que demandou angariar fundos. Sandra Santos tem 59 anos
e é paciente de dor crénica desde que foi acometida por uma hérnia de disco. Em seu relato
discorreu sobre as perdas na sua vida privada, em decorréncia da doenca. Contudo, por outro
lado, descobriu novas formas de enfrentamento que desencadearam a luta coletiva, cidada,
inclusive a descoberta de se sentir “mais mulher”.

Santos soube de seu diagndéstico em 2005 e explicou que seu caminho como portadora
da fibromialgia foi diferente do de muitos pacientes. A principio, quando buscou cuidados para
tratar a hérnia e problemas da coluna, foi submetida a cirurgia, mas suas dores ndo abrandaram.
Recebeu dos médicos da rede publica novos encaminhamentos para especialistas. As dores
intensas levaram-na a se aposentar mais cedo e abandonar o curso de Direito. Foi nesse contexto
que, ao voltar aos médicos, deparou-se com uma fisiatra interessada nessa sensibilidade

incomum & dor:

‘Eu acho que vocé tem Fibromialgia’. Entdo eu falei assim: ‘O que ¢ isso?’
[Em] 2005, eu ndo fazia nenhuma ideia do que seria isso...

Al, ela respondeu: ‘Olha, eu nem vou te explicar isso agora. Primeiro vamos
ver se é!” La fui eu pra uma outra fisiatra que é quem cuidava da parte de
diagndstico e tratamento da Fibromialgia. Passei por essa médica, fiz
anamnese, fiz exame clinico, fiz exames de imagens, exames de analises
clinicas, tudo como o protocolo recomendava. Ela fez os dezoito pontos,
fechou o diagndstico na Fibromialgia porque eu ndo tinha s6 a dor lombar, eu
tinha a insonia, eu tinha a depressao, eu tinha onze dos outros dezoito pontos...
Porque hoje ja ndo contam mais os nimeros de pontos do tender points... Hoje
a avaliacdo é outra, mas na ocasido havia onze dos dezoito... Eu tinha muito
cansago, muita fadiga. Entdo, ela juntou tudo isso e fechou o diagnostico. Foi
um divisor de aguas porgque o meu tratamento foi muito além, foi pelo SUS,
tal? Esse tratamento ndo era pelo meu convénio. Pelo SUS eu tive um
tratamento multidisciplinar um més depois, durante trés meses.
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Foi naquele periodo do tratamento que Sandra Santos percebeu “um divisor de aguas”:
a FM poderia ndo ter cura, como era relatado pela literatura biomédica, porém esse tipo de
tratamento multidisciplinar promoveu uma melhora que originou a ideia de que era possivel
desfrutar de um alivio das dores. Ela explica que foi esse tratamento no Sistema Unico de Satde

(SUS), em 2005, que a motivou a lutar para que todos recebessem o mesmo tipo de tratamento:

Nos estdvamos no ano de 2005.

Entdo, o que eu posso dizer é: naquela ocasido eram raros os lugares que
faziam qualquer tipo de estudo, de pesquisa, de tratamento.

Era tudo muito novo, a Organizagdo Mundial de Salde tinha acabado de
reconhecer a Fibromialgia'?®.

Vocé pesquisava na internet, vocé ndo encontrava absolutamente nada!
Entdo, o interesse daquela equipe de fisiatras e profissionais que estavam la
dentro da reabilitacdo, da divisdo era absurdo.

Porgue nés recebiamos uma atengdo e um respeito, que para aquela época,
estamos falando de 15 anos atras, a gente ndo conseguia ver em outro lugar.
E um nicho comercial muito interessante. Na ocasido nao!

Na ocasido ndo. Era tudo com estudo, pesquisa, desvendar o mistério da
Fibromialgia.

Ainda havia, sim, um conceito muito forte de psicossomatico.

Eu passei por isso, mas ndo era aquela coisa declarada. Eu s6 descobri isso
quando precisei pedir uma cépia de prontuario hospitalar. (risos) E eu vi isso
escrito pela médica que me diagnosticou. Entdo foi que eu li ali e falei:
‘Carambal’

Sandra Santos nota que houve um interesse em pesquisar sobre a doenca por parte dos
profissionais fisiatras que atendiam no servico de satde publico de Sdo Paulo. Esse relato € um
dos poucos que assinala de forma clara um interesse institucional publico pela doenca, pois em
sua narrativa fica nitido que o contexto biomédico e social de desconhecimento e incertezas
sobre a FM ¢é algo que atravessa a enfermidade no inicio do século 21, possibilitando um
mercado de novas ofertas e servicos terapéuticos?® qualificados negativamente, como podemos

notar abaixo:

A gente abriu uma pagina no Orkut que se chamava Fibromialgia Associacao,
e la as pessoas comecaram a se juntar, e foi conhecendo essas pessoas que a
gente se reuniu e tomou a decisdo de criar, ainda que virtualmente, uma
associacgdo de pacientes pra veicular de forma melhor e mais clara o que era a
Fibromialgia. Lutar contra mitos e aproveitadores, porque na ocasido o que
tinha de aproveitador, (que ndo é diferente de hoje) mas era muito mais
naquela época porque ndo tinha estudo...

128 A fibromialgia entrou no Classificacéo Internacional de Doencgas (CID 10) no ano de 2004.
129 Um dos servicos descrito é massagem, explicado por Sandra Santos como algo vendido como uma pratica
curativa. Além desse exemplo, ela falou também de venda de colchdes especiais para pacientes com FM.
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Segundo a entrevistada, os “aproveitadores” referem-se a algumas ofertas terapéuticas
e de diagndstico®*® compreendidas como agdes de ma-fé, organizadas por pessoas oportunistas.
Se, por um lado, os suportes digitais abrem as portas para amplificar o contato entre individuos
afetados pela doenca, por outro, também possibilitam a todo tipo de profissional ou individuo
contatar os pacientes e oferecer terapéuticas para fibromialgia. E significativo notar que a
relagdo proxima com os profissionais da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR) e a
Sociedade Brasileira de Estudos da Dor (Sbed), destacada por Sandra Santos, conduz a uma
postura de aconselhamento e consultoria, e denotam a posicao prestigiosa da medicina e das
instituices que langam protocolos e cuidados da dor no Brasil. Seu olhar critico € amparado,
portanto, por esses estilos de pensamento (Fleck, 2010, p.149) biomédico:

Entéo, existe gente que faz questdo de dizer: ‘meu médico é especialista em
Fibromialgia’, ndo € bem assim (risos). Nao ¢ assim que a banda toca (risos).
Mas tem ai profissionais com quem eu tenho contato pessoal com a
presidéncia da SBR e da SBED, alguns profissionais que trabalham conosco
também fazem parte da SBED, dentro da area da diretoria. Entdo, quando a
gente tem alguma duvida técnica, sempre recorremos aos dois para obter
pareceres.

A exposicdo da opinido dos pacientes é cercada de cuidados nas redes sociais da
Abrafibro. A partir da fala da entrevistada, percebemos que expor a doenca pode trazer
constrangimentos no local de trabalho. Ademais, como observamos nas postagens, a falta de
centros de tratamento para a FM pode interromper a vida produtiva. Nesse sentido, a demanda
por aposentadoria antecipada, por exemplo, ndo é unanime, pois, mesmo afetados pela doenca,
muitos desejam continuar trabalhando. Dai a importancia e a necessidade de existir tratamento

adequado para que essas pessoas mantenham sua vida laboral, se desejarem:

Agora, se ele ndo tem nada, como querem que ele tenha uma vida produtiva?
Porque ele ¢ mandado embora, sim. Ele é! Eu ndo tenho davidas disso. Muitos
ndo colocam absolutamente nada na sua pagina pessoal no Facebook com
medo da empresa descobrir. E 0 que nés estdvamos falando de redes
sociais e um dos aspectos [negativos] é esse, a exposicdo. Por isso nosso
grupo [no facebook] é fechado (negritos meus). Porque a forma com que o
paciente se expdem dentro do grupo, nunca é a mesma forma que ele usa pros
nossos perfis ou pra nossas paginas, ou mesmo pro perfil pessoal dele. Temos
regras dentro do grupo? sim temos. Sao muitas? sdo muitas. Porque a gente

130 Um exemplo apontado pela entrevistada diz respeito a termografia, técnica utilizada para diagnosticar doencas
a partir do calor do corpo.



86

sentiu também a necessidade, ndo de castrar a voz do paciente, ndo... Mas que
ele precisa entender que para determinados assuntos ainda estamos dentro do
ambiente virtual e ndo cabem ao paciente discutir, por exemplo, medicacéo.

Se, por um lado, a internet possibilitou o crescimento de plataformas de comunicagéo e
interacdo, por outro nota-se que expor a prépria vida com a doenca pode ser algo igualmente
temeréario, passivel de desdobramentos, como demissdo. A possibilidade de situacdes
embaragosas em decorréncia da exposicao da vida de um portador de FM é apontada como um
dos motivos de criacdo de grupos fechados no Facebook. A necessidade de um “filtro” de
informacBes sobre si constitui uma forma de autoprotecdo do julgamento de outrem e, em
ultima instancia, de salvaguardar o proprio emprego. Portanto, “as regras” que Sandra Santos
sublinha acima constituem estratégias de sobrevivéncia do coletivo de pacientes nos meios
digitais. Por esse motivo, ndo comentar sobre medicamentos € um compromisso ético para ndo
influenciar outros pacientes e resguardar institucionalmente a Associacéao.

Em uma avaliacdo, é apontado como ponto negativo e fator limitante o fato de essa
Associacdo ser gerenciada por pacientes, o que também dificulta a busca por voluntérios,

conforme o trecho a seguir:

O aspecto que posso dizer como negativo é o fato de ser gerenciado por
pacientes, entdo isso nos limita muito. 1sso nos dificulta mais ainda na procura
por voluntarios que nos ajudem a realizar esse trabalho, é uma dificuldade
imensa de encontra-los e que queiram se disponibilizar a fazer esse trabalho
de uma maneira fraterna, porque ndo tem outra expressao, tal? Ninguém
recebe 1 (um) Real, dez centavos, nada. Absolutamente nada! O dinheiro que
nos arrecadamos esta sendo [usado] Unica e exclusivamente na finalidade da
legalizagdo. NOs temos diversas pessoas espalhadas em diversas regides do
pais, entdo a Ata esta fazendo um tour pelo Brasil para coletar as assinaturas
até chegar a mim.

A narrativa nos convida a confronta-la com a literatura sobre o associativismo, que
apresenta modelos organizativos tais como o assinalado por Rabeharisoa (2008), descrito no
inicio deste capitulo. A experiéncia associativa narrada mostra as adversidades encontradas na
gestdo coletiva dos pacientes, seja por essa atividade ndo estar sendo remunerada, seja por nao
haver qualquer espécie de contributo externo. Nesse ponto, a Abrafibro se diferencia da G-14
— como veremos mais adiante, no préximo topico -, pois essa Ultima, ao nascer vinculada a
profissionais de uma instituicdo federal universitaria, que possui um grande interesse de
pesquisar a SPP, permite outro tipo de performance organizativa.

Associacbes podem se originar de iniciativas da propria industria de medicamentos,

como apontou Barbosa (2014) em relagdo aos “medicamentos 6rfaos”, no caso de doencgas
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raras. A iniciativa dos laboratorios apropria-se da dindmica de organizacéo dos pacientes como
um suporte significativo para pressionar os 6rgdos governamentais de financiamento desse tipo
de medicamentos. Nesse caso, 0s pacientes sdo coadjuvantes, e ndo protagonistas das decisoes
sobre a sua doenca. O que queremos destacar é que ndao contar com nenhum tipo de subsidio
pode trazer uma independéncia institucional; contudo, a maior parte dos pacientes precisa
administrar a propria enfermidade, seu trabalho e vida pessoal para dar conta de manter seu
engajamento na instituicdo. Ou seja, a dificuldade de encontrar voluntarios e “a escassez de
recursos” fazem parte dos desafios apontados pela presidenta da Abrafibro.

No balanco institucional, Sandra Santos sublinha que o ponto positivo reside na
“credibilidade e a confiabilidade de boa parte dos pacientes” que procuram a Associagdo. Nesse

sentido, ela destaca que:

E muito positivo isso, ao longo desse tempo pela seriedade com que a gente
faz esse trabalho. Apesar de nds termos dificuldades de encontrar
voluntariado, aqueles que eventualmente sairam por algum motivo particular
acabam voltando por opcéao, ndo é porque eu vou atras néo...

A questdo do voluntariado também envolve, além de portadores da FM, a participacao
de profissionais da area da saude, percebida como uma contribuicdo valiosa que é submetida a

regras da propria organizacdo de pacientes:

[...] mas a gente também coloca algumas regras para os profissionais
participarem do voluntariado porque do contrario vira uma grande janela de
propaganda, né!?

Entdo a gente ndo aceita fazer propaganda de profissionais. Apesar de eles
serem voluntarios, eles ndo podem fazer propaganda pessoal do trabalho deles.

A fala acima pontua um cuidado ético que nos permite depreender o poder simbolico
gue uma chancela institucional pode oferecer a algum profissional. Sandra Santos sinaliza o
interesse dos pacientes em obter contribuicbes da medicina, mas com limites. Decerto, a
trajetdria da Abrafibro, ao longo de um pouco mais de uma década em prol das pessoas com
FM, possibilitou o reconhecimento de seu papel de atuagdo. Um deles diz respeito a
participacdo na elaboracédo de projetos de lei (0 que seré aprofundado no Capitulo 4) destacada

pela entrevistada:

Uma outra coisa que vocé perguntou sobre o0 que a gente trouxe: Em 2016 eu
participei, no senado, de uma audiéncia publica da entdo senadora Ana
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Amélia®®, e 14 nds discutimos com vérios outros profissionais sobre a
Fibromialgia. E de 1& surgiu entdo a ideia de criarmos o dia doze de maio como
sendo o dia nacional de conscientizacdo e enfrentamento da Fibromialgial®.
[...]

Fora isso nds temos a legislacdo que conseguimos para o uso de fila
preferencial em alguns estados e municipios. O uso da vaga para deficientes,
também em alguns estados e municipios.

Embora as préticas de atuacéo da Abrafibro envolvam aliados da cena politica brasileira,
é interessante perceber que a narrativa institucional qualifica as agdes como apartidarias e

apoliticas:

Se 0 SUS ndo consegue dar, e nem da, um reumatologista para dez cidades ao
mesmo tempo. Entdo, a gente trabalha com a realidade. Mas tem quem faca,
tem quem faca. Entdo, nossos objetivos ndo sdo politicos, tanto que nGs somos
apoliticos e apartidarios, ta!? A gente defende causas, a gente defende projetos
de lei, s6. Eles tém um autor ou autora? sim tem. Merece o crédito? Claro que
merece. Ponto. Tanto que nas nossas divulgacdes nos ndo colocamos o
partido. Pouco nos importa isso, ndo tem valor nenhum. Entéo, eu acho que é
0 aspecto positivo que acaba adicionando, agregando valores de credibilidade
ao trabalho que a gente faz, dentro do aspecto positivo, entendeu?

Sim, n6s também conseguimos instituir em muitos municipios, em mais de
duzentos, duzentos e vinte mais ou menos, 0 dia doze de maio. O prefeito
declarou 14 ou como dia da Fibromialgia, ou como o dia da conscientizacao e
enfrentamento, ou como a Semana da Fibromialgia, mas a gente faz questdo
que fale. N&o basta ter a lei pra dizer que tem. Porque a gente vai cobrar,
a gente cobra: ‘O, como é que é? no ano passado vocés nao fizeram nada,
a lei ta ai pra qué?’. Nosso intuito de pedir esse projeto de lei é para a
sociedade passe a reconhecé-la, para que a sociedade passe a entendé-la,
e 0 paciente entenda qual é o papel dele nesse tratamento (negritos meus).
Entéo, sdo coisas que nds fizemos, 0s outros vieram copiando, isso eu tenho
provas pra poder falar. E com orgulho que eu digo isso!

Se, por um lado, as postagens no blogue da Abrafibro ndo contém filiacGes partidarias,
nem mesmo na fala de sua representante, por outro lado observamos que a narrativa que permeia
os documentos digitais € repleta de aliancas, apelos, questionamentos aos meios politicos como
forma de construcéo e disputa, na &gora democratica, do lugar de inclusdo dos individuos com
fibromialgia. O que queremos afirmar é que, do ponto de vista institucional, a Associa¢do lanca

mdo de construir aliancas, operando com seu capital social — que é também politico — de

181 Ana Amélia Lemos, Senadora de 2011 a 2019, representando o Estado do Rio Grande do Sul pelo Partido
Progressista (PP). Disponivel em: http://www.anaamelialemos.com.br/paginas/senadora_ana_amelia. Acesso em:
08/01/2022.

132 Foi aprovado no senado desde 2017 e esta desde entdo na cAmara dos deputados aguardando a tramitagdo para
depois ir para sancéo.
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milhares de individuos atingidos por essa doenca e reunidos em redes sociais. Na identificacdo
como “apoliticos”, observamos que de maneira alguma a atuagdo da organizagao foi esvaziada
do seu sentido de poder, ou seja, de apelos digitais e acdes concretas para garantir que sua voz
de paciente seja ouvida.

Sem embargo, adiante veremos que, apesar de as duas associacOes trazerem
semelhancas relacionadas a experiéncia da doenca, no tocante ao sofrimento doloroso e a
invisibilidade social, as narrativas da Abrafibro e G14, pela voz de suas representantes, sdo

distintas em alguns pontos.

3.2. Da organizacgdo da Associacdo Brasileira de Sindrome P6s-Pdélio (Abraspp) a
Associacdo G-14 de apoio aos Pacientes de Poliomielite e Sindrome Pés-Pélio

A fundacdo da Abraspp corresponde ao mesmo periodo de organizacdo da Abrafibro.
Entretanto, a distincdo primordial entre as duas associacfes reside no vinculo estreito da
primeira, desde sua criagdo, com profissionais da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp).
Além dessa caracteristica importante, a instituicdo mudou de nome alguns anos depois para
G14, que corresponde ao codigo da sindrome na Classificacdo Internacional de Doencas (CID).

Para compreender a historia desse percurso associativo, levantamos documentos digitais
disponiveis nas paginas institucionais do Facebook e efetuamos entrevista para aprofundar
nossa analise. A entrevista foi realizada com a representante da G14, Andrea Rosana Silva!33,
que expds questdes significativas sobre o papel do paciente com p6lio/SPP nas préaticas de
salde, problematizou aspectos inclusivos e de acessibilidade, bem como questionou o
investimento publico de salde para a parcela da populacdo profundamente atingida pela
epidemia de polio no Brasil.

A historia do movimento associativo dos pacientes com sindrome pos-polio foi

documentada por Solane Leonor Carvalho de Lima®** com a publicacio do capitulo “Abraspp:

133 Andrea Rosana Silva é formada em ciéncias contabeis. Trabalhou, durante sua vida laboral, no servico publico
em Sé&o Paulo. Chegou a Abraspp em 2004, participou das reunides e foi eleita presidenta da Associacdo G14 na
gestdo 2019-2022.

134 Splane Lima é formada em Letras com pés-graduacdo em Literatura Infanto-juvenil, tendo lecionado na rede
privada. Foi membro do Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia do municipio de Niter6i, fundadora do
Sensibiliza-Uff, Ndcleo de Acessibilidade da Pessoa com Deficiéncia, da Universidade Federal Fluminense, e
Presidenta da Abraspp-Rio, de 2006 a 2008. E membro do Conselho Consultivo do Instituto Invel de Tecnologia
e Pesquisa. E poeta, membro do Coletivo MulheRio das Letras, atualmente membro do Comité Estadual de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Doencas Raras do Rio de Janeiro; membro do Conselho Municipal de Sadde do RJ,
membro do Comité Estadual de Saide do RJ e presidenta do grupo Policondrite Amigos - Rede Brasileira pela
Policondrite Recidivante.
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uma (re)acéo brasileira”, em 2010, no livro Historia da Poliomielite!®. O inicio do percurso da
Associacdo comeca com a procura de pessoas que demandavam respostas para seus sintomas

entre 0s anos de 2002 e 2004, no eixo Rio-Sdo Paulo!®:

[...] diante de um cenéario de elevado ceticismo sobre a Sindrome, as queixas
dos sobreviventes da polio tornaram-se crescentes. Um dos grandes desafios
gue se apresentava para estes individuos era o de provocar, cooperar e
estimular a compreensdo do fenémeno por parte das redes de atengdo a salde
e nela encontrar receptividade e respostas as suas demandas. Para 0s
profissionais de salde, o desafio era vencer a barreira do ceticismo aproximar-
se desses novos conhecimentos e “ouvir” seus envolvidos, buscando suas
gueixas e acolher suas aflicbes. Tais desafios foram positivamente assumidos
por um grupo de pessoas acometidos pela pélio, familiares e amigos, em
conjunto com o0 médico neurologista Acary Sousa Bulle de Oliveira.**’

A escrita chama a atengdo para o carater coletivo heterogéneo mobilizado para dar conta
do desafio assinalado. Foi a parceria entre o coletivo interessado — das pessoas afetadas por
esses novos sintomas — e os profissionais de salde, estudantes e pesquisadores da Universidade
Federal de Séo Paulo (Unifesp) que inaugurou um passo significativo para os individuos
acometidos pela SPP no Brasil. Segundo Lima, em 2003 o Setor de Doengas Neuromusculares
da Escola Paulista de Medicina da Unifesp, sob a chefia de médico neurologista*®, comegou o
atendimento de portadores da sindrome, oriundos de S&o Paulo e Rio de Janeiro. O coletivo de

pessoas com 0s novos sintomas e dos profissionais de salde, nas palavras da autora:

Contribuiu para as primeiras pesquisas cientificas sobre a SPP e seus efeitos
no Brasil, assim como estimulou reunides regulares para a discussao e difusédo
de informagdo sobre a sindrome, que agregaram a integracdo de pessoas

135 Foi organizado pela pesquisadora Dilene Raimundo do Nascimento. A Historia da Poliomielite é um livro
composto por 4 partes: A poliomielite no Brasil; A poliomielite na América, Europa e Asia; A Sindrome Pds-
Poliomielite e Depoimentos. Trata-se de uma obra que discorre sobre as pesquisas e a erradicacdo da poliomielite
no Brasil e no Peru. A publicacdo tomou novos contornos com a ampliacdo da rede de pesquisadores que estavam
em consonancia sobre a relevancia de historicizar uma doenca que afetou criangas e adultos de forma dramatica e
gue teve a erradicagdo como uma meta de sadde publica da OMS e de inimeros governos entre as décadas de 1970
e 1980.

136 Notadamente, a autora do capitulo e outros pacientes sdo do Rio de Janeiro e foram até Sdo Paulo para buscar
na Unifesp esclarecimentos sobre os sintomas e possibilidades de tratamento.

187Q0liveira, A. S. B., & Maynard, F. M. (2002). Sindrome Pés-Poliomielite: Aspectos Neuroldgicos. Revista
Neurociéncias, 10(1), 31-34. https://doi.org/10.34024/rnc.2002.v10.8907, Pégina 292. Em 2002 os médicos
Acary Oliveira e Frederick Mayanard publicaram o artigo “Sindrome Pés-Poliomielite: Aspectos Neuroldgicos”,
no qual explicam que, naquele momento, a doenca ndo era reconhecida pelos médicos como uma entidade
nosolégica definida nem fazia parte da Classificacdo Internacional de Doengas da OMS, a qual caberia fornecer
um reconhecimento oficial da sindrome. Mesmo ap6s sua nominagdo em meados da década de 1980, ainda era
preciso estabelecer esse marco institucional e ingressar nesse sistema de classificacéo.

138 |dem pagina 292-293.
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interessadas em contribuir com a criacdo de uma associagdo de apoio aos
sobreviventes da poélio agora afetados pela SPP. Em meados de 2003, ja era
possivel encontrar a divulgagdo dos primeiros encontros, conforme o texto a
seguir [com texto da imagem de folder]:

Encontro apresenta a Sindrome P6s-po6lio, Local: Sdo Paulo- SP, data do
evento: 2/08/2003. Reunido serd realizada dia 2 de agosto, em S&o Paulo:
Acontece no dia 2 de agosto, as 8:30h, um encontro de médicos,
fisioterapeutas e pacientes Sindrome P6s-Pdlio para apresentar a sindrome,
indicar acBes a serem realizadas e qual o papel do paciente neste contexto.
Organizado pelo setor de Doencas Neuromusculares da Escola Paulista de
Medicina, o encontro tem como objetivo apresentar a Sindrome P6s-pdlio, que
é ainda pouco conhecida até mesmo por médicos, 0 que prejudica tratamento
adequado e a requisicdo de aposentadoria*®.

O capitulo pontua o grupo envolvido na gestacdo e no nascimento institucional
associativo decorrido apds algumas reunides regulares entre esse coletivo, que teve a
participagdo de Luiz Baggio Netto — primeiro presidente da Associa¢do e militante por politicas
publicas inclusivas**® —, bem como dos atores sociais da Universidade e da sociedade civil,
estabelecendo sede provisoria da recém-criada Associacdo Brasileira de Sindrome P6s-Pélio
(Abraspp) na sede da Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica (Abrela)
(Nascimento, 2010, p. 295). E notavel que esse nascimento institucional com o apoio de uma
universidade que é referéncia em todo o pais, somado aos interesses profissionais de pesquisar
uma doenga ainda desconhecida no Brasil, permitiu um desenvolvimento associativo
diferenciado e produziu efeitos: possibilitou o lancamento de protocolos nacionais de
tratamento!*! e o projeto do ambulatério como referéncia para muitos individuos que
desconheciam o que estava acontecendo fisicamente com sua salde.

Logo nos primeiros cinco anos de atuacdo, segundo Solane L. C. de Lima, a instituigdo

focou duas frentes: apoios terapéuticos, em parceria com a Unifesp, e circulacdo de

139 Trecho composto pelo texto escrito de Solane Leonor e do folder, anexado como documento. Nascimento,
2010, p. 293

140 |_uiz Baggio Neto (1955-2011), paulistano, teve pdlio aos 2 anos, 0 que o deixou apenas com movimento da
mao esquerda. Sua familia proporcionou-lhe uma qualidade de vida que lhe permitiu prosseguir os estudos e se
formar em Letras na Universidade de Sdo Paulo (USP). Foi tradutor e editor, radialista e colaborador do jornal
Folha de S&o Paulo. Baggio, como militante, lutou pelas pessoas com deficiéncia. Segundo sua mae, Iracema, “0
ideal que ele lutava era para que todos tivessem as mesmas facilidades com as quais ele p6de contar ”. De acordo
com a publicacdo do Uol, tornou-se ativista nos anos 80; sua atuacdo compreendeu a assessoria de projetos para
deficientes. Dirigiu o Instituto Brasileiro da Diversidade. Foi presidente da Abraspp de 21 de fevereiro de 2004 a
2008. Informac0es capturadas em 22/11/2020 em: https://www.facebook.com/abraspp.org.br/?ref=page_internal
ehttps://www1.folha.uol.com.br/cotidiano/1006163-1uiz-baggio-neto-1955-2011---editor-que-lutou-pelas-
pessoas-com-deficiencia.shtml?fbclid=IwAROdRcY uw4QMmWj8eGQrla440LwZY mbI50vBQOzY8TnmZ -
rclvghy4XWxUM

141 ver o documento intitulado Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Sindrome P6s-Poliomielite e
Co-morbidades (2016). Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_reabilitacao_pospoliomielite_comorbidades.pdf
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conhecimento, por meio de simpoésios e encontros. Durante 0s anos que transcorreram,
organizou-se “um brago” da Abraspp no Rio de Janeiro, que, no entanto, teve vida breve. Em
2005, houve a formalizacdo de um pedido de inclusdo da sindrome p6s-p6lio nos registros da
Classificacdo Internacional de Doencas (CID -10, na época). Essa acdo constituiu um marco
importante para 0s pacientes que encontravam mais barreiras devido ao fato de a SPP néo ser
ainda uma entidade nosologica registrada oficialmente. Em seu capitulo, Lima clarifica:

No ano de 2005, numa a¢do conjunta entre a Abraspp, o Setor de Investigacao
em Doencas Neuromusculares da Unifesp/EPM e o Centro de Prevencédo e
Controle de Doencas da Covisa/SMS-SP Secretaria Municipal de Saude de
Sdo Paulo/SP, foi entregue ao representante brasileiro do Comité
Internacional que regulamenta a CID uma formalizagdo de solicitacdo de
inclusdo da Sindrome Pos-poliomielite. Essa acdo culminou na designacao do
cédigo G14, incluindo na CID-10 em outubro de 2008. (LIMA, 2010, p. 308)

A organizacdo dos pacientes com 0 nome Abraspp seguiu atuando até um pouco depois
da morte de seu primeiro presidente, Luiz Baggio Netto. Durante sua gestdo, o coletivo foi
responsavel por dezenas de seminarios, simpdsios e encontros locais, nacionais e
internacionais, voltados para a polio e para a SPP. Uma publicacdo denominada Informativo
Abraspp foi lancada na forma impressa entre 2004 e 2005. Outros textos técnicos e cientificos
também tiveram a participacdo da Associacdo, que foi atuante na circulagdo de informacéo
sobre a SPP (LIMA, 2010, p. 308). Verificamos, durante o levantamento das fontes, um site
com o nome da instituicdo, bem como pagina no Facebook, demarcando, portanto, sua insercdo
nas plataformas digitais.

Segundo Andrea Silva, presidente da Associacdo desde 2019, por decisbes
administrativas a Associacdo G-14 de Apoio aos Pacientes de Poliomielite e Sindrome Pds-
Pélio foi fundada em 30 de novembro de 2013'%2 com os participantes da antiga associago.
Em decorréncia, a Abraspp deixou de funcionar. Atualmente a Associa¢do possui dois perfis
no Facebook: um de “grupo”, fundado em 2017, e outro de “pagina”, fundado em 2018, com
milhares de seguidores e membros. Nos dois perfis 0 nome que prevalece é Associacdo G14 —
de apoio aos Pacientes com Pélio e Sindrome Pds-Pélio.

Nesse segundo momento associativo, Andrea Silva foi eleita para liderar a gestdo da

instituicdo. Na época da entrevista, em novembro de 2020, ela estava com 52 anos e aposentada.

142 Segundo ) Estatuto Social da Associacio G-14, capturado em
https://drive.google.com/file/d/1tRIWg3nztY 2MKOWNSiVQuX5Q0nWQeESU/view, em 09/01/2022.
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Explicou que teve polio aos 2 meses e que logo foi medicada por insisténcia de seu pai, pois o
irmdo ja estava sofrendo os sintomas severos. Inclusive, acreditou-se que ndo resistiria a
doenca. Moravam em Macapa e precisaram sair para se tratar em Belém do Par4, cidade com
mais recursos. Em sua fala, ficam claros os momentos dramaticos que a familia passou para
tentar prover todo o cuidado possivel aos filhos, o que determinou a mudanca da familia para
uma metrépole como Séo Paulo.

Embora a pélio tenha deixado seu irmao paraplégico e na cadeira de rodas, Andrea Silva
teve sequelas um pouco mais brandas, porém os desafios para ambos foram grandes. Por desejo
paterno, ela e seu irmdo usufruiram de parte da escolaridade na Argentina, na escola em que
seu pai estudou. Nesse periodo, os dois irmaos tiveram que desenvolver bastante autonomia, ja
gue estavam longe da protecdo familiar e a escola ndo tinha adaptacdo em sua infraestrutura
para recebé-los. Em nossa entrevista, Andrea expds varios aspectos significativos na sua
trajetoria, que ampliaram sua consciéncia sobre a vida com as sequelas da poliomielite e depois
com a SPP.

Na entrevista, Andrea pontuou que a deficiéncia causada pela polio era algo que trazia
limitacGes fisicas, mas ndo intelectuais. Esse fato, em sua opinido, mostrava que as pessoas
afetadas pela pdlio eram diferentes dos outros portadores de deficiéncia, em parte por “terem
vontade” e quererem fazer as proprias escolhas. Um dos aspectos que considera relevante para
sua carreira foi a opcdo por uma area profissional que lhe permitisse trabalhar prontamente:
escolheu graduacdo em Ciéncias Contabeis e, assim que se formou, prestou concurso para sua
area no setor publico de Sao Paulo. Em sua fala ficou claro que o lugar escolhido para trabalhar
era um territorio de hegemonia masculina, onde ndo havia outras pessoas com deficiéncia (ela
era a Unica do setor que lidava com questBes de acessibilidade). Ressalta, ainda, que era uma
época em que ndo existiam vagas em concursos para pessoas com necessidades especiais e,
portanto, a situacdo vivida traz uma singularidade em muitos aspectos. Essa narrativa é
importante, pois, ao avaliar essa experiéncia profissional, bem como todo o esfor¢o que teve
que fazer para acompanhar um ritmo de trabalho n&o inclusivo, nossa interlocutora admitiu que

houve inUmeros prejuizos:

Ai, de novo ele chegou e falou pra mim que, ele [a chefia] comecou a tirar
todas as minhas oportunidades. Ent&o, eu ndo podia nunca assumir uma chefia,
se tivesse um trabalho que eu almejasse e uma outra pessoa quisesse, davam
pro outro. Eu era sempre a Gltima da fila para escolher qualquer coisa. Ele
dizia que eu ndo carregava o piano. (Riso) E eu dizia “Eu carrego o piano com
um par de muletas, voc€ quer que eu carregue o piano como?”
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Vocé entendeu? Ele mesmo falava: ‘Aqui eu dou oportunidade para quem
carrega o piano’. Pois é, ja me excluiu porque eu ndo tenho como carregar um
piano. E as pessoas hem percebem que elas falam isso, né? Entdo, depois ele
falou pra mim que era muito ruim porgue eu tirava essas licengas de trés meses
e ele ndo podia me repor, né!? Porque eu estava de licenca. Entéo, na prética,
sobrava trabalho da minha unidade entre todo mundo, dividia o trabalho que
eu deveria estar fazendo. Ele comegou a fazer eu me sentir culpada por
sobrecarregar 0s meus colegas com minha deficiéncia. VVocé vé como ¢é
terrivel?

Em sua vivéncia laboral, percebemos o fendmeno contemporaneo da
autorresponsabilizacdo pela doenca. Segundo Castiel e Diaz (2007), a nocdo de
responsabilidade envolve a de dever ou obrigacdo de individuos ou instituicbes prestarem
contas a instancias de regulacdo, que podem ser concretas e simbolicas. Os autores lembram
que responsabilidade consiste em uma ideia normativa que sustenta ordenacfes essenciais a
organizacdo coletiva e que, em relacdo ao descumprimento das obrigacdes, é conhecida a
associacdo entre “risco”, “responsabilidade” e “culpa” (CASTIEL ¢ DIAZ, 2007, p. 29).
Socialmente ¢ possivel verificar que os doentes por vezes sdo “acusados” por seu estado de
salde, que os torna um fardo para a familia e, no caso do local de trabalho, para os colegas.
Nesse sentido, a entrevistada traz a tona e problematiza essas experiéncias no momento da
entrevista e reconhece 0 seu empoderamento no decorrer dos anos, o qual podemos associar a
sua vivéncia como militante na G14.

Na citacdo anterior, percebe-se que o fato de Andrea trabalhar para além dos proprios
limites desencadeou a necessidade de licencas médicas para tratamento, que poderiam ser
usufruidas em razédo dos direitos sociais garantidos no regime de trabalho estatutario, conforme
ela mesma revelou na entrevista*®. Durante nossa investigacdo observamos, nos depoimentos,
que as praticas gerenciais no universo laboral configuram muitas vezes abusos e assédios, bem
como a criacdo de estigmas’*4, voltados para aqueles que sofrem com alguma patologia que 0s
coloque em licenca, ou que, por vezes, confrontam de alguma forma o que € estabelecido como
norma. O fragmento da entrevista também assinala as restricdes impostas a Andrea e por ela
vividas no trabalho, bem como traz uma reflexividade por meio dos questionamentos aos

interditos sofridos por pessoas com alguma deficiéncia. E necessario pensar como esses

143 No Brasil, a esfera do trabalho é dividida por nomenclaturas associadas a regimes juridicos: a) celetista, regido
pela Consolidacdo das Leis Trabalhistas ( CLT), b) estatutéario, regido pela Lei n.° 8.112/1990, que rege o
funcionalismo publico.

144 \/er Também Testa (2014, p. 236).
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interditos, velados ou ndo, ainda prevalecem e, até entdo, por que ndo vemos cadeirantes,
pessoas cegas e surdas em posic¢des de chefia na nossa sociedade.

Nos relatos das postagens levantadas em nossa pesquisa, constatamos que pessoas com
fibromialgia e sindrome pds-polio publicizam experiéncias de medo e insegurancga vividos no
trabalho. S&o situagcdes que causam constrangimentos e que inserem os sujeitos em sofrimentos
emocionais e psicolégicos. Algumas pessoas, prevendo esse tipo de reacdo por parte dos
colegas e da chefia, reservam-se e silenciam nesses ambientes para ndo sofrer discriminacao
e/ou demissdo, sobretudo em empresas privadas. Verificamos, na entrevista anterior, com a
representante da Abrafibro, que os perfis coletivos fechados no Facebook também constituem
uma estratégia que permite a livre autoexposicéo, sem medo, e impede que colegas de trabalho
possam ter acesso ao que foi escrito.

A ndo diferenciacdo de aposentaria pelo INSS para pessoas que sofrem sequelas da
polio, bem como a adaptacéo e acessibilidade por conta dos proprios afetados pela doenga, séo
elementos significativos destacados por Andrea Silva. Os questionamentos da presidente da G-
14 contabilizam os desafios vividos ao longo dos anos como algo a ser computado, ja que a
maioria teve que fazer uma ‘“auto-inclusdo”, que, na verdade, foi uma adaptagcdo as
circunstancias e condicOes dos espacos, para poder realizar as atividades com regularidade. Tal

esforgo demandou de todos um preco fisico:

[...] Nunca vi ninguém falar ‘Qual foi o impacto de nao ter acessibilidade pra
essa populacdo uma vida inteira?’. Porque tem! E é como se vocé
simplesmente ignorasse. ‘Ah, isso foi um problema deles, eles resolveram
como conseguiram. Quem ndo resolver foi porque ndo quis’. E ndo é bem
assim. Eu vejo aqui na pés-pdlio agora, tudo parece que se volta contra nos.
Ninguém se lembra de toda essa barreira que a gente transpds e agora na época
de trabalho. Porque vocé vé, nés fomos julgados, houve uma questdo de dizer
0 que vocé pode e o que ndo pode fazer. Porque sempre diziam ‘Vocé nao
pode fazer’. A gente tinha que ir 14 e dizer ‘Ah, eu vou fazer, queira ou ndo’.
Entdo ficava na sua responsabilidade ou da sua familia. As pessoas adaptavam
0 proprio carro. As primeiras adaptacdes quem fez foi alguém da familia. As
pessoas dirigiam com um cabo de vassoura. Entendeu o que é isso? Hoje seria
inadmissivel uma coisa dessas. Mas a gente fez por qué? Porque ninguém se
interessava. Nao havia um ‘Eles podem dirigir, vamos fazer uma coisa que
funciona...’. S6 que hoje eu percebo que o proprio INSS ndo vem discutir o
que esta acontecendo com a gente. Eles impdem. Hoje diz o que esta
disponivel pra vocé e o que néo esta. ‘Se vocé trabalhou dez anos, amor, tem
que trabalhar vinte. Trabalhou dez anos, ndo tem aposentadoria pra vocé, vire-
se’. E justo isso? E o que esta acontecendo. Nio se tem um histérico de dizer
‘Olha, 10 anos pra vocé é como se fossem trinta’. Porque € isso, de fato €.
Tem um olhar pra ver a trajetoria de tudo isso, isso me deixa muito triste,
angustiada, ndo é minha situagdo gracas a Deus. No setor publico eu entrei em
uma época que ainda tinha muita seguranga. Agora quem entrar no servico
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publico ja ndo vai ter as mesmas condicOes que eu tive, mas eu peguei uma
época em que eu estou resguardada financeiramente.

A fala da entrevistada sugere haver pouco interesse na promocao da acessibilidade no
ambito publico e no mercado automobilistico. Este dltimo, vale lembrar, apresenta valores
quase inacessiveis para a maioria das pessoas que precisam desse tipo de tecnologia como meio
de transporte, apesar de, atualmente, existirem muitas possibilidades de locomo¢do com
adaptacdo (motos, carros, cadeiras motorizadas).

O trecho anterior da entrevista - “Olhar para ver a trajetoria” de quem teve poélio - traz
a ideia de uma reparacdo, mesmo que tardia, principalmente quanto a critica relacionada ao
INSS. A experiéncia da doenca relatada por quem teve polio apresenta um elemento de inclusédo
e apoio ligado em especial ao ambito da familia. Por contraste, a esfera publica é o lugar das
dificuldades e dos desafios, da luta por inclusdo. Ao longo do tempo, pode-se dizer que houve
dois momentos importantes voltados para suporte as pessoas afetadas pela pdlio. O primeiro,
na década de 1950, ligado a institui¢fes sanitarias constituidas no Brasil, fixou alguns centros
de tratamento e reabilitacdo destinados aos milhares de criancas afetadas pela epidemia e que
ficaram com sequelas!*. O segundo, na década de 1970, ligado & organizacéo e militancia das
pessoas com deficiéncia, culminou com a elaboracdo de leis inclusivas na década de 1980,
conforme veremos no proximo capitulo.

A entrevistada retoma algumas questfes que atravessam as pessoas que tiveram polio e

sofrem com a SPP:

Entdo, eu tenho procurado resgatar o que nés [fomos] diante da pdlio, e nos
ainda somos essas pessoas, nds ndo somos outras pessoas. E que esse
sentimento que a sindrome po6s-poélio causa é muito injusto, debilita a gente.

E possivel afirmar que o passado da pélio se torna sempre presente porque as
desigualdades e a ndo inclusdo sdo ainda atuais, apesar de toda a luta por acessibilidade nas

ultimas décadas. Um dos pontos significativos da entrevista foi a questdo da auséncia de

145 A ABBR é uma referéncia nas lembrancas de varios relatos. A criagdo da Associacdo Brasileira Beneficente de
Reabilitacdo ocorreu na década de 1950, com o objetivo de atender milhares de criangas que tiveram sequelas da
poliomielite. Ver péagina https://www.abbr.org.br/abbr/historico/historico.html, capturada em 13/01/2022. No
capitulo de Angela Porto, no livro A Historia da poliomielite, sdo citados hospitais considerados referéncia na
década de 1950: o Hospital Jesus (RJ) - que se tornou Centro de Referéncia de Poliomielite Aguda Infantil, depois
passou a Centro de Internacdo de Poliomielite Aguda e em seguida tornou-se Centro de Tratamento de P6lio -e 0
Hospital dos Servidores do Estado, que nunca atingiu a fama do Jesus, nas palavras da autora (PORTO, 2010, p.
135).
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reabilitacéo fisica, de cuidados e tratamentos pelo Sistema Unico de Salide (SUS) para esse
publico, que passou e passa por necessidades fisicas especificas, decorrentes da falta de
acessibilidade em seus espacos de circulacdo, o que demanda um esforco fisico que onera

fisicamente o portador da doenca:

Entdo, as pessoas se assustam quando a gente fala, ‘Olha, possivelmente vocé
vai ter que usar uma cadeira de rodas.” ‘Nossa, acabou minha vida, piorei
muito!” Nio, eu descobri que a cadeira de rodas é um fator que diminui o
estresse, poupa teus bragos de vocé ter problemas reais, né!? Que nao tem a
ver com a sindrome pds-polio, todo mundo que ta com lesdo no braco ndo é
por causa da sindrome p6s-pélio é por causa da sequela da p6lio e por causa
de ndo acessibilidade. A conta néo é sua e nem é da doenca pos-polio...
Tendinite, Bursite, isso tudo é por causa do uso da muleta... Por causa de subir
escadas, por causa de ndo ter as rampas. Qual é? Alguém ja mediu o quanto
gue aumenta a lesdo por vocé ndo ter acessibilidade? Ninguém mediu, mas eu
tenho isso gravado no meu corpo.

Se, por um lado, as condi¢des de infraestrutura do meio social ndo sdo acessiveis a um
cadeirante ou as pessoas que usam muletas, por outro pode-se afirmar que essas mesmas
condicdes pioram a qualidade de vida. Apesar disso, a luta ao longo dos anos para ter
acessibilidade, ligada acima de tudo a deficiéncia fisica, é percebida pela entrevistada como um
fato que trouxe uma melhora de qualidade e beneficiou parte dos individuos que tiveram alguma
limitacdo fisica ou deficiéncia no decorrer da vida. Nesse ponto Andrea Silva avalia e reitera

que os problemas fisicos relacionados as sequelas da polio sdo diferentes:

E hoje, é como se essas ferramentas que existem hoje se voltassem contra
mim. Porque eles consideram a mim como uma pessoa que sofreu um
acidente... Vocé vé uma pessoa que sofre um acidente, mas ele teve trinta anos
de vida normal. Ele sofreu um acidente ficou com uma sequela, € triste, ok,
ndo vou nem discutir isso. Mas ele teve trinta anos de vida normal, ele foi pra
escola normal, ele fez a faculdade que ele quis, ele ndo teve 0s mesmo
problemas que eu tive. Quer dizer, eu tive muito menos oportunidade que essa
pessoa que hoje € uma pessoa com deficiéncia. Mas o fato de eu carregar
isso pelos ultimos cinquenta anos tinha que ter peso e ndo tem. Eu
continuo em desvantagem, enorme desvantagem... Porque o brago desse
cara, que ficou deficiente agora, e faz dez anos que ele tA numa cadeira
de roda, ndo enfrentou cinquenta anos com uma muleta como eu
enfrentei. (negritos meus)

Ao comentar o encontro entre a representante da Associacdo G14 e a primeira-dama do
Estado de S&o Paulo, Andrea Silva relata que teve a oportunidade de confronta-la com a
afirmacdo de que existe atendimento para deficientes, esclarecendo que ndo h& mais

atendimento para pessoas que tiveram pélio nem SPP. As reabilitacfes existentes sdo voltadas
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para pacientes de outras doencas que provocam sequelas fisicas ou para os que sofreram
acidentes. Na perspectiva de Andrea, o atendimento que existiu para os pacientes de polio
estava ligado a reabilitacdo, que consistia em treinamento para locomogdo com Orteses e
préteses. A fala da entrevistada testemunha a condicdo dos pacientes com SPP imersos na

exclusdo e no “ndo lugar” do atendimento as suas necessidades de saude:

Por que ndo atende pdlio? Porque a gente ficou velho, porque ndo compensa
investir na gente e porque € cronico. Obvio que & cronico! E vocé vai fazer o
gué com uma coisa que € cronica? Antes vocés queriam p6r a gente num
aparelho e pdr a gente pra andar, era o objetivo. Agora vocé precisa ndo deixar
a gente adoecer. Eu falei, ndo tenho como nao falar isso. Ai ela falou ‘Ah, ndo
sei 0 que ...” Eu falei: ‘ndo ta vendo?’ Isso ¢ exclusdo da pessoa, da pessoa
com deficiéncia, dizendo que vocé esta incluindo. Se vocé cria um negécio
que vocé ja diz quem pode, e s6 meia duzia pode, o resto ndo pode, e vocé ndo
criou um outro mecanismo para os outros todos, vocé excluiu!

Andrea Silva utiliza metaforas de sua formacdo académica — a contabilidade — para
expor o0 quanto o fato de o Estado negligenciar o atendimento das pessoas com SPP pode
acarretar maior custo ao erario. Essa reflexdo pontua argumentos que podem ser bastante
apropriados para demonstrar, em uma linguagem racional para a burocracia estatal, o custo de
cuidar dos pacientes em situacdo de emergéncia utilizando uma UT]I, e ndo ao longo da vida,
ofertando a possibilidade de tratamentos preventivos. Ou seja, a atencao basica ao paciente que
teve pélio deve funcionar para o bem-estar dos pacientes e para a racionalizacdo do

investimento puablico:

Por que é economia pro Estado? [fala voltada para a primeira-dama de Sao
Paulo] Porque vocés ndo veem o custo zero que vocés ndo tém hoje. S6 que
essa mesma pessoa vai passar 80 dias numa UTI, se ela for pra uma UTI e
quanto custou essa UTI pra ela? VVocés gastaram o qué? dois mil reais vezes
80? Coloca ai R$ 160.000,00! N&o era melhor ter gastado com ela durante dez
anos e ela ndo precisar daqueles 80 dias ali? E a conta que vocés ndo fazem, a
gente faz. Entdo, me parece assim, que as medidas de inclusédo quando vocé
vai incluindo todo mundo, vou pensar que o sistema ndo tem condicao de fazer
pra todo mundo, pois de fato é isso, 0 cobertor é um s vocé tem que esticar
para todo mundo e vocé tem que por aquele povo debaixo do cobertor e quem
vai conseguir ficar debaixo do cobertor s&o os mais fortes e ndo os mais fracos.
Por isso que a gente precisa delimitar muito bem essa politica de incluséo
revisando para incluir essa populagdo mais fragilizada. Por que € interessante
pro Estado ter essa populacdo mais fragilizada ai? Porque essa é a que nao
consegue sozinha e ela vocé aprende com ela. Entdo, vocé tem essa pessoa
que hoje € normal, que toma decisfes, que tem a sua autonomia. VVocé nao
sabe se pode pegar uma doenga dificil de lidar como uma ELA por exemplo.
E vai perder tudo também. Mas onde esta as pessoas que vao lidar... 0s
profissionais de satde que véo lidar com essas pessoas com ELA, onde eles
treinaram antes? Eles ndo vao treinar com uma pessoa de ELA, mas eles
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podem treinar com uma pés-polio. Por qué? Porque uma pessoa de pos-polio
eu consigo manejar ela muito mais facilmente do que uma pessoa com uma
doenca neuro muscular muito mais grave. Entdo, eu diria que se o poder
publico fosse esperto, ele uniria as duas, coisas. Ele pode fomentar que as
universidades passem a olhar para os pacientes de pdlio e pds-polio como
parceiro.

Em seu discurso percebemos como a medicina aprendeu com os pacientes de pélio em
termos do desenvolvimento de praticas mais eficientes de reabilitacdo e condicionamento
fisico. Em outras palavras, no entendimento da entrevistada, a pessoa com SPP ainda pode
continuar a oferecer seu capital fisicol#® para pesquisas. Existe, portanto, na sua fala um resgate
do valor desse grupo para os profissionais de salde e para a sociedade em geral, que se
beneficiara com o conhecimento acumulado e adquirido no “manejo” dos pacientes. Nesse
sentido, Andrea Silva percebe uma grande diferenca entre as condigdes fisicas desse grupo em
comparacdo com os portadores de esclerose lateral amiotréfica (ELA) — que também é uma
doenca ligada ao sistema nervoso e tratada pela Neurologia.

As relacdes de poder na producdo do conhecimento sobre a doenca sao contestadas pela
entrevistada: a ideia de que o paciente ¢ tdo somente alguém que “apenas recebe” ¢ uma visao

parcial do processo que envolve as préaticas de cuidado e de cura:

Mas é nesse sentido assim, sabe? Eu vejo isso... E a gente tinha que discutir
acessibilidade e questédo da pessoa com deficiéncia em outros niveis. Nao
no nivel em que a gente é muito passivo e é recebedor das coisas. Mas
sempre tem que ser como uma troca de experiéncia (negritos meus), e ela
ndo é vista dessa forma, embora a gente sempre doe isso, essa troca de
experiéncia. O ambulatério neuro muscular tem essa visdo, e na verdade eu
ndo inventei isso. O Dr. Acary fala o tempo todo ‘A gente aprende com a
polio, a gente aprende com a pds-polio. O médico aprende com o doente’. Nao
é sO o doente que vai |4, que recebe alguma coisa do médico, 0 médico que
aprende com o doente é um médico muito melhor.

Segundo Andrea Silva, o fato de valorizar o quanto eles, o pacientes, se doaram
estabelece o ponto de vista de uma troca de experiéncias. Embora na pratica reconheca que esse
ponto de vista ndo é unanime, essa compreensdo produz uma menor assimetria entre 0
conhecimento médico e o do paciente — algo que assinalamos no capitulo anterior, em relacdo
ao advento da Internet e ao acesso ampliado. Vale dizer que tal ideia permite um papel mais

ativo do paciente, que ndo é apenas um receptor, mas também um coprodutor do conhecimento

146 Aqui nos referimos ao conceito de campo e capital, de Pierre Bourdieu (2004). Capital fisico é um dos capitais
possiveis que um individuo pode ter dentro de um determinado campo.
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meédico-cientifico. Essas reflexdes estdo em consondncia com o debate recente sobre o
empoderamento dos pacientes (DIAS & FROSSARD, 2016; SAMOOCHA et al, 2010;
PEREIRA NETO et al, 2008). Nesse sentido, a representante da G-14 ressalta e reforca o quanto
pacientes que tiveram pdlio ou sofrem com a SPP podem ser um grupo importante para o
aprendizado dos novos profissionais de satde.

Outro aspecto é a ampliacdo dos estagios dos novos profissionais de saude oriundos da
rede de universidades privadas, no atendimento publico, pois, na avaliacdo de Andrea, a
inclusdo deve ampliar as praticas dos profissionais, seja sob a forma de parcerias, seja pelo

fortalecimento do voluntariado:

Mas o que eu acho que é ruim € ndo ter essa ligagéo entre o poder publico e
as universidades, principalmente as particulares. O que eu acho que poderia
ter: os postos de salide poderiam estar muito ligados com as universidades que
tem voltadas pra salde, seja medicina, seja enfermagem, fono... Todas essas
que tém, eles poderiam trabalhar junto com os postos de salde, fazendo o
tratamento com feedback. VVocé treina o aluno e ele atende nos postos de
salde, vocé pode trocar por bolsa, vocé pode trocar por condi¢cBes com a
universidade. Sabe, tinha que ter uma participa¢do publico privada muito mais
solidaria com mais “vai e vem”. Com muito mais mecanismos pra que a gente
pudesse explorar isso, vocé criaria nos alunos uma condi¢do dos alunos
perceberem o mercado, aprenderem a lidar com todo tipo de paciente. E,
talvez vocé criasse uma rede de voluntarios que doasse por semana algumas
horas ou por um dia por més. Por que ndo? Comentar esse tipo de coisa...
Porque para mim a inclusdo seria isso. Vocé s6 inclui o deficiente, mas vocé
ndo inclui os outros?

Destarte, para Andrea Silva, o conceito de incluséo deve ser visto de uma forma mais
ampla e atravessar a sociedade envolvendo pessoas com deficiéncia e ndo deficientes. Na
entrevista, ela utiliza a categoria “compartilhar experiéncia” e “doagdo” com referéncia ao
grupo percebido normalmente como recebedor. Tal légica aponta caminhos e solucdes de
intervencao na saude publica capazes de assinalar que o grupo tem “algo a dizer”, para além da
experiéncia do adoecimento, bem como interesse em participar das decisdes publicas sobre o

sistema sanitario:

Entdo, vocé teria que envolver toda a sociedade nesse movimento de
[incluséo]. N&o so a sociedade querer fazer parte dos que recebem e ndo dos
que doam. Até porque a gente doa, ndo é? A pessoa com deficiéncia, quando
vai fazer o tratamento, ela doa muito de si. Ela compartilha toda a experiéncia
dela. Isso ¢é doacdo e ndo é visto como doacdo. Parece que a gente ta 14 s pra
receber.

Entéo, eu acho que teria que falar um pouco mais sobre isso porque eu ndo
posso doar a forca de trabalho, mas eu dou minha experiéncia. E todo mundo
gue tem pouco recurso aprende a usar 0 recurso com muito mais forca.
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E com o recurso vocé vé caminhos mais econdmicos, a gente faz isso todo dia,
nédo é€? Eu estou fazendo uma fala totalmente politica! Mas é... Mas é... (Risos)

Um dos contrastes que percebemos entre a fala das duas presidentas das associacdes
aqui estudadas esté relacionado ao posicionamento e ao reconhecimento das atuacdes politicas
ou ndo. Enquanto Andrea Silva, da G14, reconhece que sua fala é politica porque abarca
dilemas, questdes, demandas de pessoas afetadas pela pélio (e agora com a SPP), Sandra Santos,
da Abrafibro, rejeita tal qualificacdo. Ndo obstante, notamos que as demandas praticas de
mobilizacdo e de luta sdo, ao fim e ao cabo, politicas.

Outro aspecto importante a ser observado nessa entrevista é a defesa de um registro das
memorias, da histdria pessoal de cada um nessa experiéncia de ter contraido polio e vivido com
suas sequelas. Os desafios sdo assinalados em muitas camadas da vida e devem ser lembrados

e relembrados:

Porque hoje quando se fala da pessoa que foi pra escola com deficiéncia, a
geracdo que estd ai imagina que nos fomos para escola como as escolas que
existem hoje. Quando eu leio que 0 menininho levava no carrinho de pedreiro,
0 irmdo pra escola... [Que era isso..] O outro que engatinhando um
quilémetro, se arrastando no chéo e a professora lavava ele. Vocé consegue
imaginar isso hoje? Entéo, ninguém imagina que a gente passou por isso...
Por isso que é tdo importante a gente contar. (negritos meus)

A histéria de cada individuo soma-se a de um vasto grupo que deseja fixar esses
registros para a sociedade, para pessoas que ‘“ndo conseguem imaginar isso hoje”. Esses
registros por meio de postagens sdo formas também politicas ao evocar tais memdrias de
descaso, de abandono, de falta de acessibilidade e de inclusdo. Mas, por outro lado, contar pode
ser um ato de enfrentamento, de registro da superacéo e da solidariedade diante dos desafios. O
regate dessa memoria traz a tona o quanto lutaram e ainda precisam lutar para o reconhecimento
da SPP e dos danos da auséncia de acessibilidade. Trata-se de um ndo apagamento, de mostrar
como um coletivo experienciou a vida com a polio e, agora, com a SPP.

Kristin Barker (2007) traz uma reflexdo sobre os pacientes de doengas que precisam ser
comprovadas e doengas emergentes contestadas, como o caso da sindrome da fadiga cronica e
da SFM: tal grupo vive uma espécie de “purgatdrio epistemologico” - expressdo empregada
para descrever a situacao de individuos portadores de patologia causadora de muitos sintomas.
Em consequéncia, tais pacientes tém sua sanidade mental questionada, acusados de insanidade
mental ou hipocondria, por exemplo. Esta reflexdo pode langar luz tanto para a FM quanto para

a SPP, no tocante as dificuldades encontradas por seus portadores. Se quem sofre de FM ja
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conhece esse tipo de julgamento — endossado pela inexisténcia de aspectos visiveis da doenca
—, quem tem SPP pode apresentar outro tipo de olhar por carregar a marca fisica da pélio. O
que queremos dizer é que o “purgatorio epistemoldgico”, as davidas sobre a doenga, sobre a
sanidade mental, constituiram boa parte da trajetoria desses coletivos ao experienciarem 0s
sintomas das sindromes**’. Podemos dizer que as associagdes que fazem parte da nossa pesquisa
ndo se limitaram a confirmacg&o da existéncia dos sintomas; tais organizagdes foram além. Vale
assinalar que os percursos associativos incluiram as préaticas de legitimacéo da prépria doenca,
por meio de um compartilhamento desses registros cotidianos ou de relatos de memoria.

Akrich e Rabeharisoa (2012) chamam a atencdo para experiéncia leiga dos individuos
que participam das associacOes e que vém se articulando nas Gltimas décadas com especialistas
e governo. No caso das associacBes aqui estudadas, a articulacdo com especialistas em
reumatologia acontece sob uma forma que podemos nomear de consultoria. Segundo a
entrevista de Sandra Santos, da Abrafibro, sdo solicitados aos médicos esclarecimentos sobre
novos exames, medicamentos e tratamentos. As postagens demonstram que o governo é
contestado pelo fato de ndo prover atendimento suficiente. A articulacdo entre associagdo e
poder publico (ndo necessariamente governo) pode acontecer por meio de audiéncias com
senadores, deputados, vereadores, com a finalidade de sensibilizd-los quanto ao
estabelecimento de direitos, consubstanciados em projetos de lei. Nesse ponto, a G14 também
adota a mesma pratica.

Contudo, verificamos que a relacdo com especialistas é diferenciada: pessoas com
sintomas de SPP recorreram a profissionais da Unifesp em busca de respostas, tratamento, e,
ao que tudo indica, o grupo fortaleceu a instituicdo, pois criou/possibilitou uma oportunidade
de construir conhecimento a partir da experiéncia. Da mesma forma, o coletivo com SPP vem
se fortalecendo e se empoderando ao se apropriar do conhecimento para o autocuidado, para
criar consciéncia e reivindicar do governo as suas demandas.

A alianca com um coletivo de pesquisadores ligados a uma instituicdo universitaria
federal trouxe reconhecimento biomédico e inclusdo da enfermidade no CID 10, de acordo com
a narrativa de criagdo da Abraspp. Concordamos com a afirmativa de Akrich e Rabeharisoa

(2012) de que o saber divulgado a partir dessas instituicGes e as agcdes praticadas ampliam a

147 Em seu artigo, Kristin Barker (2007) assinala o objetivo inicial de grupos de ajuda mutua em relagdo a FM nos
EUA, que desempenharam um papel de suporte e confirmacdo de seus sintomas na busca de superagdo da
autodivida e da alienagdo do que estavam sofrendo ao nao terem sua doenca reconhecida socialmente.
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democratizacio da satide*®. Embora existam ainda limites, acreditamos que tais agdes coletivas
tensionam governos e poder pablico, no sentido de uma resposta social e sanitéria.

Notamos, nas entrevistas, bem como em postagens, que a experiéncia da doenca inclui
graus de conhecimento formal e produz grupos hibridos que bebem de fontes de informacao
diferentes, tais como meios digitais e consultoria com profissionais de satde. As associacgdes,
além de agregar pacientes, contam com um corpo de profissionais da salde que oferecem
suporte de forma voluntaria ou pesquisam seus participantes.

Verificamos o que Epstein (2007) descreve como “cientifizacao” dos coletivos que
atuam em prol da obtencgéo de direitos para patologias ndo suficientemente reconhecidas ou
atendidas pelo poder publico. Os argumentos da ciéncia médica sdo apropriados para o
autocuidado, a promocdo da saude e o desenvolvimento de um discurso que possa mobilizar e
trazer aliados do campo politico'*®. E notavel como a atuacéo constante da Abrafibro e da G14,
no que se refere a apropriacado e a circulacdo dos conhecimentos sobre a FM e a SPP, leva-nos
a refletir sobre o papel da associagdo como multiplicadora de informagbes sobre a doenga ao
longo de um pouco mais de uma década, e sobre um protagonismo que lanca bases para a
criacdo de uma consciéncia sobre a vida com tais sindromes.

Verificamos, ainda, que cada associagdo incorporou o uso dos meios digitais de forma
diferenciada. De acordo com a narrativa institucional da Abrafibro, seu nascimento insere-se
no ciberespaco e sua trajetdria demarca uma organizacdo e atuagao intensa nesse meio. Ja
guanto ao percurso da Abraspp, depois nomeada G-14, constatamos que a valorizacao de sua
construcdo organizativa reside na ligacdo com a Unifesp, ainda que o espaco de atuacdo digital
seja bastante utilizado. Dentro da légica da economia politica da esperanga (Novas, 2006), a
troca entre instituicdo universitaria e pessoas com SPP permitiu ndo s6 a ampliacdo do
conhecimento, mas também o reforco do biovalor dos pacientes. A fala de Andrea Silva assinala

de forma contundente essa percepcao.

148 No préximo capitulo veremos como os projetos de lei sdo significativos para esse processo de ampliar direitos.
149 No artigo de Luchmann, Ligia Helena Hahn, Schaefer, Marcia Inés e Nicoletti, André Selayaran(2017),
nominado Associativismo e repertorios de acdo politico-institucional essa ideia de ampliacdo da democracia
também é presente. No proximo capitulo mostraremos a concomitancia da narrativa sobre o sofrimento coletivo
que as pessoas com SFM e SPP vivem com 0s argumentos médicos para angariar aliados para aprovacdo de
projetos de lei.
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Capitulo 4 — O engajamento coletivo nas associacfes de pacientes com fibromialgia e

sindrome pds-polio

Vamos a luta!

E nossa chance de participar de nossa unica
forma de obter tratamento garantido pelo
SUS. A atual esta péssima. Mas com nossa
colaboracdo vamos tentar mudar para
melhor.

Se vocé desacredita que possa haver
mudangas, e ndo responde ao questionario ...
nado ira nem sequer tentar! Portanto, ndo da
para reclamar do que vier.

PASSE ADIANTE ESTA NOTICIA.

A PARTICIPACAO DE PACIENTES E
PROFISSIONAIS E ATE O DIA
11/03/2016.

TEMOS SO 10 DIAS!!

SOMOS MUITOS,

SOMOS MILHOES DE BRASILEIROS
FIBROMIALGICOS, QUE PRECISAM DE
TRATAMENTO GRATUITO.

FACA SUA PARTE! A
TENHA SUA CONSCIENCIA
TRANQUILA, PORQUE VOCE

CONTRIBUIU PARA MELHORAR.

Sozinhos somos de fibra, unidos somos
imbativeis!t0

Concordo plenamente, M. A. S. E temos
gue multiplicar nossos depoimentos, com
énfase nos efeitos da sindrome pds-pdlio,
inclusive com repercusséo juridica caso a
omissdo estatal seja comprovada. Hoje
temos uma ampla legislacdo, que engloba
a Lei Brasileira de Inclusdo, a Convengéo
sobre os direitos da pessoa com deficiéncia
(incorporada no texto constitucional) e
muitas outras normas nacionais e
internacionais. Sejamos ativos e cobremos
nossos direitos. Ndo pedimos favor e nem
cleméncia da comunidade médico-
cientifica. Exigimos, sim, 0 que é nosso
por direito arduamente conquistado. E que
cada profissional que negue a existéncia da
sindrome p6s-polio, sob a alegacdo de que
estamos mais velhos ou entdo que estamos
destreinados, responda no ambito juridico
por isso. Essa é minha opinido! Repito:
ndo estou pedindo favor do Estado! Quero,
sim, que o Estado brasileiro cumpra sua
obrigacdo legal na prestacdo de adequada
assisténcia médica.®!

Em nossa pesquisa observamos que séo recorrentes inimeras postagens sobre os temas

licenca do trabalho, aposentadoria e acGes coletivas para garantir assisténcia sanitaria, que

expressam o engajamento dos individuos afetados por doengas cronicas como a SPP e a FM.

Trata-se de observar que as pessoas que sofrem com essas sindromes relatam que a doenca

compromete sua atividade diaria, trazendo incapacidades ou graus de incapacidade,

prejudicando o cotidiano doméstico e laboral. No Capitulo 1, demonstramos como a narrativa

da experiéncia do adoecimento nos meios digitais € primordial para os pacientes produzirem

uma sensibilizacdo sobre a sua doenca, e por isso o trecho acima chama a atengdo para a

150 postagem do blogue da Abrafibro, realizada em 01/03/2016, acessado em 25/05/2018. As palavras em caixa

alta foram escolhidas pelo autor da postagem.

151 postagem no grupo de Facebook #sobreviventes da poliomielite e SPP Brasil, publicada em 04/04/2017 e

acessada em 20/06/2019.
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necessidade de multiplicar os depoimentos. N&o obstante, os dois trechos acima conclamam
acOes para ampliar direitos e assisténcia médico-sanitéria.

As mudancas tecnoldgicas vividas nas ultimas décadas, iniciadas com o advento da
Internet e ampliadas com a web 2.0, permitiram modificacGes para as organizaces de
pacientes, como expomos no Capitulo 2. Vimos que a comunicacdo entre os individuos se
tornou mais &gil, bem como o compartilhamento de informagdes. Os novos acontecimentos
permitiram tanto a ampliacdo do conhecimento individual sobre a doengca com o fendmeno do
paciente especialista pela experiéncia (Rabeharisoa, 2008), quanto o conhecimento coletivo
com a organizacdo de grupos de pacientes. No que se refere aos grupos aqui estudados,
constata-se por meio das frases - “vamos a luta!”, “sozinhos somos de fibra”, “unidos somos
imbativeis!”, “Exigimos, sim, o que é nosso por direito arduamente conquistado” - que existe
um apelo ao envolvimento coletivo e a responsabilidade dos individuos envolvidos no sentido
de promover ndo sé modifica¢bes no atendimento as suas demandas, mas também a construgéo
dos direitos dos pacientes por atendimento médico digno. Paralelamente a convocacao para 0
engajamento coletivo, observamos uma critica a negligéncia do governo ante essas doencas
cronicas.

O associativismo ndo é um fendbmeno novo (EPSTEIN, 2007, p. 3), como pudemos
observar no Capitulo 3. Ndo obstante, nos Gltimos decénios, as associacBes de pacientes
sofreram transformacBes importantes. Varios autores (HERZLICH, 2004; RODRIGUEZ-
SANCHEZ, 2012b; CALON & RABEHARISOA, 2003; EPSTEIN, 2007) assinalam que foi na
década de 1980 que se inaugurou um novo movimento de pacientes, originario tanto do
movimento feminista quanto das mobiliza¢fes que nasceram no contexto da epidemia de Aids.
Aqui, neste capitulo, também queremos pontuar, além das similitudes, uma das diferencgas
marcantes entre os individuos com fibromialgia e individuos com sindrome pdés-pélio: a
presenca da deficiéncia fisica causada pela pélio e a classificagdo de doenca rara. Essa condi¢do
também sera aprofundada no topico 4.4, mais adiante.

O nosso objetivo é analisar a atuacao politica das associacfes de pacientes com FM e
SPP nas postagens via meios digitais. Nesse sentido, investigamos de que forma os pacientes
buscam apoio e lutam para obter direito a tratamento, licenga e aposentadoria. Sdo questoes de
nossa pesquisa perceber: i) como os pacientes dos grupos e associagdes com FM e SPP atuam
para que suas doencas sejam reconhecidas e assistidas terapeuticamente (assisténcia a saude)
pelo poder publico; ii) como é feita a mobilizacdo dos pacientes; iii) que articulagdes politicas
sdo elaboradas; iv) 0 que os pacientes assinalam sobre as politicas publicas a eles destinadas.
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4.1 Trabalho, licenca e aposentadoria

Em uma pesquisa realizada em 2017, analisando dados de inquérito transversal sobre
doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) e a utilizacdo de servicos de sadde no Brasil*®?,
constatou-se que o percentual de portadores de DCNT € 3,1 vezes maior em relagdo ao tema
“deixar de realizar atividades habituais nas ultimas duas semanas por motivos de satde”.
Observou-se também que esses portadores tém maior utilizacdo de servicos de salde, assim
como as mulheres, pessoas com maior nimero de comorbidades, com planos de salde e elevada
escolaridade!®®. Embora a pesquisa néo cite como mais frequente as doencas cronicas de nossa
pesquisa, esse dado € interessante, pois sinaliza a questdo do impacto da doenca crénica no
sistema de salde e nos ajuda a pensar sobre sua repercussdo na vida do paciente, no que diz
respeito ao cotidiano da vida laboral.

Nas postagens podemos constatar, tanto na Abrafibro quanto na G-14, os dramas vividos
com doenca crénica dolorosa e seus impactos no cotidiano de trabalho. Além de relatos, como
0 do documento abaixo, que exp0e as batalhas no universo burocratico para obtencédo de licenca
ou aposentadoria antecipada, lemos que um dos papéis desempenhados pelas associa¢des aqui
estudadas é a tarefa de auxiliar as pessoas que solicitam informacdes sobre esses temas téo

relevantes:

Preciso de uma orientacéo, estou com 51 anos e 33 anos de contribuigdo. Ja
tenho direito adquirido para me aposentar por tempo de contribui¢éo, mas teria
o0 desconto do fator previdenciario. Tive polio aos 8 meses de idade e tenho
sofrido com as dificuldades para andar longos trajetos e minhas pernas ficam
inchadas quando fico muito tempo sentada, tenho que ficar em pé por alguns
minutos até dar os primeiros passos, Sendo posso cair, 0 nervo ndo responde.
Gostaria de solicitar minha aposentadoria, mas fico com receio de néo ter as
pontuagOes necessérias para conseguir minha aposentadoria. Sou formada,
tenho casa prdpria, mas ando de transporte publico e independente.
Atualmente, utilizo uma bengala para apoio, pois fraturei o pé em 2018. A
minha preocupacao é ndo conseguir a aposentadoria e ficar desempregada.
Sou funcionéria comissionada na Prefeitura de S&o Paulo e para conseguir o
documento de tempo de servico teria que pedir exoneracdo e perder 0s
quinquénios. Alguém aqui j& conseguiu passar por estas pericias e ter seu
pedido aprovado, estando nas condigdes parecidas com a minha?

Resposta: sendo 33 anos de CLT ndo precisa nem de advogado, junte tudo
quanto é laudo, de preferéncia os que digam que se tratou de pélio nele isso é

152 0 artigo analisa os dados da Pesquisa Nacional de Satde de (PSN) de 2013, a qual incluiu temas como a DVNT
€ 0 acesso e uso de servicos (ver artigp de MALTA et al, 2017. Available from
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50034-89102017000200306&Ing=en&nrm=iso>.
Access on 05 Apr. 2021. Epub June 01, 2017. https://doi.org/10.1590/s1518-8787.2017051000090.

1531 dem.
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cereja do bolo o resto vocé ja fez, trabalhou demais, quando estiver com 0s
laudos em maos ligue para o INSS e diga que quer se aposentar pela Lei do
Deficiente Fisico (LC 142/2013) isso ndo pode esquecer... boa sorte!!1115

O relato da postagem acima transmite apreensdo sobre os desafios quanto a
aposentadoria antecipada e a manutencdo dos beneficios integrais. A apreensdo passa pela
inseguranca relacionada aos comprometimentos fisicos e aos reais direitos adquiridos, apos
contribuicdo para a previdéncia pelo tempo minimo de 33 anos. Entendemos que as postagens
entre os pacientes ndo apenas mostram esses desafios, mas também representam uma expressao
do caminho percorrido para obter direitos garantidos por lei. Podemos dizer que as palavras
ecoam como um encorajamento e estimulam outras pessoas gque estdo sentindo suas condicdes
fisicas piorarem progressivamente a buscar ajuda e a unir forcas para uma causa que nao é algo
isolado e individual. A postagem anterior também nos insere em um tema bastante relevante
para esses portadores da sindrome que é a deficiéncia fisica, aspecto que discutiremos em topico
mais adiante. Queremos chamar atencéo para o fato de as associacdes ofertarem a divulgacédo e
o compartilhamento de informagdes, pontuarem a atencdo e - por que ndo? — a consciéncia
sobre direitos, perante os 6rgaos publicos, como o Instituto Nacional do Seguro Social (INSS),

conforme postagem abaixo:

Quem ainda ndo tem 60 anos e esta recebendo auxilio-doenca ou
aposentadoria por invalidez deve ficar atento a essas orientacdes, sobretudo a
dica é "de seis em seis meses 0 segurado precisa passar pelo médico para
atualizar seus relatorios. Tire cdpias de seus exames, laudos e demais
comprovantes médicos antes de leva-los ao INSS.*%

Observamos que o direito a aposentadoria por invalidez ndo é algo definitivo. O
individuo que a solicitou pode ter esse direito suspenso apos a anélise de uma pericia médica e,
nesse sentido, o fato de essa aposentadoria ndo estar garantida pode gerar o sentimento de receio
e apreensdo para os pacientes que se encontram em situacio de debilidade fisica®®®. Por outro
lado, a exigéncia de atualizacdo dos documentos médicos também sugere uma medida do

governo brasileiro para diminuir o nimero de aposentados por invalidez e assim conter gastos.

154 Ppostagem de  conversa na  pagina da  associacio = Gl4. Disponivel em:
https://www.facebook.com/groups/387408314963849/about/:28/01/2019. Acesso em: 09/12/19.

155 Postagem de 03/09/2018, capturada da pagina do Facebook:
https://www.facebook.com/groups/SPPG14/permalink/665807817123896. Acesso em: 09/12/2019.

1% Veja a segunda coluna com o relato da postagem, no comeco deste capitulo.
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E comum observarmos publicagdes com criticas ao servico de pericia médica do INSS.
Tanto as paginas do Facebook quanto o blogue da Abrafibro estdo repletos desses assuntos, que
englobam n&o apenas informacdes sobre esses procedimentos, que devem ser periddicos em
alguns casos. Cabe ressaltar que muitas postagens assinalam os maus tratos sofridos pelos

pacientes com essas doencas cronicas, conforme o trecho abaixo:

COMO ENTENDER OS PERITOS DO INSS?

URGENTE: PORTADORES DE FIBROMIALGIA E OUTROS RECEBEM
ALTA DO INSS, MESMO ESTANDO ESSES INCAPACITADOS PARA O
TRABALHO, SENDO QUE OS PERITOS SIMPLESMENTE ESTAO
IGNORANDO LAUDOS E RELATORIOS MEDICOS ENTREGUES NO
ATO DA PERICIA. SERA QUE ALGUEM SABERIA RESPONDER O
PORQUE DESSAS NOVAS MEDIDAS???

LEIAM COM ATENCAO, E APROVEITEM PARA ESCREVER PARA A
OUVIDORIA - ATENDIMENTO DA PREVIDENCIA SOCIAL

Vérias pessoas com a Sindrome da Fibromialgia tém comparecido na pericia
e recebido alta, sem justa causa, pois ainda ndo estdo capacitados para as
atividades laborais, portanto todos temos que dar a nossa opinido - "manifesto™
para a ouvidoria - 0 endere¢o eletrdnico estd abaixo na mensagem que me
enviaram, pois eu tinha mandado mensagem para o Ministério da Previdéncia
Social.

Conto com a participacdo de todos e pego que repassem para todos 0s amigos
com a Sindrome da Fibromialgia ou até outras enfermidades, pois parece que
as mudancas no INSS e os peritos estdo cada vez mais terriveis, talvez tirando
os beneficios dos doentes, sera que € porque a SF é doenca fantasma? (trecho
da postagem da Abrafibro, publicado em 28 de maio de 2008, capturado em
28 de maio de 2018, em: https://www.abrafibro.com/2008/05/como-entender-
os-peritos-do-inss.html.

A postagem acima foi realizada quatro anos apés a entrada da Fibromialgia na
Classificacdo Internacional de Doencas 10 (CID 10), marco para o reconhecimento sanitéario da
doenca em nivel mundial®®®, e do Projeto Diretrizes: Fibromialgia, da Sociedade Brasileira de
Reumatologia (SBR)°, publicado por essa instituicdo no mesmo ano, ou seja, documento que
constitui um marco para o reconhecimento da sindrome, em nivel nacional, e, a0 mesmo tempo,

suporte para o respectivo diagndstico e tratamento. Por esse angulo, ainda que na época a

157 As palavras em caixa alta sdo de cunho dos préprios autores da postagem e expressam, como sabemos, grito
(indignacéo, revolta, etc.)

1% A Classificacdo Internacional de Doencas (CID) é uma ferramenta de diagndstico usada globalmente para
epidemiologia, gerenciamento de salde e propdsitos clinicos. O CID é mantido pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS). Ver o site: https://www.who.int/standards/classifications/classification-of-diseases. Acesso em:
12/04/2021.

159 Ver o documento online de autoria da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), elaborado em 2004,
disponivel no endereco eletdnico: http://www.projetodiretrizes.org.br/projeto_diretrizes/052.pdf. Acesso em:
04/04/2021.


https://www.who.int/standards/classifications/classification-of-diseases
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Fibromialgia fosse oficialmente reconhecida nas instituicdes de salde, a circulagdo desse
conhecimento sobre a sindrome parece ainda encontrar barreiras nas pericias médicas. Podemos
supor que a indagacao da fibromialgia como uma “doenga fantasma” traz uma carga ironica e
insere uma metafora para a doenga como algo “ficticio”, notabilizando para os pacientes um
cenario de constrangimento e revolta. A seguir, em outra postagem, realizada sobre 0 mesmo

assunto, observamos o tom de dendincia e aversao nas palavras abaixo sinalizadas em caixa alta:

PORTANTO, NENHUM DOS PERITOS FOI PROFISSIONAL
SUFICIENTE E CAPAZ DE DIZER-ME COM O DEVIDO
VOCABULARIO, QUE EU NAO TINHA MAIS O DIREITO AO
BENEFICIO E POR QUE? MESMO AMBOS CIENTES DA MINHA
SITUACAO - PELO MENOS ATRAVES DOS LAUDOS, JA QUE TENHO
MINHAS DUVIDAS QUANTO A CAPACIDADE DE AMBOS PARA
AVALIAR OS EXAMES - TOMOGRAFIA E RX.

QUERO AQUI ESCANCARAR MINHA INDIGNACAO, A
HUMILHACAO, MINHA INCAPACIDADE, MINHA IMPOTENCIA,
MINHA INTOLERANCIA, MINHA BESTIFICACAO, MINHA RAIVA,
MINHA INOCENCIA BURLADA, E A AFRONTA FEITA POR UM
SERVIDOR PUBLICO A UMA CIDADA, QUE NADA MAIS QUERIA DO
QUE AQUILO QUE ME DEVE SER CONCEDIDO POR DIREITO.

NAO ESTOU PEDINDO ESMOLAS OU FRAUNDANDO NINGUEM.
PECO AQUILO A QUE TENHO POR DIREITO PELOS ANOS DE
CONTRIBUICAO.

E no final, quero ainda fazer mais uma pergunta: O que faz um cidadao
honesto nessas horas?

Porque a mais lesada sou eu. MORALMENTE, EMOCIONALMENTE E
FINANCEIRAMENTE.

Infelizmente, nosso sistema juridico anda de muletas gastas com parcos
animos em resolver as questdes dos brasileiros.1®°

A fala acima (colhida na nossa pesquisa e contida no inicio deste capitulo) aproxima-se
dos argumentos dos portadores de sindrome pds-pdlio: os pacientes reconhecem que tém
direitos como cidaddos. Especificamente, nesse caso, a negacdo da renovagdo de licenga
médica, diante de todos os exames (laudos médicos) apresentados, € compreendida como uma
situagdo vexatoria, e qualificada de “engodo” a avaliagdo pericial do INSS. Queremos aqui
refletir sobre como as doengas cronicas dolorosas, como o caso dessas sindromes, nos

convocam a pensar a questdo da exclusdo dos pacientes, na esfera do atendimento sanitario e

180 Trecho da postagem sobre pericia do INSS com o titulo “A pericia do INSS é um Engodo, uma ilusio”,
publicada em 19/05/2008, em: https://www.abrafibro.com/search?q=engodo). Acesso em: 28/05/2018.

A grafia dos pacientes foi repeitada. Mais uma vez, verificamos o0 uso da caixa alta como forma de destacar e
chamar atencdo sobre o assunto, no caso, a expressdo de revolta e indignacdo que estd presente no blogue da
Abrafibro.
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da protecdo social, as suas demandas. Os pacientes vivem uma experiéncia de violéncia
simbdlica (BOURDIEU, 2004)!! em que existem direitos sociais oferecidos pelo Estado,
porém, em muitos casos, ndo atendidos. Compreendemos que essa experiéncia contribui para a
mobilizacdo e a organizacdo de pacientes; mais especificamente, contribui com propostas aos
representantes do campo politico no sentido de promoverem transformacfes em nivel de
legislacdo. Veremos ao longo deste capitulo os aliados recrutados nesse campo para atingir
essas finalidades. Abaixo selecionamos duas postagens publicadas alguns anos depois pela

Abrafibro e a G-14, que assinalam algumas mudancas e conquistas:

E POR FALAR EM BENEFICIO JUNTO AO INSS...

Atestado particular tem legitimidade para restabelecer beneficio do INSS.

29 de outubro de 2017, 7h23, por J. M.

A presuncéo de legitimidade da pericia médica feita pelo Instituto Nacional
do Seguro Social pode ser eliminada diante de provas em contrario, ainda que
baseadas em atestados e laudos médicos particulares. Por isso, ndo ha
impedimento para que a Justiga conceda a antecipacao de tutela, implantando
ou restabelecendo um beneficio, com base em laudo médico produzido
unilateralmente pelo segurado.

Com este entendimento, a 12 Turma Regional Suplementar de Santa Catarina,
do Tribunal Regional Federal da 42 Regido, deferiu antecipacdo da tutela para
determinar a implantacdo do beneficio de auxilio-doenga, no prazo de 30 dias,
a uma costureira afastada do trabalho.?

E a postagem da G-14:

Obrigada Wendel Sabara por levar nossas demandas para o conhecimento e
apoio da Deputada Estadual Leticia Aguiar que abracou a nossa causa!
Comissao de Salde da Alesp aprovou conclusivamente, na terca-feira (10/3),
a Mogdo 227/19, que apela ao senhor presidente da Republica, Jair Messias
Bolsonaro, para que o Instituto Nacional do Seguro Social INSS, reconheca a
sindrome po6s-poliomielite como enfermidade passivel de garantia a
aposentadoria.

A proposta foi da deputada Leticia Aguiar (PSL-SP), cuja moc¢do foi
protocolada em 11/12/19. A proposta foi analisada a partir do voto do relator,
deputada Janaina Paschoal, com parecer favoravel a proposicao.

‘Muitas pessoas me procuraram para pedir ajuda nesse caso. Apds Ouvir 0s
relatos e entender melhor a situac&o, acredito que existe uma certa resisténcia

161 para Bourdieu, a cultura dominante produz instrumentos de legitimacdo da dominagéo, que cumprem funcéo
politica de instrumentos de imposicdo ou de legitimacdo, que contribuem para assegurar a dominagdo de uma
classe sobre a outra (violéncia simbdlica). Nesse sentido, o Estado, por meio das leis e de sua estrutura de
atendimento sanitario e protecdo social, possibilita que doencas sejam assistidas ou ndo, embora a protecédo social
e sanitaria também esteja sujeita a lutas, nos campos simbdlico e politico, entre os diversos setores sociais para
que suas demandas sejam atendidas.

162 Postagem de terca-feira, 31/10/2017, capturada do blogue da  Abrafibro
https://www.abrafibro.com/search?q=jomar++martins em 28/05/2018.
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do INSS para que as pessoas diagnosticadas com a sindrome p6s-poliomielite
tenham direito a uma aposentadoria digna. Por isso fiz a mocéo ao presidente
Jair Bolsonaro, pedindo que olhe por essas pessoas que sofrem com a
sindrome e as ajude a garantir sua aposentadoria’, disse a deputada.*®

Os desafios para quem necessita de aposentadoria antecipada por causa da piora de
salde com a SPP sdo registrados nas postagens de pessoas de diferentes perfis
socioeconémicos, entre os quais podemos localizar funcionarios do setor privado, funcionarios

publicos'®

, pequenos produtores rurais, que comentam sobre solicitacdo de aposentadoria para
quem se enquadra no perfil de pessoa com deficiéncia, de acordo com a Lei complementar n.°
142/2013%, Interessante observar que as regras de aposentadoria para servidores publicos
obedecem a exigéncias um pouco diferentes das aplicadas pela lei que distingue tanto o grau de
deficiéncia (leve, moderada e grave) quanto o tempo minimo de contribuicdo. No regime
estatutario, a aposentadoria com proventos integrais € considerada em casos graves; nos demais,

é concedida proporcionalmente.

4.2 Assisténcia médico-sanitaria, projetos de lei e leis e 0 tema da judicializacdo

A assisténcia médico-sanitarial®® é uma das reivindicaces publicadas pelas associagdes
nos meios digitais. Além dos proprios relatos confessionais do cotidiano com a doenca, as
postagens de mobilizacdo para alguma acdo coletiva podem ser compreendidas como formas
de dendncia do déficit de atendimento e negligéncias em relacdo a doenca. No blogue da
Abrafibro pode-se ler, em trecho que reproduzimos a seguir, uma convocatoria para que 0S
pacientes assinem uma pesquisa do governo brasileiro para promover melhorias no

atendimento:

Como todos ja sabem, o SUS deve prestar atendimento conforme determina a
Portaria 1083/2012 do Ministério da Salde a todos os pacientes
fibromidlgicos.

163 Trecho da postagem de 25/03/2020, acessada em 30/03/2020. Ver também pdagina da Alesp:
[lwww.al.sp.gov.br/noticia/?id=407428&fbclid=IwAR1Ps2vu0cVkvStFITSQnEXBF59CI9DCNJu-
gcUec3sAw_enl-HwrzlLgcTw.

164 Os funcionarios publicos séo regidos por regime juridico Unico, conforme a Lei n.° 8.112/1990, que criou uma
clausula por doengas graves, contagiosas ou incuraveis.

165 Ver a LC 142/2013 no endereco: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/Icp/lcp142.htm, capturado em
27/06/2021.

166 Qliveira (1991) recupera o termo nos registros do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
demonstrando que a principio, na década de 1950, usava-se assisténcia médico-hospitalar, alterado na década de
1970 para assisténcia médico-sanitaria, sinalizando a ampla rede de servigos ligados a salde (postos de salde,
clinicas, unidades mistas, pronto-socorro, centro de sadde e hospitais).
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Esta portaria ndo sofreu alteracdes desde sua criacdo, em 02 de outubro de
2012.

J& se passou 4 anos e so agora ela pode sofrer alteracdes, E NOS DEVEMOS
PARTICIPAR, PORQUE E DE NOSSO TOTAL INTERESSE. Precisamos:
- mais especialistas,

-mais profissionais da salde informados e habilitados,
- mais redes de atendimento aos pacientes fibromiélgicos por todo o pais,
- inclusdo de medicamentos, que ja sdo prescritos, tém eficacia, e NAO
constam na Portaria. Portanto, ndo sdo concedidos aos pacientes
fibromidlgicos.

FOI ABERTA A CONSULTA PUBLICA, PELA CONITEC - Comissio
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS. Ou seja, hd um
questionario que todo paciente ou profissional da saude, responde no intuito
de melhorias, como as que ja destacamos como exemplo.

Vamos explicar direitinho, para que ninguém deixe de participar por falta de
informagdes ou davidas.®’

A Portaria n.° 1.083, de 02/10/2012, acima referida, aprovou o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Dor Croénica. O anexo inclui, no item “Diagndstico de outros tipos
de dor miofascial e fibromialgia”, orientagdes especificas para o diagnostico € o tratamento.
Certamente essa Portaria € um marco para o reconhecimento da doenga; no entanto, com o
avanco das pesquisas médicas, tornou-se defasada. Entdo, entendemos que essas postagens
chamam a atencdo do coletivo de pessoas que sofrem com a FM, ndo apenas para esse aspecto,
mas para que utilizem as ferramentas tecnolégicas disponiveis, trazendo informacdes sobre as
portarias publicas, localizando no tempo sua abrangéncia e orientando 0s pacientes no sentido
de se apropriem de tais meios para atuar em prol de seus interesses. Ao conclamar 0s
fibromidlgicos, a Abrafibro assinala que se trata de um dever, pois € algo de interesse individual
e coletivo, e percebemos que esse clamor busca trazer conscientizacdo e educacgdo para uma
postura ativa dos pacientes.

De modo diverso, podemos ler, em uma postagem da Associagdo G-14, em 29/09/2018: “Todas
as pessoas relatam dificuldade para encontrar tratamento para SPP. Quantas estdo dispostas a
lutar por tratamento adequado?”. O carater critico do questionamento sugere, em seu amago,
que obter tratamento adequado para sindrome depende de o paciente “lutar”. Esse verbo ¢ uma
categoria recorrente nas narrativas dos pacientes organizados, portadores dessas duas sindromes
aqui estudadas. Seu emprego nos mostra o carater muitas vezes litigioso que os grupos de
pacientes precisam assumir para recuperar o bem-estar fisico e manté-lo, pois o direito ao

“tratamento adequado” ndo esta assegurado, e é preciso empenhar-se, reivindicar, confrontar o

167 Blogue da Abrafibro, publicado em 01/03/2016, capturado em 29/05/2018. Existem destaques no texto do
blogue em letras vermelhas, caixa alta e negrito, sublinhando a importancia do tema.
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poder publico com as necessidades provocadas pela doenga. Tal como observamos no primeiro
trecho no inicio deste capitulo, “colocar na justi¢ca” pode ser uma forma de garantir tratamento.
Segundo Travassos et al. (2013, p. 3.420), a partir dos anos 1970, o Poder Judiciario ampliou
sua presenca na sociedade e na politica como via de defesa e forma para assegurar direitos. Esse
fendmeno foi denominado de judicializagdo por Tate e Vallinder, em 1995, em um estudo que
investigou as relagdes de poder judiciario e politica.

Outrossim, os pacientes com SPP também publicam acbes tomadas diante dos

atendimentos de maus tratos por parte dos profissionais de salde:

Hoje protocolei uma Denlncia no Ministério da Saude em nome da
Associacdo G-14 depois de ouvir o relato de uma pessoa sobre o descaso de
um Neurologista que a atendeu hum posto SUS:

Prezados Senhores,

Eu, A. S. sou Presidente da Associacdo G14 de Apoio aos pacientes de
poliomielite e sindrome pds-pdlio-SPP.

E triste perceber que mesmo depois que o0 Ministério da Saude editou as
Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da pessoa com Sindrome Pos Pdlio e
Comorbidades ainda ha médicos da Rede SUS que se negam a diagnosticar
ou oferecer tratamento a pacientes sobreviventes da poliomielite e que
apresentam o0s sintomas caracteristicos da Sindrome Poés-Pdlio,
desmerecendo os relatos e ainda indicando que o paciente estd é com
problemas psicolégicos ou influenciados por informagdes encontradas no
google. Esse comportamento de profissionais de saude ligados ao SUS é
inaceitavel. A populagdo vitima da poliomielite merece e exige respeito. E
preciso a divulgacéo, capacitagdo e conscientiza¢ao sobre o que é a Sindrome
Pos-Pdlio e oferecer acolhimento e a Reabilitagdo a que temos direito,
conforme estabelecido na Diretriz. O que podemos fazer quando chega até
noés um relato informando o desrespeito de Médicos da Rede Publica?
Quando seremos tratados com Respeito?

Atenciosamente,

A. S. — Uma sobrevivente! No dia 10/07/2017, as 19h28 Protocolo 2692233.
Sugiro que cada vez que um de vocés verificar que ndo foi atendido
adequadamente, registrem uma reclamacdo no telefone 136, informem falta
de atendimento, falta de exame, falta de encaminhamento, mal atendimento.
NGs temos direito ao que esté estabelecido na Diretriz.18

A carta acima elucida os julgamentos desfavoraveis que os pacientes com sindrome pos-
polio sofrem. Vimos que seus sintomas sdo considerados “psicologicos” e produzidos por sua
psiqué — como ja destacamos ao logo dos capitulos anteriores. Tal interpretagédo é algo comum
entre os pacientes portadores de fibromialgia. Nota-se que o desconhecimento sobre a doenca

168 postagem de A. S. sobre dendincia feita ao Ministério da Satide em nome da Associa¢do G14, em 10 de junho
de 2018. Acesso em: 09/12/2019
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produz esse tipo de rotulagem para os pacientes, e alguns profissionais da salde percebem o
acesso a informagdo eletrénica como algo negativo, algo que traz equivocos e equivocada
compreensdo sobre a doenca. Conforme o Capitulo 2, o acesso a informacdo por meios
eletronicos modifica a assimetria de conhecimento entre médicos e pacientes, 0 que por sua vez
pode impactar positivamente o autocuidado. No entanto, o que queremos destacar aqui é que a
postagem anterior oferece informacdes ao leitor com orientagdes sobre 0s canais de denlncia a
que os pacientes podem recorrer. Nao se trata de apenas fazer uma “reclamagao” destinada aos
interlocutores com sindrome pds-pdlio, mas de utilizar um meio oficial para tecer uma dendncia
de forma engajada e com um propésito coletivo. Em seu bojo, a postagem traz o conhecimento
sobre o protocolo voltado para o atendimento dos pacientes com SPP, publicado em 2016,
denominado Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo das Pessoas com Sindrome Pds-Poliomielite
e Comorbidades - documento do Ministério da Salude que estabelece informacGes sobre
diagndstico, nomenclatura, fisiopatologia, avaliagdo clinica e reabilitacio®®. Esse documento
conta com a participagéo de profissionais da Unifesp, notadamente o fisioterapeuta Abrahéo
Quadros e o medico Acary Souza Bulle Oliveira, do Ambulatério de Doencas
Neuromusculares. Tal conhecimento € registrado na carta, mostrando a instituicdo que recebe
a dendncia (o SUS) que os pacientes estdo cientes de seus direitos e exigem seu cumprimento.

As postagens dos pacientes remetem a construcdo do direito em sadde, que é tributario
da Constituicdo Federal Brasileira de 1988. Sem ddvida os movimentos sociais que precederam
a elaboracdo da Carta Constitucional foram significativos para consolidar a concep¢éo da saude
como um direito de todos e trouxeram em seu bojo novas estruturas organizativas que
permitiram a criacdo do Sistema Unico de Salde (SUS). Na Constituicio de 1988 foi
estabelecido que ¢é dever do Estado garantir salde a toda populacdo. O acesso foi ampliado,
pois o sistema de saude anterior, Instituto Nacional de Assisténcia Médica da previdéncia Social
(INAMPS) era uma forma de assisténcia restrita aos trabalhadores ou pessoas que contribuiam
com a previdéncia social. Alguns autores (DALLARI et al., 1986; SILVA et al., 2010; BASTOS,
PINA e FERREIRA, PACHECO, 2013) que se debrucam sobre o tema da construcdo dos direitos
em saude assinalam que, apesar de a Constituicdo de 1988 estabelecer a saude como direito

universal e dever do Estado, as demandas sanitarias foram e sdo muito maiores do que a oferta

169 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Salde. Departamento de agBes Programaticas
Estratégicas. Diretrizes de Atencdo a Reabilitagio da Pessoas com Sindrome Pdés-Poliomielite e
Comorbidades/Ministério da Salde, Secretaria de Atencdo a Salde, Departamento de acdes Programaéticas
Estratégicas -Brasilia: Ministério da Saude, 2016.
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de servigos a populacdo. Dessa forma, existe um contraste entre 0 que esta escrito e o que é
vivido na préatica. Nesse sentido, é possivel afirmar que é a partir dessa constatacdo que
fibromidlgicos e individuos com SPP se organizaram e se manifestam nos canais oficiais e ndo
oficiais, acionando o poder publico nas plataformas digitais institucionais de governo e de
Facebook, denunciando a auséncia de atendimento ou insatisfacdo com o servigo e outras agdes,
como explicitado a seguir.

Segundo o estudo publicado em 2012 pela Organizacdo Pan-Americana da Salde
(OPAS), via Conselho Nacional de Satde (CNS)''°, no Brasil, a inclusio da participacio dos
cidaddos na implementacdo de politicas de salde é viabilizada por meio da atuagdo dos
Conselhos de Saude e das Conferéncias de Saude, que constituem os principais mecanismos
legais que asseguram a participacdo da comunidade e o controle social nesse setor. De acordo
com essa publicacdo da OPAS/CNS, outros setores também podem fazer parte como, por
exemplo, empresas privadas, institui¢des e agéncias publicas, dentro e fora do setor de saude,
ONGs, sindicatos, centros de estudos e de pesquisa, entre outros (OPAS, CNS, 2012, p. 17).
Aqui acrescentariamos as organizac6es de pacientes que buscam aliados para sua causa e que
consideramos mais uma frente de pressao diante das necessidades sanitarias. Podemos afirmar
que se trata de um fendmeno singular a pressé@o exercida sobre deputados estaduais e federais
para ampliagdo dos direitos que se vinculam ao tema da “participacao social no setor de saude”,
previsto pela reforma sanitaria (SCOREL & MOREIRA, 2012). E interessante pensar que, no
senso comum, existe a ideia de que no Brasil ha leis que “pegam” e que “ndo pegam”, ou seja,
as leis que sdo cumpridas e as que ndo o sdo. Nesse sentido, pode-se pensar como 0 mecanismo
de producéo de lei torna-se legitimo para o coletivo de pacientes a ponto de atingir os objetivos
associativos.

O documento abaixo mostra um pouco da dindmica da transformacao de um projeto de
lei em lei'’ . Na escrita da Associagdo, ¢ destacada uma agdo para “desengavetar” projetos de

lei, como se constata a seguir:

VOCE ENGAJADO NA ACAO ‘QUEM TEM DOR TEM PRESSA’

170 Ver Organizagdo Pan-Americana da Salde e Conselho Nacional de Satde. Inclusdo dos cidaddos nas politicas
de salde: experiéncias brasileiras e europeias. Resultados: Laboratério de Inovacao sobre Inclusdo de Cidadaos
na Implementacdo das Politicas de Sadde. Organizagdo Pan-Americana da Saude, Conselho Nacional de Saude.
Brasilia: 2012, p. 16. Aqui utilizamos a sigla Opas/CNS.

171 Como “dindmica” estamos nomeando o processo de tensdes que exitem para que seja aprovada uma Lei. Muitos
PL tramitam durante anos e dependem da pressdo dos coletivos interessados bem como dos deputados eleitos para
gue retornem a pauta e sejam votados.
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Aproveitando a enorme oportunidade que tivemos, e a nova visdo sobre a
Fibromialgia, precisamos agir para que os Projetos de Lei que estdo
‘empacados’ na Camara dos Deputados e no Senado sejam logo votados e
aprovados. Ja temos as listas:

- E-mails de Deputados e Senadores

- Projetos de Lei voltados a Fibromialgia e que AINDA estdo tramitando.

A proposta é a seguinte:

- Formaremos grupos de pacientes para enviar a, pelo menos, 15
Parlamentares, mensagem pedindo o andamento dos projetos de lei. (havera
um modelo como base, vocé podera elaborar seu préprio pedido com suas
palavras; sem deixar de prestar informacdes relevantes ou importantes)

- Quanto mais gente escrever maior sera a pressao.

- Podemos citar os resultados da Audiéncia Publica no altimo dia 17, em que
foi acertada a classificacdo da Fibromialgia, por parte do Ministério da
Saude, como Doencga Cronica. Ainda aguardamos a publicagdo do Ministério
da Saude.

Estas acgdes divulgardo os fibromiélgicos, nossas necessidades, sua
EXISTENCIA, a EXISTENCIA DA FIBROMIALGIA, e ainda temos 0s
Projetos que estdo engavetados em movimentagdo.... Torcendo pela
aprovacao! 17

Observamos que acionar deputados por meio eletronico constitui uma das formas de
acOes de luta das associagdes, como a postagem do blogue da Abrafibro. A estratégia
organizada por essa associagdo conjuga, portanto, “pressdo” (envio de e-mails), por esse
suporte, e audiéncias publicas para sensibilizar os parlamentares quanto a situacéo vivida pelos
pacientes brasileiros. Cabe ressaltar que, embora em 2004 a fibromialgia tenha sido incluida na
Classificacdo Internacional de Doencas 10 (CID10) — o que assinala seu reconhecimento oficial
no campo biomédico —, a postagem de 2016 assinala a necessidade de mostrar a “existéncia”
da fibromialgia, ou seja, seu reconhecimento como doenca cronica, a partir de chancelas
politicas que tém o intuito de fornecer legitimidade e validar a doenca em todas as esferas
sociais. “Quem tem dor tem pressa” ¢ um lema que traz a dimensdo de urgéncia que o
sofrimento fisico impBe as pessoas com fibromialgia. Tal como assinalou David Le Breton
(2006), a dor piora a existéncia de quem a sofre, tornando-se o resumo da vida e apagando tudo
0 que ha em volta. A experiéncia da dor fica implicita na campanha da Abrafibro ao sublinhar
a urgéncia para que seja aliviada.

Em atitude semelhante, a associagcdo G-14 publicou uma postagem, em 10 de agosto de
2017, na qual podemaos ler sobre solicitacdo de Audiéncia Publica conjunta com a Comisséo de
Seguridade Social e Familia para discutir a atencdo aos portadores de Sindrome pos-

poliomielite no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS):

172 postagem da Abrafibro “Quem tem dor tem pressa!” Publicada em 26/08/2016, capturada em 03/06/2018).
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Senhor Presidente

Requeiro com fundamento no art. 255 do Regimento Interno, seja realizada
nesta Comissdo Audiéncia Publica conjunta com a Comissdo de Seguridade
Social e Familia, em data a ser definida, para discutir a atengdo as pessoas
com Sindrome p6s-poliomielite no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS),
com a participacdo de Representantes das seguintes entidades:
Representante do Ministério da Salde;

Dr. Acary Bulle:Diretor do setor de Neurologia da UNIFESP, responséavel
pela criacdo do CID-G14 (Sindrome Pds-Pélio) na Organizacdo Mundial da
Salude —OMS, coordenador do Unico grupo de tratamento e pesquisa de pos-
polio no Brasil;

Ari Colatti: autor de peticéo publica e administrador do grupo

“Sindrome Poés-Polio Brasil”, fundador Associagdo G-14 de Apoio aos
Pacientes com Pdlio e Sindrome Pospolio.

Ari Heck, coordenador dos vitimados no RS e idealizador da

Associagdo Gaucha dos Vitimados da Poliomielite e Sindrome Poés
Poliomielite, ativista dos Direitos Humanos dos Deficientes, vitimado da
Pélio e atualmente com a Sindrome P6s Polio e um dos coordenadores do
Nucleo de Pessoas com Deficiéncia do Sintrajufe.

Rosangela Rabel, advogada em Rond6nia, doutorada pela Universidade
Pablo de Olavide de Sevilha, vitimada da pdlio, tem grande atuag@o em prol
dos vitimados no Brasil, Espanha e outros paises.

Apesar de o Brasil haver erradicado o virus selvagem da poliomielite ha
décadas, ha ainda grande numero de pessoas adultas que sofreram a infecgéo
e sdo, portanto, vulneraveis a SPP.

A incerteza em relagdo aos mecanismos da enfermidade, somada a dificuldade
do diagnostico, que necessita excluir todas as outras possibilidades, faz da SPP
um desafio terapéutico, que deve obrigatoriamente envolver uma equipe
multidisciplinar. A Audiéncia Pablica ora proposta tem por fim esclarecer esta
Comissao quanto ao estado atual da atengdo aos pacientes de SPP no &mbito
do SUS e quanto a eventual necessidade de iniciativas legislativas nesse
sentido'”.

Da Comissédo, em 28 de julho de 2017.

Deputada MARA GABRILLIY Deputado JOAO DERLY'"

O requerimento de aliados do campo politico, mais especificamente da esfera

legislativa, mobilizados por um grupo de representantes dos pacientes com SPP, constitui uma

173 O texto foi editado por mim e a postagem foi publicada em 10 de agosto de 2017 pela Associacdo G-14 de
Apoio aos Pacientes com Pélio e Sindrome Pds Polio. Publicado em 10/8/2017. Acesso em: 09/12/2019.

174 Mara Gabrilli é atualmente Senadora pelo Estado de S&o Paulo. Em 20 de agosto de 1994, sofreu um acidente
de carro que a deixou tetraplégica e, ao se recuperar, passou a se dedicar a causa da incluséo social de pessoas com
deficiéncia. Em sua trajetéria fundou uma ONG (1997) que dava suporte a atletas paraolimpicos. Dez anos depois,
a ONG foi transformada no Instituto Mara Gabrilli. Ocupou cargos politicos ligados a causa, tornou-se vereadora
e deputada federal antes de ser eleita senadora. Em junho de 2018, foi eleita para um mandato de quatro anos na
ONU, fazendo parte do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que monitora a implementacéo
pelos Estados-Partes da Convengdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Observamos, nas
postagens, que ela foi acionada tanto por pacientes de sindrome pds-p6lio quanto dos pacientes com fibromialgia.
As informacdes foram capturadas da pagina da deputada https://maragabrilli.com.br/quem-sou-eu/, acessada em
22/11/2021.

175 Jodo Derly foi medalhista de judoé e é Deputado Federal pelo partido REDE Rio Grande do Sul.
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das estratégias coletivas notaveis dos movimentos associativos. Observamos que, para ampliar
a legitimidade de sua doenga, 0s pacientes recorreram primeiramente a uma rede sociotécnica,
formada por profissionais de satde — no caso, a G14, constituida desde o principio com vinculo
a Unifesp. Em um momento posterior, mais organizado institucionalmente como associagéo,
vemos um segundo movimento de conquistas e ampliagcdo dos direitos de pacientes. Nesse
sentido, consideramos que as audiéncias publicas constituem um passo relevante no processo
de construcéo de atenco & sadde para os pacientes de doencas cronicas invisibilizadas. E um
momento de reconhecimento e de legitimidade perante as instituigdes politicas. Entendemos
que, para organizar solugdes, 0s pacientes engajam novos aliados da esfera politica legislativa
para sua luta. Segundo Torrens (2013), a fungao legislativa “tem por objetivo a formacao de
leis, a partir das matérias que devem ser submetidas ao regime de legalidade pela Constituicao™.
Tal elaboracdo deve assumir um incremento na vida politica, uma vez que as intervencoes
implicam diretamente uma alteracdo na situacdo da comunidade. Para Torrens (2013, p.
194), “significa dizer que a lei ndo deve ficar numa esfera puramente normativa, mas deve
influir na realidade social”’®, ou seja, em sua perspectiva destaca a necessidade do legislativo
de atender as aspiracfes populares. Aqui entendemos que as associacfes correspondem aos
atores sociais que jogam o jogo das instancias democraticas com o objetivo de ampliar o campo
sanitario para seu coletivo. Uma das formas de ampliacdo desse campo é a aquisi¢do de direitos
por parte dos pacientes, materializado na forma de projetos de lei que queremos discutir nos
préximos topicos. A seguir, a particularidade de cada doenca dentro do cenario politico-

sanitario e associativo.

4.3 Os projetos de lei para os pacientes com fibromialgia

Em nosso levantamento verificamos que os projetos de lei (PL) para os pacientes

fibromialgicos somam um total de 192 — periodo entre 1999 e marco de 2021”7, Embora a

176 TORRENS, 2013. Artigo capturado em: http://www?2.senado.leg.br/bdsf/handle/id/496980, em 20/03/2021.
1770 levantamento feito até marco de 2021, no qual buscamos informacdes sobre os projetos de lei Federais,
Estaduais e Municipais (nas capitais, mas inclui outras cidades) encontra-se anexado como documento no final da
tese. Foram pesquisados os sites oficiais do legislativo, e na planilha esta anexado o link da consulta. A palavra-
chave usada foi “fibromialgia”. Para nomear um PL como “aprovado”, verificamos o tramite e se houve veto.
Consideramos 0s pareceres com as seguintes redagdes: “encaminhado para publicagdo” e “ap0s a data da sua
publicagdo a lei entra em vigor”. Além dos o6rgdos oficiais dos trés niveis, acompanhamos e consultamos
publicacdes on-line tanto de jornais eletrénicos quanto das associa¢fes de pacientes aqui estudadas. Na entrevista
com a representante da Abrafibro, o nimero de PLs utrapassa 200 projetos, contudo, ndo conseguimos verificar
todos os municipios brasileiros.
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informacgdo sobre a tramitacdo dos projetos de lei esteja disponivel em vérios sites das
Assembleias Legislativas Estaduais, Camara dos Vereadores de cada capital, bem como do
Senado, no caso das Federais a leitura sobre o parecer final por vezes nos soou ambigua®’®.
Nesses 22 anos, desde o primeiro PL que abarcava a FM, notamos que 0s assuntos versam sobre
temas relacionados ao atendimento prioritario, a dispensa do cumprimento de periodo de
caréncia para usufruir dos beneficios auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez, a isencao
de impostos para aquisicdo de medicamentos e sua distribuicdo, aos dias de campanha de
conscientizacao sobre a doenca. Na tabela abaixo, observa-se a quantidade de PLs apresentados

por ano e a quantidade de aprovacao, na tabela seguinte:

Tabela 4
PL por nivel Federal, Estadual e Municipal
Ano | Estadual | Federal | Municipal To';ar:Opor
1999 1 1
2003 1 1
2004 1 1
2010 1 1
2011 1 1
2013 2 5 7
2014 7 4 11
2015 6 2 6 14
2016 1 3 4
2017 6 1 1 8
2018 4 1 4 9
2019 47 7 33 87
2020 12 3 15 30
2021 7 10 17
Total 1 g 21 82 192
Geral
Situacgéo dos PL por nivel até marcgo de 202117
Nivel Total de PL
Estadual 89

178 O tramite de um projeto de lei pode ter um percurso que demanda aprovacéo ou veto de instancias, nos quais
muitas vezes as palavras aprovacdo e parecer favoravel sdo comuns, porém, ao final do processo, verifica-se que
foi vetado. Pareceu comum também encontrar tramitando vérios PLs durante anos; no entanto, temos duvida sobre
se as informac®es oficiais estdo completas, se foram arquivadas, por exemplo.

179 O recorte do nosso levantamento sobre os projetos de lei abarcam o periodo do primeiro PL voltado para os
pacientes com fibromialgia, em 1999, até marco de 2021. A classificacdo escolhidas aqui foi: “Aprovado”, para
PLs publicados (ver tabela disponibilizada em anexo com as informac¢des detalhadas); “Nao aprovado/tramitando”,
para PLs rejeitados, reprovados; e “Arquivados”, para aqueles sem parecer final.
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Aprovado 31
Tramitando / Ndo Aprovado 58
Federal 21
Aprovado 4
Tramitando / Ndo Aprovado 17
Municipal 82
Aprovado 45
Tramitando / Ndo Aprovado 37

Como se observa na tabela anterior, o primeiro projeto de lei foi elaborado em 199918,
periodo anterior a entrada da fibromialgia na Classificacdo Internacional de Doenca (CID). O
PL visava estender-se aos portadores de artrite reumatoide e de fibromialgia, no tocante as
isencbes concedidas aos deficientes fisicos para aquisicdo de automoveis, pedido que foi
indeferido!®!. Nota-se, inclusive, que o ano de proposicdo € anterior ao primeiro protocolo de
tratamento da fibromialgia da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR). Nesse sentido, é
possivel verificar que a FM ja era uma doenca que circulava nos debates médicos desde 0s idos
da década de 1990, na RBR (Cf. SILVA, 2014), o que nos faz pensar na circulacdo de
informac&o entre as proprias pessoas que sofriam de dores intensas e cronicas, reunidas em
2004 nas novas redes sociais'®. Inclusive, constatamos que a maioria dos grupos levantados
em nossa pesquisa no Facebook foi fundada depois de 2010, sendo possivel afirmar que paginas
e perfis individuais ja tinham como tema a doenca, sobretudo nas postagens das associacoes
dos individuos com fibromialgia e sindrome p6s-pdlio, destacando, em suas narrativas, a
importancia das primeiras comunidades via Orkut para organizacdo das proprias associagdes.
A partir da tabela anterior, pode-se constatar que, até a primeira década de 2000, surgiram mais
dois PLs e, ap0s esse periodo, 0os numeros cresceram exponencialmente, inclusive com
aprovacao e transformacéo desses projetos em lei, a partir de 2013.

Nosso levantamento mostra que foram 192 PLs elaborados até o inicio de marco de
2021. Dentre os niveis federal, estadual e municipal, constatou-se maior elaboragéo de projetos
de lei estaduais, totalizando 89 PLs, com 35% do total aprovados em lei, como se pode observar

no grafico abaixo. Apesar de a verificacdo de todos 0os municipios ser algo praticamente

180 InformacgGes sobre projetos de lei como nimero, ano e contelido estdo na planilha em anexo para consulta.

181 PL com o seguinte texto da ementa: “Dispde sobre a isen¢io de IPI e de IOF na aquisicio de automdveis por
pessoas portadoras de artrite reumatoide e fibromialgia”. Ver informacéo em:
https://www.camara.leg.br/propostas-legislativas/16631 ;
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=27155. Acesso em marco de 2021.

182 Aqui nos referimos ao surgimento do Orkut, plataforma de comunicagéo e interacdo online, com criacdo de
perfis e comunidades, denominada de rede social, fundada em 2004 e encerrada em 2014, e ao Facebook,
plataforma de comunicagdo e interagdo que funciona até hoje, fundada também em 2004.
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impossivel'83, conseguimos constatar que as propostas de lei nas capitais e outras cidades foram
significativas, e a publicizacdo nas redes sociais permitiu-nos averiguar cidades fora das
capitais brasileiras, totalizando 82 PLs com 55% de aprovacdo. Os projetos de lei em nivel
federal totalizaram 21, dos quais 4 aprovados, representando 19% de aprovacéo do total para
esse nivel.

O ano em que mais se apresentaram propostas de PL, até o presente momento, foi 2019,
com 89 propostas — correspondentes a quase a metade dos PLs totais desde 1999. Verifica-se
que, dos 89 PLs apresentados em 2019, somente 21 foram transformados em lei. Dos 192
projetos de lei, a maior parte ainda se encontra tramitando, ou ndo foi aprovada. Em 2020, ano
em que fomos atingidos pela pandemia de SARS Cov-2, os PLs somaram um total de 28, com
5 aprovacdes para transformacdo em lei. Analisando 0s anos de maior aprovacao, constatamos
que todas as aprovacOes se deram em ambito Estadual e Municipal; nenhuma em nivel

federal'®*,

Nivel | Aprovada % |N&o Aprovada % Tramitando % Total Geral
Estadual 31 35% 9 10% 49 55% 89
Federal 4 19% 1 5% 13 62% 21
Municipal 45 55% 14 17% 22 27% 82

Para nds ndo se trata de contabilizar a quantidade de projetos de lei transformados em
lei, mas de refletir sobre o seu significado politico para as pessoas com FM. Por esse angulo,
acreditamos que o aumento do nimero dos projetos de lei reflete a organizacdo coletiva de
grupos e associacdes de pacientes, evidenciada na web com a rede social Facebook®. Além de
refletir a qualidade da organizacdo coletiva, podemos pensar que 0s atores sociais do campo
politico, personificados e investidos de cargos de deputados e/ou senadores, também possuem

0 interesse de abarcar a defesa desse coletivo, seja pela causa ou pelos votos de um grupo

183 Segundo os dados do IBGE, em 2020 os municipios brasileiros somam 5.570, e a populacéo brasileira chegou
a 2118 milhdes. A  respeito, wver site da agéncia de noticias do IBGE:
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/28668-ibge-
divulga-estimativa-da-populacao-dos-municipios-para-
2020#:~:text=0%201BGE%20divulga%20hoje%20as,1%C2%BA%20de%20julh0%20de%202020. Acesso em:
29/05/2021.

184 A planilha com as informages encontra-se nos documentos em anexo.

185 Ver na tabela em anexo, 0 nosso levantamento de associacdes e grupos entre 2016 e 2019 no Facebook. O
mapeamento feito oferece um panorama da quantidade de grupos ligados a doenca, a partir da palavra-chave
“fibromialgia” nessa rede social. A quantidade de grupos pode ser variavel, tendo em vista que podem surgir novos
perfis de grupo; portanto, a quantidade de grupos hoje podera ser maior.



https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/28668-ibge-divulga-estimativa-da-populacao-dos-municipios-para-2020#:~:text=O%20IBGE%20divulga%20hoje%20as,1%C2%BA%20de%20julho%20de%202020
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/28668-ibge-divulga-estimativa-da-populacao-dos-municipios-para-2020#:~:text=O%20IBGE%20divulga%20hoje%20as,1%C2%BA%20de%20julho%20de%202020
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expressivo de eleitores!®. Em nosso levantamento na rede social Facebook, apuramos que, dos
grupos e associacdes relacionados a fibromialgia formados até 2019, existiam pelo menos sete
grupos com mais de quatro mil seguidores — um dos quais com cerca de 17.679. Dentre esses
grupos, pudemos averiguar que 0s mais numerosos dessa categoria datam de 2011, 2012 e 2013.
Exceto uma associagdo de 2018, sobre a qual discorreremos abaixo, 0s grupos mais antigos
iniciaram suas postagens no mesmo periodo*®’. Em nosso mapeamento realizado entre 2017 e
2019, verificamos um total de 97 registros na rede social entre as classificacBes existentes de
“Pagina”, “Amigo”, “Grupo”'® para fibromialgia. Como explicamos na introdugdo, o
mapeamento inicial ndo distinguiu se eram abertos ou fechados; no entanto, para a coleta de
postagens, nosso recorte metodoldgico privilegiou os perfis de acesso aberto, por antiguidade
e atividade constante, verificada com postagens recentes. No caso dos pacientes com
fibromialgia, enfocamos o blogue da Abrafibro, que inaugura 0 movimento de pacientes no
formato associagdo, por ter como objetivos representar os fibromialgicos do Brasil, com suas
postagens, desde o inicio da fundagdo, em 2008, bem como oferecer acesso aberto no formato
blogue. Vale sublinhar que, na Gltima década, presenciamos um incremento associativo e de
grupos por meio das redes sociais e que o aumento dos coletivos no Facebook vinculados a FM
pode também refletir-se na crescente pressao social nos meios legislativos.

No decorrer da nossa pesquisa, notamos o aparecimento de outra associagdo para
representar pacientes com fibromialgia: a Associacdo Nacional dos Fibromialgicos e Doencas
Correlacionadas” (Anfibro), que tem sua primeira postagem langada em setembro de 2018,

razdo por gque ndo constava no levantamento feito para a constru¢do do nosso pré-projeto,

186 Segundo a Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), estima-se que 2,5% da populacdo mundial possa ser
afetada e, de acordo com o estudo de Barcellos e Perissinotti (2018), a prevaléncia é de 2% para a populacdo
brasileira.

1870s grupos do nosso mapeamento sdo: Fibromialgia Associacdo (Grupo da ABRAFIBRO, com primeira
postagem em 2011, com 10.770 membros); Abrafibro — conhecimento e pesquisas cientificas (primeira
postagem em 2012), com 4.949 seguidores; Como viver com Fibromialgia (“Pagina” do Facebook, com primeira
postagem em 2014, 4.181seguidores; Fibromialgia Unidos (“Amigo”, categoria do Facebook), com 4.459
“amigos”; Gefibro Mineiros Fibromilgicos (“Amigo”, categoria do Facebook), com 4.820 amigos; Anfibro -
Associacao Nacional de Fibromialgicos e doencas correlacionadas (primeira postagem em 2018), com 4.821
seguidores; Comissdo de Pessoas com Fibromialgia — CPF (grupo de 2011), com 11.964 membros e a categoria
“pagina” do Facebook, com 17.695 seguidores. Informag@es contidas na tabela em anexo. Importante acrescentar
gue a participacao € livre nos grupos do Facebook, ou seja, uma pessoa pode escolher um ou mais grupos para ser
“amigo” ou “seguidor”.

188 No Facebook, “Pagina” pode ser uma entrada para empresas ou individuos, como artistas em geral e atores.
Essa modalidade permite que os individuos sejam seguidores. A classificagdo “grupos” permite ser publico, aberto
atodos, ou privado, caso este em que € preciso autorizacdo do administrador do grupo para adesdo. Os participantes
do grupo sdo classificados como “membros” e t€ém como objetivo conectar pessoas conforme seu interesse. Existe
a classificacdo “Amigo”, também com esse objetivo de conectar pessoas que, ao participarem do grupo, tornam-
se “amigos”.
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elaborado em 2016. Nossa proposta de pesquisa mirou as primeiras associacfes com carater de
representacdo nacional dos pacientes com fibromialgia e sindrome pds-p6lio, bem como os
grupos de pacientes de acesso aberto inseridos no Facebook. Contudo, recentemente
observamos que a Anfibro divulgou, em sua pagina institucional'®, a aprovacéo de varios
projetos de lei - que incluem diversas a¢des sociais e politicas -, bem como uma infraestrutura
organizacional composta por delegados e lideres distribuidos por estados e cidades, conforme

se 1€ a seguir:

QUEM SOMOS

A ANFIBRO (Associagao Nacional de Fibromialgicos e doengas correlacionadas)
nasceu do encontro de um grupo de pessoas com fibromialgia que se conheceram
através das redes sociais e resolveram juntar forgas para lutar pelos seus
direitos e de todos os pacientes acometidos por fibromialgia e as demais doengas
cronicas relacionadas a essa enfermidade.

Apds a visita ao Ministério Piblico Federal, que se interessou pelo caso, e ao
presidente da Assembléia Legislativa do Estado do Rio Grande do Sul, decidiu-se
pelo chamamento dos pacientes de outros Estados, para que formassem os
nlcleos da Associagdo em seus Estados, com objetivo de conquistar os assentos
nos conselhos de salde e ter voz junto ao legislativo e ao executivo brasileiro.
Mesmo sendo uma instituigdo juridica, ndo somos prestadores de servigo e ndo
recebemos dinheiro ou recursos do governo. Tentamos ao maximo levar, aos
municipios e estados, leis que garantam nossos direitos. Para que isso aconteca,
contamos com a participagdo dos fibromialgicos de cada cidade e eles contam
com nosso suporte para que a lei seja aprovada e sancionada. O Brasil tem mais
de 5 mil municipios e ndo temos recursos fisicos e nem financeiros para estar
presente em todos eles. Por isso, a participacdo de todos é essencial. A
velocidade do processo de aprovacdo e sangao de uma Lei depende somente do
empenho depositado por todos.

Imagem 8 — Texto de apresentacdo da ANFIBRO

Embora a pagina institucional fornega informacgdes que impressionam pelo grau de sua
organizacdo, estruturada com lideres regionais e delegados, bem como feitos em prol dos
fibromidlgicos, notamos que a data de fundacédo nao € publicizada, apenas seu CNPJ. As acdes
desenvolvidas em 2019 e 2020 nos oferecem pistas da recente formacdo!®. A narrativa em seu
material institucional é repleta de atuagdes politicas, o que sugere - e torna-se tentador afirmar
- que O seu aparecimento no cendrio associativo pode ter contribuido significativamente com
mais pressdo para a elaboragio de projetos de lei destinados a contemplar os fibromialgicos®®:.

Na tabela abaixo, os nimeros de PLs apresentados de 1999 a 2021, com a classificacdo

189 Consta nos textos informativos que seus participantes se conheceram por meio das redes sociais. Ver o site
https://anfibro.org/. Acesso em: 22/03/2021.

190 Omitir ou n&o publicar uma data de fundac&o que € tdo recente é uma escolha da associacdo? Sera que constitui
uma omissdo interessada? Em geral, datas sdo utilizadas para legitimar e conferir “tradi¢do”, “sucesso” as
empresas. No caso dessa associacdo, por exemplo, incluir a data poderia por a prova a legitimidade de sua atuagédo?
191 Por exemplo, incluir a fibromialgia como atendimento prioritario, criagdo de um dia municipal de

concientizacdo e enfrentamento da doenca.



https://anfibro.org/
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“tramitando/ndo aprovado” e “aprovado” possibilita a percep¢do do aumento, a partir de 2013,

de projetos voltados para a doenga, em especial em 2019:

Tabela 5

Contagem de projeto de lei ano
e situacao:

NIVEL E TOTAL

Estadual

Federal

Municipal

Total
Geral

1999

1

Tramitando / Ndo Aprovado

2003

Tramitando / Ndo Aprovado

2004

Aprovado

A

2010

Aprovado

2011

(=Y

Tramitando / Ndo Aprovado

(=Y

2013

(¢,

Aprovado

w

N&o aprovado

Tramitando / Ndo Aprovado

2014

Aprovado

Tramitando / N&do Aprovado

2015

N

Aprovado

Tramitando / Ndo Aprovado

ANOINOTN

2016

Aprovado

2017

LY

Aprovado

RPIRPIWW RO, W AN

Tramitando / Ndo Aprovado

=

2018

=

o

Aprovado

o

Tramitando / Ndo Aprovado

2019

33

Aprovado

16

Tramitando / N8o Aprovado

17

2020

15

Aprovado

9

Tramitando / Ndo Aprovado

6

2021

VN R w ok N

10

Tramitando / N8o Aprovado

10
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Total Geral

N
[

82

192

Observando a tabela acima, é possivel indagar sobre o provavel impacto da pandemia

de SARS Cov-2, a partir de margo de 2020, no processo de apresentacéo de PL e da respectiva

tramitacdo, se compararmos com o ano de 2019. Outro fator diz respeito a propria dinamica de
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uma grande epidemia, que poderia invisibilizar ainda mais as pessoas afetadas com doencas
cronicas, pois o gerenciamento epidémico torna-se prioritario, mobilizando as forgas sanitarias
disponiveis para combaté-la. Os PLs que se transformaram em leis concentraram-se
basicamente em dois grupos de requerimentos: i) filas preferenciais em locais publicos,
atendimento preferencial e reserva de vagas em estacionamento e ii) dia/semana de
conscientizacdo da fibromialgia.

O atendimento prioritario tem o intuito de incluir os pacientes com FM nos grupos
formados por pessoas idosas, gestantes, portadores de necessidades especiais que recorrem a
servicos nas instituicdes publicas. Por um lado, pode-se afirmar que a demanda reconhece e
abarca a necessidade premente das pessoas que sentem dor, em sofrimento, de terem um
atendimento mais agil. Por outro, também é uma medida mais exequivel e menos complexa
para o poder publico a oferta de atendimento efetivo, ja que tal disposi¢cdo ndo implica recursos
financeiros, como a construcdo de um centro de tratamento.

Os dias de conscientizacdo - no caso da FM, 12 de maio -, além de agregar um
reconhecimento simbdlico, podem somar acdes especificas de sensibilizacdo e esclarecimento
sobre a doenca. Em especial as datas comemorativas ajudam a criar uma memdria social,
corroborando uma dindmica de conservacéo e ndo apagamento daquilo que se deseja preservar.
Para os pacientes, as datas de conscientizacdo tém em seu bojo aspectos identitéarios e politicos,
vitais para o reconhecimento coletivo da doenca e a ampliacdo de direitos. Trata-se de uma
estratégia destinada a tirar os pacientes da invisibilidade - situacéo esta que pode ser entendida
como uma espécie de “ferida coletiva” 1% -, trazendo o foco para o contexto presente e criando
“lugares de memoria” (NORA, 1993) para os grupos que desejam ser reconhecidos e obter

reparacdo e atendimento para suas demandas, assunto que continuaremos no proximo tépico.

4.4 Os projetos de lei para pacientes com sindrome p6s-pélio

Entre as demandas dos pacientes com SPP percebemos como é valiosa a criacdo de
“lugares de memoria”, que podemos identificar na reivindicagdo de datas especiais que
pretendem conjugar informacGes para o reconhecimento da doenca e chamar a atencao para a

importancia de se continuar a combater a poliomielite por meio da vacina¢do. Uma das vitorias

192 Sobre esse assunto ver a discussdo sobre meméria, comemoracéo a partir das reflexdes tedricas de Paul Ricoeur,
sobretudo a ideia de “ferida coletiva” e o papel da histéria critica no artigo de Helenice Rodrigues da Silva,
Rememoragdo/comemoracao: as utilizagdes sociais da memoria. Revista Brasileira de Histéria, 22(44) 2002.
https://doi.org/10.1590/S0102-01882002000200008.


https://doi.org/10.1590/S0102-01882002000200008
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entre os projetos de lei elaborados para os pacientes com SPP consiste na instituicdo da
“Semana de Conscientizagdo da Sindrome Pods-pdlio”, aprovado recentemente, conforme a
postagem abaixo e o documento (parte) da Assembleia Legislativa do Estado de Séo Paulo
(Alesp):

Obrigado ao Deputado Adalberto Freitas'®®. Ontem foi aprovado por
unanimidade o projeto de lei que cria a Semana de Conscientizagdo da
Sindrome Po6s-pblio no Estado de Sdo Paulo. Uma grande conquista e
oportunidade para difundir informacdo sobre a condicdo atual dos
sobreviventes da poliomielite e fortalecer campanhas de vacinacdo. Nosso
muito obrigado do Grupo publico Associagdo G-14 de Apoio aos Pacientes
com Pdlio e Sindrome Pds-p4lio®®.

PROJETO DE LEI N° 1186, DE 2019

Institui a "Semana de Conscientizacdo da Sindrome Pds-Pdlio".

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO
DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituida a “Semana de Conscientizagdo da Sindrome Pos-
Polio”, a ser comemorada, anualmente, na semana que compreende o dia 24
de outubro.

Paragrafo Unico - A Semana de Conscientizagdo da Sindrome Pds-Pdlio tem
por objetivo:

1. dar visibilidade a gravidade da Sindrome Pds-Pdlio;

2. contribuir com a sensibiliza¢do do tema disseminando informagdes sobre a
importancia da vacinacao;

3. promover a humanizacdo do atendimento nos servicos de saude que
atendem os casos de Sindrome Pés-Polio.

Artigo 2° - A data a que se refere o artigo 1° podera ser celebrada com reunides
e palestras contando com a presenga de profissionais da area da saude e
entidades ligadas as pessoas com a Sindrome Pés-Pélio para aumentar a
conscientizagdo, bem como promover a divulgacdo de informacdes sobre a
enfermidade e suas consequéncias na vida do individuo.

Artigo 3° - As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo a conta de
dotagBes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 4° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

[..]

Frente & gravidade que representa tal enfermidade é importantissimo que se
desenvolvam politicas publicas na area da satde voltadas ao tratamento desta
Sindrome, visando o fortalecimento da erradicagdo da poliomielite, com uma
equipe multidisciplinar capacitada para este fim.

Diante do exposto, conto com o apoio dos nobres pares para a aprovacao do
presente projeto de lei.

Sala das Sessdes, em 29/10/2019 %,

198 postagem em 09/09/2020.
194 Capturado em 19/03/2021.
195 Documento capturado do site da Alesp: https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000300268, em 03/06/2021.


https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000300268
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No documento acima, postado no Facebook, nota-se a referéncia aos “profissionais de
saude” e a “entidade ligadas as pessoas com SPP”, que de forma indireta sinaliza a participacao
de associacOes envolvidas com a luta pelos direitos dos pacientes, como a Associacdo G-14 e,
do mesmo modo, os profissionais de satde da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp),
por seu vinculo historico desde o nascimento institucional. Inclusive, as diretrizes de atengdo e
reabilitacdo'®® da doenga tém a indicagio de “equipe multidisciplinar” para promover o
tratamento, também defendido pelo coletivo médico-cientifico que organizou o documento,
composto por profissionais da Unifesp. Embora existam poucos PLs voltados para os pacientes
com sindrome pds-polio, a aprovacao acima vem coroar reivindicag@es antigas da associacao,
mesmo que a data em questdo seja ainda restrita ao Estado de S&o Paulo. No documento
legislativo, fica explicita a demanda dos pacientes: visibilidade para a SPP, sensibilizacdo para
a vacinagdo contra a pélio e a humanizagdo no atendimento'®’. Um ponto relevante que
devemos considerar é o passado da polio que os pacientes de SPP carregam em seu discurso,
mostrando ndo apenas os desafios vividos e superados com a experiéncia da poliomielite, mas
também inscrevendo os sujeitos afetados em uma ferida coletiva, que, por sua vez, é revivida
a0 n&o se reconhecer o novo quadro patoldgico da SPP%,

Na tabela abaixo, vé-se o total de doze projetos de lei aferidos por nossa pesquisa até
marco de 2021'%°. Primeiramente notamos que todos foram elaborados apds o periodo de
organizacdo da Associacdo Brasileira de Sindrome Pds-Polio (Abraspp), fundada em 2004 e
reorganizada em 2010, com o0 nome G14. Do total de PLs propostos ha 1 aprovado, 1 vetado e

10 tramitando, conforme a tabela abaixo:

Tabela 6

196 |_g-se no documento: “O tratamento por equipe multidisciplinar é benéfico para todos os pacientes com histéria
de poliomielite, sendo importante equilibrar as atividades funcionais com descanso, fazer uso correto de Ortese
e/ou meio auxiliar de locomoc&o e controlar o peso quando necessario. Isto pode contribuir para prevenir/reduzir
o0 desenvolvimento de problemas futuros” (ver: BRASIL. Ministério da Sa(de. Secretaria de Atencdo a Saude.
Departamento de agBGes Programaéticas Estratégicas. Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoas com
Sindrome Pos-Poliomielite e Comorbidades/ Ministério da Sadde, Secretaria de Atengdo a Salde, Departamento
de a¢Bes Programaticas Estratégicas - Brasilia: Ministério da Satde, 2016, pag. 50.

197 Esta Gltima reivindicagdo, apesar de o termo trazer o entendimento intrinseco de que o atendimento é desumano,
remete aos movimentos sociais que pressionaram 0 SUS e estabeleceram em 2003 a Politica Nacional de
Humanizagdo (PNH). Sobre isso ver: https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-
programas/humanizasus. Acesso em: 31/05/2021.

198 Sobre esse assunto comentamos ao longo da tese, pois a vivéncia da pélio tem um alto poder narrativo, que
demarca uma diferenca importante entre 0s dois grupos de pacientes.

199 Mais informacGes sobre os projetos de lei para sindrome pds-pélio estdo na planilha em anexo.


https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/humanizasus
https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/humanizasus
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ANO | NIVEL UF PROJETO DE LEI SITUACAO
2012 Federal PL 4714/2012 Apensado
2012 Federal PL 4713/2012 Apensado
2011 Federal PL 1118/2011 Tramitando
2011 Federal PL 1656/2011 Tramitando
2019 | Estadual Goias PL 1890/2018 Tramitando
2019 | Estadual Parana PL 196/2019 Tramitando
2017 | Estadual Rio de Janeiro PL 3638/2017 Tramitando
2019 | Estadual Rio de Janeiro PL 1682/2019 Tramitando
2014 | Estadual Sao Paulo PL 660/2014 Vetado
2019 | Estadual Séo Paulo PL 1186/2019 Aprovado
2021 | Municipal Séo Paulo PL 138/2021 Tramitando
2017 | Municipal Rio de Janeiro PL 0640/2017 Tramitando
Total de PL: 12

Os primeiros PLs datam de 2011 e em nivel Federal. O de nimero 1118/2011 acrescenta
paragrafo ao art. 1.° da Lei n.° 10.741, de 1.° de outubro de 2003, para estabelecer que a pessoa
com deficiéncia seja considerada idosa com idade igual ou superior a quarenta e cinco anos%.
O texto proposto cita a sindrome pos-pdlio como um agravante que contribui para o
aparecimento de doencas secundarias, denotando o quanto a sindrome traz prejuizos fisicos aos
individuos afetados. O segundo PL, de nimero1656/2011, também inclui a SPP na lista de
doencas da ementa que dispbe sobre a prioridade epidemioldgica no tratamento de doencas
neuromusculares com paralisia motora?®t. Ambos 0s projetos inauguram propostas que
contemplam os pacientes diagnosticados com SPP, mas ainda ndo se voltam totalmente para
essa doenca.

Os outros projetos de lei versam sobre trés temas: i) isencdo de impostos para 0S
individuos afetados com SPP; ii) desenvolvimento de centros de referéncia de diagnostico e
tratamento; iii) dia de concientizacdo e prevencao da Polio e SPP. Exceto em relagdo a este
ultimo, todos estdo tramitando ou foram vetados, por exemplo, o PL 660/2014, vetado pelo
prefeito de Sdo Paulo na época. Se compararmos com os PLs voltados para a fibromialgia,
podemos verificar que da mesma forma a aprovacgdo de um centro de referéncia de diagnostico
e tratamento constitui um grande desafio, ja que, além de demandar interesses politicos, implica

custos para o erario publico. A vista disso, podemos trazer a hipétese, aventada no topico

200 O Estatuto do Idoso elaborado pelo Ministério da Sadde estabelece que essa classificagdo € igual ou superior a
sessenta anos. Ver: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estatuto_idoso_3edicao.pdf.

201 O PL tem autoria da deputada, atual senadora, Mara Gabrilli. Ver tramitagdo no endereco
https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/129238. A ementa pode ser lida em:
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=891953. Acesso em: 13/04/2021.


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estatuto_idoso_3edicao.pdf
https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/129238
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=891953

129

anterior, de que € mais acessivel e exequivel para o poder publico atender demandas como a
criacdo de dias de concientizacdo ou o atendimento prioritario, conforme se constata nos PLs
voltados para os pacientes com fibromialgia.

No gue concerne a quantidade de projetos de lei voltados para a SPP, nota-se que as
propostas referem-se mais as regides Sudeste e Sul, onde residem pessoas ligadas ao cenario
associativo, seja liderando ou participando mais ativamente. Acreditamos, portanto, que ndo
existe acaso, pois Sao Paulo ¢ a cidade-sede da G-14 — associacao aqui estudada e que tem um
papel protagonista na luta por direitos dos pacientes. O Parana, especificamente Curitiba, sedia
a Associacdo e Grupo de Apoio a Sindrome Po6s-pélio do Parana (Agaspp/PR), que, de acordo
com as suas postagens, existe desde 2012. Também essa associacdo possui uma relevante
trajetoria, que, em 8 de junho de 2018, mereceu o “Certificado de Declara¢do de Utilidade
Publica Municipal, da Camara Municipal de Curitiba”, demarcando assim um reconhecimento
institucional?®?,

De todas as associa¢des que podem ter relagdo com a mobilizagdo referente as propostas
dos PLs analisados, a “Lions Clube Vozes da P6lio” foi a que se organizou mais recentemente
no Rio de Janeiro (2018) e conta com o0 apoio de uma agéncia internacional que tem um papel
de fomento e auxilio voltado para algumas doencas, para a carestia e a¢cdes ambientais 2%, No
entanto, sabemos que em 2006 existiu uma iniciativa de estabelecer no Rio de Janeiro uma sede
regional da Associacao Brasileira de Sindrome P6s-Poliomielite (Abraspp- Rio), sob a direcéo
de Solane Leonor Carvalho e Maria de Nazareth André de Oliveira — ambas envolvidas com a
organizacio de pacientes com a Abraspp.?®* Essas informacdes nos ajudam a perceber que ja
existiam movimentos de pacientes anteriores ao Lions Clube Vozes da Pélio e que podem
contribuir para aumentar a pressao coletiva no legislativo do Estado do Rio de Janeiro.

Uma das diferengas que podemos localizar entre as duas associagdes diz respeito ao

namero de grupos no Facebook que é menor para a SPP, se comparado com os da Fibromialgia.

202 Sabendo que esse tipo de reconhecimento, feito oficialmente por instituicdes politicas locais, ndo é tdo comum,
é pertinente indagar que relagGes estavam em jogo para esse tipo condecoragdo. Em conversas informais com
participantes da G14, a Agaspp teve um vinculo com o vereador Helio Renato Wirbiski (PPS), que, entre outras
bandeiras politicas, atua em relagdo aos direitos das pessoas com deficiéncia.

203 O Lions Club é uma agéncia internacional que se define como de agbes humanitérias (sanitaria, alimentar e
ambiental). Foi fundada nos EUA em 1917, na cidade de Illinois, e parece desempenhar um papel social tal como
0 Rotary Clube. Em geral, participam empresérios e sociedade civil. Historicamente, é possivel verificar que o
Rotary apoiou as campanhas de erradicacdo da poliomielite na América Latina, no Brasil e no mundo. A
participacdo dessa agéncia pode ser lida no capitulo A erradicacdo da poliomielite na América Latina:
comparando Brasil e Peru, escrito por Nascimento, Cueto, Maranh&o e Sobti (2010). Sobre o Lions Club, ver as
informacdes institucionais no site: https://www.lionsclubs.org/pt/explore-our-clubs/service-stories.

204 Histdria da Poliomielite (2010, p. 311).


https://www.lionsclubs.org/pt/explore-our-clubs/service-stories
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Em nosso levantamento?® verificamos 19 grupos e associagdes que, por sua vez, possuem um
nimero inferior de “seguidores” e “membros” ao dos voltados para a fibromialgia. Uma das
hipdteses explicativas para 0 menor numero de grupos e participantes reside na baixa
prevaléncia da doenca, discutida no préximo tépico, e na possibilidade de baixa adesao as redes

e meios tecnoldgicos pelo apecto geracional das pessoas que sofrem de SPP.

4.5 SPP doenca rara, discapacidad,?®® deficiéncia

A sindrome pdés-polio e a fibromialgia sdo duas doencas que acarretam graus de
incapacidade e prejuizos no cotidiano, como assinalamos ao longo dos capitulos, por meio das
postagens que expdem parte da intimidade dos individuos que sofrem fisica e socialmente com
essas sindromes. Vimos que, de forma semelhante, os testemunhos de invisibilidade social
caracterizam as duas doencas. N&o obstante, as diferencas nos inserem em temas
incontornaveis na nossa pesquisa, a saber: a classificacdo da SPP como doenca rara e a inser¢ao
dos pacientes no campo da deficiéncia. Nesse ponto também gostariamos de refletir sobre como
esses individuos - que possuem uma experiéncia do adoecimento ligada a uma patologia que
trouxe muitas vezes uma vivéncia dramética - podem ter contribuido para forjar seu movimento
de pacientes, bem como o significado de “deficiente”. Aqui traremos contribui¢des dos estudos
do “doutorado sanduiche”, na Universidade de Salamanca (Usal), mencionadas na introdugao
da tese, das quais sinalizaremos pontos relevantes de Espanha e Brasil concernentes a sindrome
pos-poliomielite, sobretudo traremos os pontos de aproximacdo e distanciamento sobre a
literatura académica que abarca o tema?’.

Em primeiro lugar, precisamos assinalar que as patologias de baixa prevaléncia

consideradas como doenca rara (DR)?% s&o compostas por um universo de doencas que podem

205 | evantamento de grupos e associacdes de pacientes voltados para a sindrome pds-polio, realizado até o final
de 2018, exclusivamente no Facebook.

206 Optamos para manter a grafia das palavras em Castelhano para demarcar as diferencas nos idiomas.

207 Retomamos as observacBes apresentadas na Introducdo da tese, na qual destacamos que as orientagGes e
guestionamentos do prof. Juan Antonio Rodriguez Sanchez contribuiram com o amadurecimento da pesquisa ao
longo deste trabalho. Sobretudo os aspectos ligados a SPP serdo apresentados a luz das consideragoes a respeito
dos enquadramentos da doenca no Brasil e na Espanha, a partir das orientacBes e discussfes da pesquisa do
“doutorado sanduiche”.

208 Sobre DR ¢ importante notar que existe uma definicdo, empregada historicamente pela medicina, que associava
os pacientes a deformidades fisicas, anormalidade, aberracdes e que produzia estigmas. H& algum tempo os
movimentos de pacientes e familiares questionaram o termo “raridade”, bem como a critica associada as
percepgdes estigmatizantes ligadas as conotagdes dessa designacdo. Nesse sentido, é diferente 0 uso que 0s
familiares e pacientes fazem do termo doenca rara, se comparado ao seu emprego no ambito biomédico.



131

ser divididas basicamente entre dois grupos: as de origem genética (cerca de 80%), que podem
ser letais nos primeiros anos de vida, e as cronico-degenerativas, que podem ser causadas por
algum patdgeno agente de uma infeccdo. Segundo o Ministério da Saude brasileiro, em geral
as doencas raras sao cronicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser degenerativas e levar
amorte?®®. De acordo com Juan Coca (2019), sdo doencas de baixa prevaléncia e, pode-se dizer,
que englobam uma pluralidade complexa que abarca uma quantidade de mais de seis mil
patologias (COCA, 2019, p. 11).

Esse tipo de classificacdo, referente as doencas de dificil diagndstico, traz um
componente de exclusdo preocupante, em nivel social e biomédico, para pessoas e familias
afetadas?'®. Outro aspecto assinalado pelo autor sobre os possiveis fatores das DR sdo 0s
componentes epigenéticos?*! e ambientais. Em relacdo a este Gltimo, segundo Juan Coca
(2019), pode-se inferir que existe uma vinculacdo a desigualdade social, pois as diferencas
sociais expdem os individuos, de maneira distinta, a substancias potencialmente patogénicas.
Dessa forma, pessoas expostas a substancias toxicas, por exemplo, podem desenvolver tumores
gue provocam doencas degenerativas. JA os fatores epigenéticos, a partir dos estudos
desenvolvidos por B. Lipton (2007) elucidam que os conhecimentos sobre genes vém se
modificando, e hoje cientistas compreendem que variagdes ndo genéticas (epigenéticas)
adquiridas durante a vida de um organismo podem ser repassadas aos descendentes (MOURA,
2017, p. 380-382).

A baixa prevaléncia é explicada, em parte, pelos pesquisadores pela quantidade de
pessoas que apresentam esse novo quadro de sintomas — cerca de 80% dos individuos afetados
pela poliomielite podem desenvolver a SPP (RODRIGUES-SANCHEZ, 2012). Além disso, o
namero de pacientes € reduzido a cada ano em funcéo das mortes e da erradicagdo da polio no
mundo. Outro fator pode ser também relacionado ao desconhecimento da doenca por parte dos

profissionais de satide®?. E possivel afirmar que, em virtude de a SPP reunir caracteristicas de

209 Ver a pagina institucional do Ministério da Salde sobre Doengas Raras: https://www.gov.br/saude/pt-
br/assuntos/saude-de-a-a-z-1/d/doencas-raras. Acesso em: 05/06/2021.

210 \er a pagina institucional do Ministério da Salde sobre Doengas Raras, p. 1, em que essa afirmacéo pode ser
observada nas postagens dos pacientes com SPP, no Facebook, de forma dramatica. Individuos que ndo tém sua
doenca reconhecida parecem viver em um “ndo lugar”, pois o enquadramento biomédico, o diagnostico de uma
doenca possibilita uma identidade, como assinalamos no Capitulo 1, confrontando, de certa forma, os julgamentos
de “preguicoso”, “preguigosa” ou de senectude associada a idade.

211 Segundo Sanchez Freire et al. (2013): “La epigenética hace referencia, en un sentido amplio, al estudio de todos
aquellos factores no genéticos que intervienen en la determinacion de la ontogenia.” - ou seja, fatores que atuam
no desenvolvimento de um individuo desde sua concepcéo até a maturidade.

212Nesse sentido, pode haver um subdiagnoéstico da sindrome, ja que é possivel o desconhecimento da doenca por
parte dos profissionais de salide, como j& notamos nas postagens aqui analisadas.


https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z-1/d/doencas-raras
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uma patologia de baixa prevaléncia, ela foi enquadrada como doenca rara (RODRIGUES-
SANCHEZ, 2019; TESTA, 2018). Suas causas ndo se devem a fator genético, mas a fatores
ligados ao virus da polio, que provoca, depois de alguns anos, a sindrome crénica degenerativa
no aparelho motor. Na historiografia sobre a SPP, € observado que, pela relacéo entre as poucas
pesquisas e a baixa prevaléncia, presume-se que o nimero de individuos nao seja suficiente
para justificar investimentos em pesquisas sobre o tema, bem como para o reconhecimento da
doenca como um problema social e de agenda sanitaria (TESTA, 2006, p. 244).

Em nossa pesquisa verificamos que a doenca foi registrada sob o codigo ORPHA:2942,
antes de 2005, no Portal de Doengas Raras e Medicamentos Orfaos, denominado Orphanet?®,
Para nos essa € uma informacao interessante, pois pode conferir um reconhecimento biomédico
oficial a sindrome, mesmo que antes de seu ingresso no sistema de Classificacdo Internacional
de Doencas em 2008. A entrada no Orphanet sinaliza um marco institucional importante para
0 enquadramento dessa doenga como DR e, ao mesmo tempo, agrega um novo quadro
nosolégico.

Em pesquisa qualitativa realizada na Espanha (COCA & VALERO MATAS, 2019), foi
observado que a questdo do diagnostico € crucial para pacientes com DR e seus familiares, pois
é importante para estabelecer uma identidade biomédica. A partir do diagndstico existe uma
ressignificagdo da existéncia baseada no carater de “raridade” e, nesse sentido, muitas pessoas
podem se sentir “raras”, depreciadas ou excluidas. No estudo notou-se que a exclusdo social
das pessoas com DR possui uma relacdo intrinseca entre caréncia de informacdo sobre as
patologias e exclusdo médica. Por outro lado, observou-se que, dentro do universo das pessoas
e familias afetadas por DR, ha mais pro-atividade na busca de informacdo e tratamento,
provocando transformacdes dentro do contexto das relacfes médicas. Vale lembrar que vimos,
ao longo das postagens das associacdes no Facebook, o desafio que é obter o diagndstico de

SPP. Diversos pacientes relatam a peregrinacdo medica e o diagnostico tardio — as queixas dos

213 Ophanet é um portal de iniciativa europeia, de informagdes sobre doencas raras e medicamentos 6rfdos.
Podemos ler no site: “A Orphanet foi criada em Franca pelo INSERM (Instituto Nacional Francés para a Salde e
Investigacdo Médica) em 1997. Esta iniciativa foi a semente para um esforco europeu que, a partir de 2000 e
apoiado por subvencdes da Comissdo Europeia, tem vindo gradualmente a tornar-se um Consorcio de 40 paises,
na Europa e em todo o mundo”. Segundo consulta as informagdes institucionais do Canal de Comunicacdo do
Orphanet, a doenca foi registrada antes de 2005. Esses dados nédo estdo publicizados no Portal Orphanet, nem as
informagdes sobre uma data especifica foram esclarecidas com a nossa solicitacdo. Sobre a SPP cf.
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php, e https://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/OC_Exp.php?Lng=PT&Expert=2942. Acesso em: 05/06/2021.


https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/OC_Exp.php?Lng=PT&Expert=2942
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/OC_Exp.php?Lng=PT&Expert=2942
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sintomas sd0 muitas vezes associadas a senectude e a menopausa®®. E possivel perceber

semelhanca na narrativa em site da associagdo espanhola abaixo?°:

Los afectados pasamos por una auténtica odisea, para obtener el diagnostico
real, esto en el mejor de los casos, nos puede llevar afios de visitas médicas, a
distintos especialistas, sin conseguir una explicacion, a nuestros sintomas.?®

Se o diagnostico ¢ uma “auténtica odisseia”, ao ultrapassar essa etapa os pacientes
necessitam de cuidados e tratamento. Sobre o tema das recomendac¢des médicas para a SPP, a

associacdo assinala:

Somos conscientes como afectados, de lo dificil que puede resultar cumplir
con algunas de las recomendaciones y ejercicios. Porque la rehabilitacion no
existe para nosotros a nivel de la Administracion Sanitaria. La situacion socio
econdémica de muchos de nosotros, no nos permite vivir de las rentas. 2%/

Para além dos cuidados fisicos, a Associacdo também traz informacdes sobre a
necessidade de descanso, de evitar a fadiga e conservar a energia®*®, em conformidade com as
indicaces biomédicas para a sindrome; no entanto, também vemos uma denincia sobre a ndo
oferta de tratamento (“reabilitagdo”) por parte dos servigos publicos de saide. Observamos
nessa Associagdo que o ativismo estd presente de uma forma bastante combativa, seja
questionando o atraso da Espanha em relacéo a outros paises®*®, seja no papel de fomentadora

de interesse nas autoridades sanitarias, cientificas e médicas, seja por meio de acbes judiciais

214 COCA, J.; VALERO MATAS, J. A. (2019) assinalam que o tempo de diagndstico é diferente para pessoas que
moram nos grandes centros urbanos e afastados dele, isso é verificado na Espanha e nas postagens dos individuos
nas redes sociais no caso do Brasil.

215 Analisamos os textos postados de uma das primeiras organizacdes de pacientes da Espanha voltadas para
pessoas afetadas pela polio e SPP: Asociacién Afectados de Polio y Sindrome Post-polio, fundada em 2000 em
Madrid, a qual possui uma pagina eletrénica estruturada com diversos documentos e informacGes sob 0 endereco:
http://lwww.postpolioinfor.org/inicio/, capturado em: 18/11/2020. A escolha da associagdo foi motivada por ser
uma das primeiras do pais e por ter uma pagina institucional com bastantes informag&es, documentos publicizados
e de acesso aberto. Ao longo do estagio doutoral em Salamanca, tentamos marcar visita, porém sem sucesso.

216 Texto da Asociacion Afectados de Polio y Sindrome Post-polio, disponivel em:
http://www.postpolioinfor.org/SPP/, capturado em: 18/11/2020.

217 Texto da Asociacion Afectados de Polio y Sindrome Post-polio, capturado em: 18/11/2020.

218 \/er informac@es na péagina http://www.postpolioinfor.org/recomendaciones/, capturada em: 18/11/2020.

219 Provavelmente essa avaliagdo critica estd sendo emitida ao mirar o caso dos Estados Unidos, que, como
sublinhamos, foi o primeiro pais a reconhecer oficialmente a SPP, especialmente pela pressdo e mobilizagdo das
pessoas que se identificavam acometidas pelos mesmos sintomas. No trecho da pégina da Associa¢do, lemos: “En
Espafia llevamos 20 afios de retraso en relacion con otros paises, que cuentan con investigaciones, comités de
expertos, clinicas de tratamiento, realizacién de congresos, etc. En Espafia por parte de organismos encargados de
la valoracion de discapacidades, se niega la existencia del sindrome post-polio. Nosotros nos hacemos esta
pregunta: Por qué?” Essas informacdes podem ser acessadas no endereco:
http://www.postpolioinfor.org/quienes-somos/, capturado em: 18/11/2020.


http://www.postpolioinfor.org/inicio/
http://www.postpolioinfor.org/SPP/
http://www.postpolioinfor.org/recomendaciones/
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para defender os interesses dos afetados por pdlio e SPP?%. De forma semelhante as associacdes
e grupos brasileiros de acometidos pelo virus, percebemos como a associacdo espanhola

também relembra o passado e 0 engajamento para reivindicar direitos de los Discapacitados:

En general las personas afectadas de poliomielitis, hemos luchado mucho, en
tiempos muy dificiles, por conseguir una vida normalizada. Me atrevo a decir,
gue somos pioneros en la lucha por los derechos de los Discapacitados en
este pais.??

Pensar sobre as estratégias de luta para conquistar direitos é pensar como cada
associacdao conduz suas acOes e exple sua propria narrativa sobre a doenga, que conceitos
mobiliza, que histdrias e experiéncias agregam. Os temas da discapacidad e do associativismo
sdo significativos para entendermos a diferenca entre esse grupo de pacientes e 0 movimento
associativo dos grupos ligados a fibromialgia. Ao refletir sobre dicapacidad, também
consideramos necessario entender a diferenca entre esse conceito e o de deficiéncia empregado
aqui no Brasil??2,

Segundo Amiralian (et al, 2000), existe uma imprecisdo de conceitos no campo de
estudos da deficiéncia, que pode aportar dois modelos de compreenséo: o biomédico e o social.
O primeiro enfatiza a dependéncia considerando a pessoa incapacitada como um problema??3,
Ja 0 modelo social atribui as desvantagens individuais e coletivas das pessoas com deficiéncia
a discriminacdo institucional e convida a uma reestruturacdo da sociedade. Tal modelo é fruto
dos conhecimentos desenvolvidos a partir dos anos 1980, conhecidos como Disability studies
(cujas origens sdo ligadas aos movimentos da sociedade civil norte-americana), que criticam a
noc¢ao corrente de deficiéncia.

Concomitantemente com a pressao dos movimentos sociais, a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) vem produzindo documentos que langcam nova convencao para 0s conceitos de
incapacidade, deficiéncia e desvantagem, como o Internacional Classification of Impairements,

Disabilities, and Handicaps (ICIDH OMS), langado em 1976, posteriormente traduzido e

220 \/er os objetivos na pagina da associacdo: http://www.postpolioinfor.org/objetivos/, capturada em: 18/11/2020.
221 Texto da Asociacion Afectados de Polio y Sindrome Post-polio, http://www.postpolioinfor.org/quienes-somos/,
capturado em: 18/11/2020.

222 Amiralian et al. (2000) fizeram um balanco conceitual e bibliografico sobre o tema, bem como a terminologia:
“Viso discutir as tradugdes para a lingua espanhola da terminologia relativa as incapacidades, referindo-se as
expressoes ‘deficiéncia’, ‘discapacidad’, ‘minusvalia’ e ‘persona com discapacidad’, como equivalentes a
“impairment”, “disability”, “handicap” e “disabled person”, adotadas nesta tese, ver Amarilan et al. Conceituando
deficiéncia. Ver Saude Publica, 2000, 2 4(1)97-3, p. 99.

223 Amarilan et al. Conceituando deficiéncia. Ver Sadde Publica, 2000, 2 4(1)97-3, p. 100.


http://www.postpolioinfor.org/quienes-somos/
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publicado no Brasil em 1990. Segundo Gaudenzi & Ortega (2016), o documento é um marco
na legitimacdo de um modelo interpretativo de deficiéncia que lancou luz nas
restricdes/barreiras a participacdo social das pessoas com deficiéncia. A Organizacdo Mundial

da Salde estabelece que:

Se entiende por discapacidad la interaccion entre las personas que tienen algun
problema de salud (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down y
depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y apoyo social
limitado).??*

Ja no Brasil a luta pelo direito das pessoas com deficiéncia ganhou materialidade com a
Constituicdo de 1988 que, por sua vez, marcou um novo capitulo na democracia brasileira.
Conforme Izabel Maior (2018), na segunda metade da década de 1990, foi criada a Secretaria
dos Direitos de Cidadania, no ambito do Ministério da Justica, apos intensa negociacdo do
movimento social e, internamente, nas instancias governamentais, a Coordenadoria Nacional
para a Politica de Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (MAIOR, 2018, p.107).

Um dos pontos importantes foi que, em 1986, o novo locus institucional mudou o
referencial, deixando a assisténcia social para vincular-se aos direitos humanos.

Em 2008, o Ministério da Saude publicou um documento que definia a pessoa portadora
de deficiéncia como “aquela que possui limitagdo ou incapacidade para o desempenho de
atividade e se enquadra em algumas categorias: fisica, auditiva, visual, mental e miltipla”?%.
Anos depois, em 2015, foi elaborada a Lei brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia,
também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que entrou em vigor em 2016.
Podemos destacar que um dos ganhos da lei foi a garantia de acesso a educacgdo e a saide, e 0
estabelecimento de punigdes para atitudes discriminatorias. De acordo com o Estatuto, a
avaliacdo dos individuos deve ser médica e social.

No mesmo periodo historico, localizamos na Espanha alguns marcos significativos. O
primeiro ¢ a “Recomendacion del Consejo de la Union Europea, de 8 de junio de 2009 relativa
a una accion en el dmbito de las enfermedades raras” que, entre outras coisas, trouxe o

reconhecimento do coletivo pelas associag¢fes vinculadas as DR, bem como a criagdo de centros

224 Texto capturado do site https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/disability-and-health em
08/06/2021.

225 Brasil. Ministério da Sadde. Secretaria de atencdo a Satde. Departamento de AcBes Programatica e Estratégicas.
A pessoa com deficiéncia e o Sistem Unico de Satde/Ministério da Saude, Secretaria de atencdo a Salde,
Departamentode A¢des Programaticas Estratégicas — 2. Ed. — Brasilia: Editora do ministério da Saude, 2008.
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de referéncia de tratamento??®, Certamente uma medida que estava em consonancia com 0s
esforcos, dentro da Europa, para criar maior comprometimento com essas doencas. Nesse
sentido, vemos que, no ano anterior, em 2008, o Dia Mundial da Doenca Rara foi celebrado
pela primeira vez em 28 de fevereiro pela Organizacdo Europeia de Doencas Raras (Eurordis
(Europe Organization of Rare Disease)??’, tonando-se um passo importante para a difusdo das
questBes que envolvem os individuos que sofrem de DR.

Dois anos depois, em 2011, foi a Ley 26/2011, de 1.° de agosto, de adaptacion
normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que reconheceu essas pessoas como sujeitos titulares de direitos, combate a
discriminacdo e estabeleceu direito as cotas nas ofertas de trabalho publico e privado. Pode-se
afirmar que os marcos legislativos sdo tributarios do empenho das associacdes de pacientes na
Europa e na Espanha como, por exemplo, a Federacdo Espanhola de Doencas Raras
(FEDER)?%,

2013 foi 0 Ano Nacional das Doencgas Raras na Espanha. No website do Ministerio da
Sanidad, Consumo y Bien Estar Social, do governo espanhol??®, ha informacdes segundo as
quais, na época, cerca de trés milhdes de pessoas eram afetadas por algum tipo de DR no pais.
No site do governo espanhol Ié-se também que houve uma adesdo governamental ao “Ano
internacional de pesquisa de Doengas Raras”, proposto em 2016. As informagdes do Site do
ministério assinalam que as DR sdo objeto de “estratégias” que englobam melhorar a assisténcia
aos pacientes, apoio a pesquisas e grupos de pacientes.

Especificamente sobre a SPP, é preciso destacar que o ativismo espanhol dos pacientes
conta com contribui¢cdes importantes dos movimentos associativos ligados a Igreja Catélica no
periodo da ditadura franquista, como explica Rodrigues-Sanchez (2012b). Segundo o autor, a
ditadura implantou uma politica repressiva as associagdes civis, permitindo apenas as catolicas.
Dessa forma, essas organizagdes, além de promover cuidados aos considerados invalidos,

buscavam evangelizar e promover uma normalizacdo social mediante campanhas de

226 Notadamente o Centro de Referéncia de tratamento de doencas raras de Burgos, Espanha, que foi autorizado
por lei no mesmo ano de 2009, pelo documento: “Orden SAS/2007/2009, de 20 de julio, por la que se creay regula
el centro de referéncia estatal de atencion a personas con enfermedades raras y sus familias, en Burgos”. Ver
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/index.htm, capturado em: 09/06/2021.

227 \er o site da Europe Organization of Rare Disease: https://eurodis.com/es/.

228 Segundo as informagdes institucionais publicizadas no site da Feder, a federagdo nasceu em 1999, com o
objetivo de ser portavoz de mais de trés milhGes de pessoas que convivem com essas patologias na Epanha.
Atualmente a FEDER relne 385 entidades ligadas as diversas patologias consideradas raras. Ver
https://enfermedades-raras.org/index.php/2013-10-06-17-37-34.

229 \fer site https://www.mschs.gob.es/campannas/campanas13/enfermedadesRaras.htm. Acesso em: 24/03/2019.
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visibilidade. As fraternidades catélicas promoveram um ideério, valores e socializacdo para
pessoas afetadas pela polio (RODRIGUES-SANCHEZ, 2012b).

Para Rodrigues-Sanchez, Ballester e Santos (2013), esse tipo de associativismo, de
carater paternalista, ligado a Igreja Catolica, constitui a primeira fase dos movimentos das
pessoas com sequelas da poliomielite, que notadamente, com a queda do regime e a influéncia
de outros movimentos, vdo encontrar novas expressdes e identidades. Ja a segunda fase se
instaura no periodo de transicdo democratica na Espanha, no qual se identifica uma nova
perspectiva relacionada a critica ao modelo médico reabilitador, introduzindo a terminologia
discapacidad na perspectiva de uma diversidade funcional e na qual se verifica uma ruptura
com a identidade medicalizada (RODRIGUES-SANCHEZ et al., 2013, p. 239 e 243). Sobre

esse assunto, 0s autores assinalam:

Es importante tener en cuenta que esta fase se caracteriza por la
invizibilizacién de la persona con secuelas poliomieliticas, pues la asuncién
de un nuevo modelo social evidencia las limitaciones como producto de un
entorno creado por una sociedad discapacitante y, por tanto, las
reivindicaciones son comunes a todas las personas con diversidad funcional,
al menos motoras. Esta sustitucion del poliomielitico por la persona con
discapacidad de baja prevalencia lleva a estrategias reivindicativas del propio
reconocimiento de la enfermedad. Desde esta perspectiva no solo se ha creado
una identidad postpoliomielitica, sino que ha reconfigurado la identidad
poliomielitica perdida (RODRIGUEZ-SANCHEZ et al., 2013, p. 240).

Uma terceira fase do movimento associativo é identificada por esses mesmos autores
com o empenho dos individuos que tiveram poélio e passaram a apresentar novos sintomas
nominados de sindrome pds-pdlio®°. Esse papel ativo das organizages de pacientes e
associaces, abordado no Capitulo 2, ganha destaque na pesquisa dos autores que reconhecem
0 aporte trazido pela tecnologia para individuos e coletivos no acesso a informagdes “J...]
habitualmente por meio da internet e quase nunca pelos profissionais de atencdo primaria
[..]"%! (RODRIGUEZ-SANCHEZ et al., 2013, p. 246-247). Eles destacam as estratégias das
associacfes como busca por apoio a promocéo de assisténcia médica ao grupo Parlamentario
Socialista do Congresso dos Deputados, que derivou encargos a Agencia de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias (AETS), do Instituto de Sadde Carlos 111, o qual produziu informes e

recomendacdes sobre a SPP. O documento foi atualizado em 2010, porém os autores pontuam

230 Dalakas (1995), um dos médicos responsaveis pelo enquadramento da SPP nos EUA, observou em artigo que
a persisténcia dos pacientes em mostrar que os sintomas vividos ndo eram uma entidade antiga ou descrita permitiu
a nomeacao e a classificacdo médica.

231 Tradugdo livre nossa.
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que, apesar de ser o Unico documento a que o0s pacientes poderiam recorrer e com ele se dirigir
aos profissionais de satde, poucas mudangas aconteceram em relagdo a situa¢éo sociossanitaria
dos pacientes (RODRIGUEZ-SANCHEZ et al., 2013, p. 249). A luta para diferenciar os graus
de incapacidade também constituiu um passo significativo, pois foi observado que o grau de
avaliacdo era estatico e ndo considerava as transformacdes pelas quais uma pessoa passava ao
longo da vida laboral.

Ainda segundo os mesmos autores, novas associacdes voltadas para a SPP%
comecaram a se organizar no final da década de 1990, especialmente nas regides de Madrid e
na Catalunha, dois grandes centros urbanos do pais, nos quais se desenvolveu mais o
associacionismo. Os autores sugerem que 0 movimento associativo se deparou com o dilema
entre a especificidade — associa¢des formadas exclusivamente por individuos com SPP, porém
com escasso numero de membros - e a unido em agrupamentos com maior nimero de socios
com “diferentes discapacidades” (RODRIGUEZ-SANCHEZ et al., 2013, p. 250). Assinalam
0s autores que uma resposta a esses dilemas foi a criacdo de federagBes?3, bem como a
integracdo destas em plataformas diversas?®*. Outro ponto destacado é que a esfera
internacional foi aberta pouco a pouco, por meio das redes digitais, da participacdo em

congressos e conferéncias internacionais?,

22 RODRIGUEZ-SANCHEZ et al. (2013) destacam associagbes de relevo: Asociacion Afectados de Polio y
Sindrome Post-polio Madrid (2000); Asociacion Post-Polio Madrid (APPM); Federacion de Asociaciones de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica de la Comunidad de Madrid (FAMMA — Cocemfe Madrid, 1988);
a Catala: La Associats de Polio i Post-polio de Catalunya (APPCAT, 2006).

233 Em 2009 surgiu La Federation Espafiola de Asociaciones de Polio y sus Efectus Tardios (FEAPET), constituida
pelas associacBes: APPCAT, Asociacion de Afectados de Polio y Syndrome Post-polio de Castilla y Le6n, com
mudanga para PolioCyL, La Associacion Postpolio de Madrid (APPM) e a Asociacion Gaditana de Personas con
Sindrome Post-Polio (AGASI). Sobre essas informagfes consultar a pagina 250.

234 Nesse sentido, destacam-se a Federacion de Asociaciones de personas con Discapacidad Fisica y Organica de
la Comunidad de Madrid (FAMMA-COCEMFE) e a Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).
2%5Rodrigues-Sanchez et al. (2013) assinalam a iniciativa internacional de uma associagdo fundada em 2011,
denominada Associacdo Luso-Afro-Brasileira de P6lio e Sindrome Pés-Pélio, com sede em Portugal, que tentou
se apoiar nas relagBes internacionais para a criacdo de uma instituicdo que unisse pacientes de trés continentes,
embora iniciada em um pais sem experiéncia associativa em torno da pélio. No Facebook consta Associacao Polio
Lab Org, que fornece “detalhes sobre Associagdo”. (https://www.facebook.com/poliolab/about_details, capturado
em: 26/06/2021): “A Assoc.Polio LAB pretende criar uma rede de técnicos e pacientes afetados pela poliomielite
e sindrome pos-poliomielite, para inter-ajuda e divulgagdo, com o objectivo de atender todos que necessitem de
apoio. Em Portugal, Brasil e Africa. Junte-se a n6s e divulgue! Lutar pelos Direitos Humanos e Dignidade de Vida
para os Afetados! A Associacdo Polio Luso-Afro-Brasileira (LAB) promove o intercdmbio entre grupos de apoio
regionais de cada pais, visando a troca de informacdes sobre p6lio em todas as suas esferas. A Polio LAB agrega
valores inerentes a cada associado, seja ele paciente, pesquisador, familiar ou terceiro, visando emergir talentos
que produzam frutos adequados ao bem-estar das pessoas acometidas. A Polio LAB tem como missdo ser
referéncia em idoneidade e responsabilidade, numa rede para todos os que necessitem de apoio”. Classificada em
“Amigos” no Facebook, com ultima postagem feita em 2018, ndo parece um perfil ativo. Ademais, Rodrigues-
Sanchez et al. observam que a Gnica experiéncia associativa em Portugal surgiu no final da década de 1990 com o
nome Associacdo Pos-Polio, que despareceu em 2007 por falta de apoio e visibilidade.
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Em nossa pesquisa verificamos, nas publicagfes, uma identificagdo maior das
associacOes de pacientes e grupos com sindrome pds-polio em torno da deficiéncia do que em
torno das doencas raras®. Inclusive, no site do Ministério da Satde consta que a sindrome pds-
poliomielite esta enquadrada no tema “Salde da Pessoa com Deficiéncia: diretrizes, politicas e
acdes, no portal do SUS “Saude de A a Z7?%.

As politicas publicas voltadas para esses grupos sao postadas, assim como temas de
acessibilidade e tecnologias inclusivas sdo também abarcadas e divulgadas nas paginas do
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Facebook. A imagem abaixo“*°, capturada por meio de um print, remete aos simbolos ligados

a deficiéncia e incapacidade motora:

| ] Associacao G-14 oo Aporo aos Packntes a N &£

- "
© Adm

A&

Como requerer aposentadoria por tempo de contribuigao da
pessoa com deficiéncia

o

’ e wu quiner me #9
postan 60 anes o

Imagem 9 — Simbolos ligados a deficiéncia e incapacidade motora

Especificamente, é possivel afirmar que, tal como acontece no associacionismo
espanhol, podemos perceber como o tema da aposentadoria é caro aos individuos afetados pela
SPP também aqui. Constatamos que a aposentadoria antecipada por deficiéncia requer

comprovagdo e que é mais facil garantir o direito dentro desse enquadramento do que a

2% Andrea Silva, da Associacdo G-1, em entrevista, assinalou que, como doenca rara, a SPP, comparada a outras,
¢ de menor gravidade. Em suas palavras, na classificagcdo de DR: “Somos os mais fortes dos fracos”.

237 \er pagina do SUS: https://antigo.saude.gov.br/saude-de-a-z/saude-da-pessoa-com-deficiencia, capturada em:
27/03/2021. Uma observacdo importante é que a pagina parece estar em modificacdo, pois lemos no link de acesso
“antigos”. Ao longo da pesquisa no ano de 2019, essa palavra ndo aparecia, porém a interface do conteudo se
manteve.

238 postagem sobre deficiéncia e aposentadoria publicada em: 28/01/2019. Acesso em: 09/12/2019, link:
https://www.facebook.com/groups/387408314963849/about/.


https://antigo.saude.gov.br/saude-de-a-z/saude-da-pessoa-com-deficiencia
https://www.facebook.com/groups/387408314963849/about/
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aposentadoria por SPP. Embora possamos notar que alguns individuos reconhecem a
contribuicdo das pessoas com pélio para os direitos dos cadeirantes, ou com alguma deficiéncia
motora, ndo foi possivel identificar contribui¢cbes de um movimento associativo anterior ligado
ao universo devocional, tal qual é relatado na historiografia sobre a polio e a SPP na Espanha.

Outro ponto a destacar é que a organizacdo associativa em torno da doenca se iniciou
em 2004, com a fundacdo da Abraspp e que, portanto, corresponde ao mesmo periodo historico
das organizacbes espanholas. A experiéncia do movimento associativista espanhol nos faz
pensar sobre a importancia do ativismo de pacientes para 0 reconhecimento da doenca, que
pode ser notado nas demandas em torno de leis especificas que ampliem direito,
reconhecimento e visibilidade. Nesse sentido, percebemos que 0s meios digitais séo
fundamentais para o movimento de pacientes, pois sdo o locus do ativismo tanto para
mobilizacdo, cooptacdo (recrutamento) e difusdo de informacoes.

No caso do Brasil, 0 passado da pélio parece carregar, do ponto de vista da experiéncia
do adoecimento, uma narrativa de “déficit” do Estado com as pessoas afetadas, seja pelo fato
de existirem as vacinas Sabin e Salk, por meio das quais a enfermidade poderia ser evitada, seja
porque boa parte dos encargos com tratamento ficou nas maos das familias. Contudo, tal
narrativa nos mostra ainda as demandas do coletivo por tratamento e acompanhamento médico,
que ndo foram atendidas, sobretudo em uma época em que ndo existia um compromisso amplo
do Estado com a satde?*°.

Pais e mdes sdo valorizados nas postagens por impulsionarem os tratamentos e estudos
para que as criangas atingidas possam ter uma vida independente. Ja as criticas voltam-se para
0 governo brasileiro por negligenciar os cuidados com a pélio e suas sequelas, inserindo o
passado em um déficit politico e sanitario, bem como, agora, no presente, demandando ao poder
publico o dever de prover assisténcia aos pacientes. E interessante observar que as politicas
publicas de vacinagdo s6 foram realmente efetivas a partir da criacdo dos Dias Nacionais de
Vacinagdo Contra Poliomielite, em 1980. As dimensdes continentais brasileiras foram cobertas

vacinalmente por uma forca-tarefa que envolveu diversos agentes. Antes de tal década, os

239 precisamente a proposta do Sistema Unico de Sadde (SUS) foi consolidada no final da década de 1980. Embora,
apos décadas, ainda exista muito por fazer e materializar os ideais propagados, sua proposta historicamente traz
mudancas em relacdo a cobertura de saide que é ampliada para todos os cidaddos. Nesse sentido, 0 SUS mostra-
se bastante diferente do servico de salde publico anterior: o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da
Previdéncia Social (INAMPS), criado em 1974 pelo governo federal. Naquele Instituto, a assisténcia era restrita
aos que contribuiam com a previdéncia social; os demais eram atendidos por servigos filantropicos ou privados.
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esforgos em prol da vacinagdo ndo foram efetivos a ponto de atingir criangas em lugares
remotos do pais.

A SPP atinge as pessoas na fase adulta de vida. As percepg¢des sobre os sofrimentos da
poliomielite pareciam ser algo do passado distante; porém, de forma perceptivel para os
pacientes, 0s novos sintomas da doenca trazem a tona as vivéncias da infancia e juventude para
superar limitacdes fisicas com a pélio. E muitas vezes esse lugar do passado — a experiéncia da
poliomielite — que é evocado com o intuito de cavar direitos para quem desenvolveu a sindrome
pos-polio.

As demandas por projetos de lei também trazem para nossa reflexdo uma questao sobre
a quantidade e a invisibilidade da doenca, sobretudo no que toca a fibromialgia. Os nimeros de
propostas de PL podem ser interpretados no esforco maior do coletivo dos pacientes para que
suas demandas sejam atendidas. O que queremos afirmar é que o quantitativo de 192 PL pode
denotar o quanto a doenca é inviabilizada. Em relacdo a FM também se nota o desafio
relacionado tanto as licengas, quanto a aposentadoria antecipada. Em nossa pesquisa, na
entrevista, em postagens e lives no Youtube da Abrafibro, verificamos que a aposentadoria por
FM ¢é um tema controverso, porque alguns pacientes consideram que esse direito pode lancar
um estigma sobre os individuos que querem - e também precisam - continuar no mercado de
trabalho. Nesse sentido, a fala de Sandra Santos sublinhou que receber tratamento
multidisciplinar é mais importante para o paciente, pois possibilita o prosseguimento da vida
laboral.

A respeito dos projetos de lei, podemos asseverar que a sua aprovacdo sinaliza uma
vitdria para os pacientes. Compreendemos que 0 numero de propostas e aprovacdes na esfera
municipal deve-se & importancia desse nivel, que se mostra, em Ultima instancia, o mais

acessivel para acdo e pressdo coletiva.
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Considerac0es finais

No livro A sociedade paliativa: a dor hoje, o filésofo Byung Chul Han (2021, p. 13-14)
afirma que a sociedade paliativa coincide com a sociedade do desempenho. Nela, a dor € vista
como sinal de fraqueza. A dor é algo que se deve ocultar ou eliminar por meio da otimizacéo,
pois ndo é compativel com a ideia de desempenho?°. Por ser um grande critico do mundo atual,
o filésofo tem trazido reflexGes oportunas que questionam valores caros ao neoliberalismo:
produtividade, desempenho, positividade?*!. Para o autor o modelo de sociedade em que
vivemos ndo aceita dor, e uma das marcas mais significativas é a de que a dor é percebida como
desprovida de sentido. Embora o campo filos6fico possa ampliar os debates para além dos
objetivos almejados, sua escrita nos impele a pensar no contingente dos grupos aqui estudados
e também assinala a relevancia de refletirmos sobre a dor, bem como sobre os significados dos
processos de salde e doenca hodiernos — algo incontornavel para profissionais de diversos
campos das ciéncias humanas apés a pandemia de Sars Cov 2, que comegou em 2020 e nos
afeta até hoje.

Desde o periodo anterior ao ingresso no Mestrado, em 2011, a dor e a invisibilidade
social fizeram parte das nossas inquietacdes em relacdo a fibromialgia. Na época, a doenca era
ainda menos conhecida, e nossos estudos voltaram-se para o enquadramento da FM na
reumatologia, elegendo o ponto de vista médico para analise. Durante o percurso académico,
fomos cada vez mais instigada a lancar o olhar de pesquisadora para o universo do paciente. O
enfoque sobre a experiéncia do adoecimento ligado a fibromialgia somou-se a sindrome pos-
polio, em razdo de ambas — FM e SPP — apresentarem pontos de convergéncia em relacdo aos
sintomas, a descrenca social e a incapacidade. Acompanhar os relatos draméticos de pessoas
afligidas por experiéncias do adoecimento por fibromialgia e sindrome p6s-pélio nos faz pensar
por que algumas formas de adoecimento e sintomas sdo ou nao reconhecidas pela sociedade.
Nesse sentido, acreditamos que a pesquisa desenvolvida traz elementos para a reflexdo sobre
as narrativas a respeito das doengas invisibilizadas e da organizacdo de pacientes inserida nos

novos contextos tecnoldgico-digitais. Em outras palavras, diante da invisibilidade e do

240 HAN, Byung-Chul também escreveu Sociedade do Cansaco (2015), livro no qual desenvolve um olhar critico
sobre produtividade e desempenho.

241 HAN, Byung-Chul (2021) define como uma sociedade do curtir (“like”, * joinha”), fazendo alusdo as redes
sociais.
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desconhecimento social, queremos responder a indagacao: de que forma os pacientes com FM
e SPP atuam para o reconhecimento da doenga?

Um fato que permeou nosso olhar foi o crescimento exponencial das redes sociais desde
0 seu surgimento, o que nos fez pensar sobre a relevancia de tais plataformas de comunicacao
para o sentido de pertencimento a uma coletividade, de reconhecimento social e identitéario e de
expressao individual e coletivo, sobretudo, para 0s grupos que vivem na pele a experiéncia de
enfermidades dolorosas. Mesmo ndo sendo uma pessoa nativa de tais plataformas, como
historiadora fui convidada pelas préprias indagac6es a direcionar a pesquisa por estas sendas,
mesmo sabendo o desafio deste caminho.

Ao longo da pesquisa constatamos que a amplificacdo da vida privada na esfera publica
por meio das redes sociais tornou-se possivel com o advento da web 2.0, logo apos a virada do
milénio. Isso significou concretamente que pessoas que dispunham de acesso a um computador
e auma conexao de Internet podiam produzir contetdos, viabilizando o surgimento de inimeras
redes sociais e blogues. Percebemos que, nas postagens, existem registros das primeiras
comunidades relacionadas a FM e a SPP no extinto Orkut, fundado em 2004. Com a
descontinuidade dessa plataforma em 2014, podemos afirmar que 0s grupos migraram para o
Facebook, que atualmente é uma das redes sociais mais utilizadas no mundo, com cerca de
1,929 bilhdo de pessoas®*?. As redes sociais possibilitaram a organizacio de diversos grupos a
partir de uma patologia. A Abrafibro é uma associagdo que expressa essa novas configuracoes
no cenario organizativo - seu nascimento institucional se inicia nas redes e se consolida em
2008, notabilizando mais de uma década em atividades.

As postagens publicizadas sobre a experiéncia e o cotidiano da doenga langaram bases
para o processo de identificagdo das pessoas acometidas por sintomas semelhantes. Os meios
digitais permitiram, e permitem, um incremento da “escrita de si” dos pacientes com
fibromialgia e sindrome pds-pélio. Ao relatar a experiéncia do seu adoecimento, em
plataformas de acesso publico, sobre os comprometimentos fisicos, o desconhecimento social
e o0 descaso do poder publico em oferecer os servigos médicos de que necessitam, os individuos
que sofrem com essas enfermidades tém a possibilidade de reconhecer uma situacdo comum
em que se encontram. A escrita de si, verificada nas postagens dos pacientes, tem sido um meio

de reestruturacao das identidades a partir da doenca e autoafirmacéo diante da negacao social.

242 NUmero de usuarios da reportagem do periddico digital G1, sessdo: Tecnologia, publicado em 03/02/2022:
https://g1.globo.com/economia/tecnologia/noticia/2022/02/03/facebook-perde-usuarios-ativos-diarios-pela-
primeira-acoes-despencam.ghtml, capturado em: 07/03/2022.
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Assim, podemos afirmar que a narrativa dos pacientes pode favorecer o processo de produgéo
de memorias coletivas (LEVY, 2015) relacionadas a enfermidade.

Observamos camadas nessas narrativas: uma atinente a vida privada e ao universo
intimo e familiar, relacionado sobretudo a incompreensdo e a descrenca nos sintomas da
doenca. Outra camada, alusiva ao espago publico e as demandas politicas, diz respeito ao
desamparo vivido em decorréncia da falta de acesso a tratamentos no sistema sanitario
brasileiro. Esses fatores inserem os pacientes em uma espécie de ferida coletiva (RICOUER,
2002), que é também elemento aglutinador para a organizacdo dos pacientes. Em particular, a
experiéncia do adoecimento da sindrome pdés-pdlio difere da fibromialgia, pois carrega o
passado de sofrimentos, que remete as epidemias de polio, que, por sua vez, conduzem a uma
rememoracao do desamparo experimentado por essas pessoas ao longo da vida com as sequelas
da poliomielite.

Na pesquisa, observamos que os pacientes com SPP tém realizado um trabalho de
esclarecimento e visibilidade sobre a importancia da vacinagdo contra a poliomielite. As
postagens e videos apoiando as campanhas sdo também bandeiras da associacdo G14. Sob o
lema “Polio nunca mais”, os pacientes atualizam para o publico mais jovem a calamidade
provocada por uma epidemia de poliomielite, contribuindo dessa forma para deixar uma
memoria viva.

O reconhecimento de um percurso comum na vivéncia da doenca, aliado a “escuta” —
que pode ser entendida na forma de acolhimento por seus pares nas postagens —, constitui o
primeiro passo para a organizacdo coletiva. Por meio das publicacdes, sejam de conteddo
“confessional”, nos termos de Michel Foucault (1992), sejam de informacdes sobre cada
patologia, verificamos que elas desempenham uma forma de recrutamento de novos sujeitos
gue podem compor o engajamento coletivo. Em outras palavras, observamos que as postagens
dos grupos e associagdes permitem trés tipos de eficacia: i) identificacdo, ii) recrutamento e iii)
engajamento.

Nossa pesquisa permite-nos afirmar que 0s grupos e associagdes nos meios digitais
investigados atuam de forma distinta na luta em prol do reconhecimento social, batalham por
direitos, tratamento e, em especial, ao utilizar as redes sociais e o potencial de conectividade,
abrem a possibilidade de recrutamento e inter-relacéo e alcance a inimeros individuos. Esses
coletivos inauguram formas de produgéo do conhecimento, de circulacéo e apropriacao do saber
médico sobre a doenga, evidenciando um novo perfil de individuos que se tornam especialistas
pela experiéncia. Assim, vale assinalar que as primeiras associac¢@es vinculadas a FM e a SPP

— Abrafibro e G14 — tém contribuido para a criacdo de estratégias de enfrentamento da
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enfermidade por meio da circulagdo de informacBes e conhecimentos que sdo proficuos na
producdo de resisténcias em face do ndo reconhecimento social da doenca.

Acreditamos que os pacientes dos movimentos associativos identificados na pesquisa
foram herdeiros de processos de mudanca do olhar biomédico sobre a dor, a partir da década
de 1970, que valorizou o relato dos pacientes sobre o grau e a intensidade do sofrimento
doloroso?*®. Um pouco depois, no final da década de 1980, observou-se a emergéncia da “voz
do paciente”, com a epidemia de Aids, sobretudo com a organizacdo de pacientes em
associacOes, o que possibilitou a multiplicacdo de varios grupos de carater militante para
obtencdo de reconhecimento, tratamento e politicas para enfermidades negligenciadas.
Consideramos que esse carater militante, ativo, pode ser amplificado para o ativismo digital dos
pacientes que o utilizam como ferramenta para conexdo, difusdo e luta em prol de suas
demandas.

A circulacdo de conhecimento evidencia-se nas postagens de links de artigos médicos,
de comentarios sobre textos cientificos, de participacdo em eventos com profissionais de satde
sobre a doenca, bem como pelo estreitamento do contato com pesquisadores da area da saude
que desejam aprofundar seus conhecimentos. A esse respeito verificamos que os profissionais
ligados a Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp) sdo referenciados nas publicacdes de
associacles e grupos. Cabe ressaltar que as relagdes construidas sao diferenciadas na trajetoria
organizativa, especificamente no que diz respeito a G14, que se erige institucionalmente
vinculada ao Setor de Investigacdo de Doencas Neuromusculares da Unifesp. Tal parceria tem
resultado em diversos eventos locais, nacionais e internacionais, voltados para pacientes e
profissionais de satide. Um dos feitos significativos de todo esse trabalho foi a solicitacdo ao
Centro Brasileiro de Classificacdo das Doengas (CBCD) para inclusdo da SPP na CID10.
Notamos que o coletivo envolvido mobilizou e pressionou uma ampla rede sociotécnica para
que a SPP fosse enquadrada nesse sistema de classificagdo em 2010. J& a Abrafibro, nas
postagens, destaca profissionais e publicacdes vinculadas a Sociedade Brasileira de
Reumatologia — instituicdo que ratificou os protocolos de diagnostico e tratamento do Colégio
Americano de Reumatologia (ACR) para Fibromialgia. O ativismo dos pacientes apoia-se nos
conhecimentos médico-cientificos para a legitimacao pretendida, em face da duvida sobre se
seus sintomas caracterizam realmente uma patologia. Esse mesmo conhecimento € mobilizado

para persuadir aliados da &gora politica diante da elaboracdo e votacéo dos projetos de lei. Vale

243 Ver discusséo apresentada no Capitulo 1 da dissertagdo de Mestrado de SILVA (2014).
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lembrar que, apesar de as redes sociais serem um locus “sem fronteira”, existem grupos
vinculados a locais diferentes do pais que podem obter resultados em maior ou menor grau no
que diz respeito as suas demandas. Nesse sentido, percebemos, a partir das postagens, a
proeminéncia das regides sudeste e sul, que, por sua vez, podem espelhar graus diferentes de
mobilizagdo e de desigualdades de acesso a tecnologia.

N&o apenas as desigualdades sociais de acesso aos dispositivos e aos servigos de Internet
podem representar um problema para 0 movimento organizativo em relacdo a sua composi¢ao
e representatividade. A propria continuidade de participacdo e engajamento da maioria dos
pacientes nas acOes coletivas é sinalizada como um desafio. Ademais, o autofinanciamento e a
renovacdo das liderangas constituem uma fragilidade das associagdes, pois as contribui¢des
financeiras nem sempre sdo suficientes para sustentar despesas (eventos, pagamento de taxas,
passagens, etc.). Nas entrevistas realizadas, é assinalada a necessidade de alternancia dos
representantes, porém trata-se de uma funcdo de que poucos querem se ocupar.

Em nossa pesquisa, verificamos que a sindrome pds-polio, por sua baixa prevaléncia,
foi enquadrada como Doenca Rara (DR) no Orphanet, principal portal europeu de informacéo
sobre doencas raras e medicamentos 6rfaos, antes mesmo de a SPP ingressar na Classificacao
Internacional de doencas em 2010. O fato de a SPP ser uma doenca de baixa prevaléncia
permitiu um enquadramento que agrega uma bandeira importante, sobretudo nos paises
europeus e nos Estados Unidos, que possuem uma trajetéria de movimentos associativos
ligados as Doencas Raras, 0s quais exercem pressdo sobre governos e inddstrias farmacéuticas
para pesquisa/financiamento na busca de uma terapia medicamentosa. Nesse ponto, 0
distanciamento com a experiéncia associativa brasileira é consideravel, pois a bandeira da DR
ndo é tdo mobilizada. Além disso, a fibromialgia possui uma incidéncia estimada é cerca de 2%
a 3 % da populacdo mundial e representa uma das condicGes clinicas reumatologicas mais
frequentes?*4, comparativamente as duas doencas possuem perfis de incidéncia e prevaléncia
distintos. Embora a classificagdo como DR se justifique em relacdo a SPP por questdes de
incidéncia, notamos que as referéncias a deficiéncia sdo mais presentes nas postagens dos
pacientes. A explicacdo remete as sequelas da poliomielite, conforme analisado no capitulo 4.
A partir da década de 1970, os afetados ingressaram em movimentos (iniciados no EUA), que

criticaram e exigiram mudanga de paradigma medico.

24 HEYMANN et al. Novas diretrizes para o diagndstico da fibromialgia. Ver Bras Teumatol.2017, 57(S2) S467-
S476, capturado de site: https://www.scielo.br/j/rbr/a/lkCdwgDXPSXQMSXn5VKMFB3x/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 7/7/2022.
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Na Espanha, o associativismo vinculado a SPP é tributério das organizag@es associativas
dos “sequelados da polio”, de natureza catolica, da época franquista. Com o diagnostico da SPP,
houve uma criacdo de identidade ligada a nova doenca e uma reconfiguracdo da identidade
poliomielitica, tal como explicado por Rodriguez Sanchez (2012b). O fato de a SPP estar no
Orphanet faz-nos pensar, apesar da sua baixa prevaléncia, o quanto esse enquadramento pode
agregar forca e visibilidade aos afetados, seja por meio das campanhas, dos dias nacionais de
luta, seja por meio das pesquisas. Embora tenhamos detectado postagens, nas redes sociais, de
grupos e associacOes brasileiros sobre o tema, a identificacdo e os debates dizem respeito a
questdo da deficiéncia.

Sadaba y Gordo (2008) destacam a necessidade de se abandonar o olhar pouco critico
e ingénuo e “tecnofilo”, que percebe as inovacaoes tecnoldgicas digitais como instrumentos de
liberacdo e bem-estar mundial. Tais autores sugerem que a tecnologia digital seja analisada
como um espaco de conflito, disputas e relacdes de poder, notabilizado por agentes que detém
0 conhecimento especifico dos meios técnicos e materiais, e por outros sujeitos que se utilizam
desses meios. Nesse sentido, tais autores rompem com a ideia de que a tecnologia digital esta a
servigo dos “senhores do mundo”, sinalizando para a ado¢do de uma ambivaléncia das mesmas.
Por esse angulo, defendemos que os usos desses meios pelos pacientes, em grupos e
associagOes, em torno da doenga constituem uma espécie de “trincheira” moderna para atingir
seus objetivos.

A critica & sociedade da positividade (Chul Han, 2021), manifestada no “curtir”, no
“like” presentes no Youtube, Facebook, Intagram, etc., meios também identificados como
produtores de adoecimento, apartam os individuos de experiéncias que podem ser identificadas
contra a hegemonia da felicidade. Tal sociedade busca se desonerar de toda forma de
negatividade, incluindo a dor, segundo Chul Ham. Retomando pontos da critica sobre
desempenho e produtividade — valores caros a cultura neoliberal — feitas pelo autor, as
sindromes aqui estudadas inscrevem-se entre as doengas que afetam a vida laboral. Aqui, a
partir desta reflexdo, também teriamos que incluir o debate sobre o meio social, como agente
de doencas, e as discussdes sobre os determinantes sociais no processo salde-doenca — que
podem ser chaves de leitura importantes para as enfermidades crénicas. Contudo, isso
significaria ampliar os limites de nosso estudo e escolher outros caminhos. O que queremos
destacar é: os pacientes com FM e SPP ja constituem um segmento adoecido, sdo portadores
de sindromes dolorosas que provocam graus de incapacidade, afetando suas vidas como um
todo — doméstica e laboral —, e podem gerar sofrimentos psiquicos.
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Nome grupo FB/blog:G14 Acesso: 26/10/2018

Local:FB G14 Data da publicacéo: 26
de julho

Assunto: paciente informado Seguidores:

Curtidas: NENHUMA

Link: https://www.facebook.com/groups/387408314963849/

6 COMENTARIOS e
1 compartilhamento

B (6 Associagio G-14 de Apoicac X+ = X
& G {} @ https//www.facebook.com/groups/387408314963849/ LA - T ]
s (D EGredosaquitiop: ) 3R 7:SAUDE CRIT ¥ llEncontrointernacic [ 2° Encontro Interna Piginainicial ' PR4 - Pro-Reitoria ements Homme: » Qutros favoritos
- tl Associacio G-14 de Apoio acs Pacientes com Polio e Sindr Q (ﬁ Danielle  Pagin i Encontrar amigos
B - Mensagens &
POSPO'IO. %‘ Dilene Nascimento .
@ Grupo piblico Alba Cristina Peixoto 4 e
26 de julho @ Afibrovasf Fibromialgia Fa.
Sobre Boa noitelMe chamo Alba estou em Brasilia a 21 anos, Tenho poliemielite na
Discussio perna direita ja estou aposeniado a dez anos Quando me aposentei por . A Dor Da Fibromialgia Fibro
problemas na coluna € ja suspeita de pés-pélio,grande problema que agora -
Avisos 0s sintomas so bem evidentes,dores em todos 0s musculos na EMERGENTE COMO A g Ame Fioro Meceio
. GENTE (VIP) + Participar
coluna,doenca degenerativa da coluna (Espondilodiscopatia e ostecartrite 10 -
Membros interapofisaria difusa na coluna toracica O grande problema que ndo - - 483 Prates Cheilamar
Eventos consigo nem um médico que fale que sabe tratar a pos-polio.muitos até -
falam que nunca ouviu falar.Dia 02/08 marquei consulta com um @.. Gefibro Mineiros Fib_. 2 h
Videos neurologista Ainda n&o sei como vai serlNo hospital Sarah,ja desisti, me N
nadaram continuar com os médicos que eu estava indo,nem me deram uma s Abrafibro ASSoc ... 59 min
Fotos consulta para firar as dvidas.Acho que meu maior problema € a
AT cu!ul?a.Fcra outros pruble[ﬂas insgnia e outros Ate p?de ser_que tem algum ‘E Fibromialgia Unidos
medico para tratar mais ndo consigo chegar a ninguém se {€m alguem, Me
ajudem por favor,ja liguei na secretaria da salide 136 ndo sabem de nada. @ Fribro Mislgia
Pe ° Q Os fisioterapeutas nunca ouviu falar de pos-pélio,como tratar de uma R
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Comentério:

Alba Cristina Peixoto Verdade, os médicos ndo sabem o que falar,problemas sérios de coluna e fala-o que néo é para ter essa dor toda,sé quem esté
sentindo que sabe o quanto déi.Alguns médicos me falaram que era refluxos é mele?Tem médicos que querem descrever o que o paciente esta
sentindo.Da verdade temos que correr atras do prejuizo temos.
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publicacdo: 2013

Assunto: Fibromialgia

Seguidores: 1.765
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SINDROME DA FIBROMIALGIA

Grupos, Paginas ou Amigos do Identificacéo local NUmero de Primeira
Facebook?#® ou regional? membros, publicacéo
amigos e/ou
seguidores®’
A dor da Fibromialgia Fibro (Amigo) Santa Maria da 2.818 Amigos -
Vitdria/Bahia
Abrafibro - Conhecimentos e Pesquisas N&o informado 4.949 Seguidores | 18/02/2012
Cientificas da Sindr. de Fibromialgia
(Pagina da ABRAFIBRO)
ABRAFIBRO (Amigo) Associagdo ndo informado 1.183 amigos 2004
Brasileira dos Fibromialgicos
ABRAFIBRO (Pégina) — Associacéo Né&o informado 553 Seguidores 02/12/2017
Brasileira dos Fibromialgicos
AFIBRA-DF (Péagina) DF/Brasilia 196 seguidores 12/04/2016
Afibrovasf Fibromialgia — Fadiga Cronica | Petrolina/ 12 amigos -
Pernambuco
AMA Fibro Macei6 Macei6 Fechado -
AMAFIBRO —(Grupo) Maceid 334 membros 23/05/14
ANFIBRO - Associagdo Nacional de Né&o informado 4.821 seguidores | 14/09/2018
Fibromialgicos e doengas correlacionadas
(Pagina)
APAFIBRO Associagdo Paranaense dos Parana 492 Seguidores 21/08/2017
Fibromialgicos (Pagina)
ARAFIBRO — Mulheres de fibra (Pagina) | N&o informado 96 seguidores 24/08/2016
Arafibro (Amigo) Né&o informado Fechado
Comisséo de Pessoas com Fibromialgia— | N&o informado 11.964 membros | 05/07/2011
CPF (grupo)
Comisséo de Pessoas com Fibromialgia— | N&o informado 17.695 11/07/2011
CPF (Pagina) Seguidores
Como viver com Fibromialgia (Pagina) N&o informado 4.181 Seguidores | 17/11/2014
FibroBahia (Pagina) Bahia 987 seguidores 23/04/2012
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Fibromialgia Associacdo (Grupo da N&o informado 10.770 Membros | 14/11/2011

ABRAFIBRO)

Fibromialgia SP (Amigo) Séo Paulo Fechado/1.944 2014
Seguidores

Fibromialgia Unidos (Amigo) N&o informado 4.459 Amigos -

Fibromialgia, convivendo com a dor Né&o informado 5.322 Seguidores | 09/1/2012

(Pagina)

Fibromialgicas (Pagina) N&o informado 2.152 Seguidores | 24/09/2015

Fibromialgicos SLZ Maranhdo (Amigo) Séo Luis/Maranhdo 1.508 Amigos -

FibroMT (Pagina) Mato Grosso 1.753 Seguidores 05/12/2017

GEFIBRO —Grupo de Enfrentamento a Minas Gerais 394 membros 20/10/2014

fibromialgia (grupo)

Gefibro Mineiros Fibromialgicos (Amigo) | Minas Gerais 4.820 Amigos -

Grupo de apoio a pessoas com Maringa 13.198 24/04/2013

Fibromialgia (Pagina) Seguidores

Grupo de Fibra de Bento Gongalves e Rio Grande do Sul 137 Membros 04/04/2014

Serra Galcha (Grupo)

Mulher de Fibro (Péagina) Né&o informado 2.917 seguidores | 15/01/2018

SesiFibro — Sensibiliza¢do para Valinhos/ Sdo Paulo | 659 membros 15/03/2013

Fibromialgia (Grupo)

SesiFibro — Sensibiliza¢do para Valinhos/ Séo Paulo 1.769 Seguidores | 22/01/2014

Fibromialgia (Péagina)

TODOS Contra Fibromialgia (Pagina) N&o informado 3.97 Seguidores | 17/11/2016

#fibromialgia Né&o informado 44 04/12/2014

A fibromialgia ndo me para! Né&o informado 29 03/12/2018

245 ClassificacGes do Facebook. Esta tabela registra os grupos que estdo inseridos nesta classificagdo com a
palavra “fibromialgia” levantados em nossa pesquisa até 2019. O total ao final da tabela é portanto uma
informacdo datada, pois grupos novos sao criados.
246 Inserimos essa categoria mesmo reconhecendo que a internet ndo tem fronteiras para visualizar se o grupo ou
associacao se identificava com alguma regido ou local ou se pretendia uma representacao local ou mais
abrangente. Portanto, minoritariamente vemos que o nome dos grupos também podem estar atrelados & um local
€ ou regido, na maior parte dos grupos ndo é informado ou identificado a uma localidade, sugerindo assim uma

permeabilidade do ciberespaco e seu efeito aglutinizador de individuos.

247 Informacdes flutuante: ano de referéncia é 2018, exceto para os grupos inseridos em 2019
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Amigos de Fibromialgia N&o informado 407 29/07/2018
AS DORES DA FIBROMIALGIA... Né&o informado 17 04/05/2019
Conheca a Fibromialgia Né&o informado 188 05/05/2016
Convivendo com a Fibromialgia N&o informado 45 18/10/2014
Convivendo com a Fibromialgia Né&o informado 108 16/01/2019
Doentes com fibromialgia ou pessoas que | N&o informado 963 14/10/2013
convivam com a doenga

Fibromialgia Né&o informado 172 08/10/2017
Fibromialgia N&o informado 1.889 31/08/2011
Fibromialgia Né&o informado 68 05/10/2015
Fibromialgia N&o informado 14 17/01/2019
Fibromialgia N&o informado 138 23/10/2014
FIBROMIALGIA Né&o informado 11 21/03/2017
Fibromialgia N&o informado 23 05/12/2018
Fibromialgia - E Agora? Existe Cura? N&o informado 236 06/07/2017
Fibromialgia - Grupo de apoio Além das Né&o informado 179 05/07/2017
Cronicas

fibromialgia - sabes o que é? e que impacto | Nao informado 52 01/04/2017
pode causar em sua vids

Fibromialgia "Doe Esperancga” N&o informado 117 14/02/2018
Fibromialgia [Geracéo Melhor] Né&o informado 40 04/12/2016
Fibromialgia a (doenga da preguica)? Nao, | N&o informado 268 05/02/2017
mentira

FIBROMIALGIA A DOENCA DA N&o informado 70 23/04/2019
ALMA

FIBROMIALGIA A DOR QUE Né&o informado 34 28/08/2018

SENTIMOS, ATE NA ALMA@ MAS
JUNTAS PODEMOS VENCER!
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Fibromialgia Araraquara Araraquara 116 04/06/2014
ARAFIBROQUARA

Fibromialgia as dores que vem da alma N&o informado 16 19/09/2018
FIBROMIALGIA BRASIL Né&o informado 17 31/08/2015
Fibromialgia DF e Entorno DF/Brasilia 253 25/02/2018
Fibromialgia DOR CRONICA N&o informado 36 11/04/2019
Fibromialgia dor da Alma Né&o informado 75 23/02/2015
Fibromialgia dor na alma Né&o informado 69 25/04/2015
fibromialgia dor que ninguém vé! N&o informado 22 02/04/2018
FIBROMIALGIA E AS DORES Né&o informado 23 17/10/2018
Fibromialgia em mim N&o informado 28 08/02/2018
FIBROMIALGIA EM XEQUE Né&o informado 208 18/12/2014
Fibromialgia ndo é frescura, e ndo tem Né&o informado 542 16/09/2013
cura... Eu tenho.

FIBROMIALGIA NO RIO DE JANEIRO | RIO DE JANEIRO 387 07/05/2012
- grupo dos portadores de FM no Estado do

RJ

Fibromialgia Salvador Bahia 65 15/07/2018
Fibromialgia seu amigo €é o tratamento Né&o informado 19 09/02/2015
Fibromialgia sintomas e alimentagao Né&o informado 28 23/07/2018
Fibromialgia TEM CURA N&o informado 136 10/02/2019
fibromialgia tém dores tem cura? Né&o informado 167 10/11/2017
Fibromialgia Tubardo SC Santa Catarina 162 31/03/2014
Fibromialgia Umuarama e Regiéo Umuarama/Parana 17 08/08/2018
Fibromialgia, dor todo dia. Né&o informado 720 03/10/2014
Fibromialgia, saiba mais. Nao informado 109 28/11/2015
FIBROMIALGIA...\Vc sabe oq € isso? Eu | N&o informado 102 05/11/2014
sei e convivo a anos...

fibromialgia: doenca silenciosa - conheca N&o informado 204 27/03/2017
Fibromialgia: Eu tenho! N&o informado 32 24/03/2018
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FIBROMIALGIA: INFORMACOES E N&o informado 96 26/08/2013
DESABAFOS

GPPF - GRUPO DE PROFISSIONAIS, Né&o informado 92 27/08/2014
PACIENTES PORTADORES DE

FIBROMIALGIA

Grupo de Apoio a Pacientes com N&o informado 2.110 12/09/2015
Fibromialgia

Grupo de Apoio aos Portadores de N&o informado 1.339 27/03/2015
Fibromialgia

Grupo de Estudo e Apoio ao Paciente com | S8o José dos Campos | 920 14/12/2014
Fibromialgia — Sdo José dos Campos

Grupo de fibromialgia N&o informado 475 11/04/2018
grupo de pessoas com fibromialgia na Cariri/Ceara 12 20/05/2019
regidao do Cariri.

Grupo Fibromialgia Tratamento N&o informado 56 25/09/2018
Guerreiras contra a FIBROMIALGIA. N&o informado 22 24/06/2015
Meu dia-a-dia com a Fibromialgia N&o informado 119 01/06/2016
Portadores de fibromialgia Né&o informado 17 03/05/2019
SE VOCE AMA ALGUEM COM N&o informado 508 16/09/2016
FIBROMIALGIA...

Tenho Fibromialgia e agora ??? N&o informado 56 08/02/2019
Tenho fibromialgia ndo e brincadeira Né&o informado 241 01/04/2015
Uma dor que ninguém entende: N&o informado 24 23/02/2018
Fibromialgia

Vamos buscar conhecimento e ajudar N&o informado 22 26/08/2014
guem tem Fibromialgia!

Vencendo as DORES da FIBROMIALGIA | Néo informado 3.112 16/09/2017
Viver_com_ Fibromialgia Nao informado 2.093 03/11/2018

Total: 97
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SINDROME POS-POLIOMIELITE

Grupos, Paginas ou Amigos do Abrangéncia®*® | Namero de Primeira

Facebook?*® membros, amigos publicacéo
e/ou seguidores

Associacao Vozes da Pélio RJ (Pagina) Rio de Janeiro 24 Seguidores 20/10/2018

Lions Clube RJ — Vozes da Pélio (grupo) Rio de Janeiro 187 Membros 17/06/2018

Sindrome Pds-P6lio Brasil (Pagina) Né&o informado | 173 Seguidores 02/01/2016

Associacdo G14 — de apoio aos Pacientes Né&o informado | 719 Membros 07/03/2017

com Pdlio e Sindrome P6s Pélio (Grupo)

Associacdo G14 — de apoio aos Pacientes N&o informado | 1.048 Seguidores 28/10/2018

com Pdlio e Sindrome P6s Polio (Péagina)

SPP Curitiba /AGASPP/PR Parana 226 Membros 12/06/2012

Sobreviventes da Pélio -SPP (Pagina) N&o informado | 220 Seguidores 17/10/2017

#SOBREVIVENTES DA POLIOMIELITE Nao informado 181 Membros 05/04/2014

E SPP BRASIL (grupo)

Mulheres SPP (grupo) Né&o informado Né&o informado 27/04/2015

Poliomielite e Sindrome P6s Pélio - Regido Sédo Paulo 348 Membros 08/05/2017

de S&o José do Rio Preto (grupo)

#SOBREVIVENTES DA POLIOMIELITE Nao informado 827 Membros 20/05/2015

E SPP BRASIL (grupo)

Sindrome Pés-P6lio Nacional N&o informado | 2.258 Seguidores 16/09/2012

Sindrome Pds Pdlio Baixada Santista Séo Paulo 262 Membros 02/03/2013

(grupo)

Pessoas com Poliomielite e Sindrome Pos Né&o informado | 1.095 Membros 05/12/2013

Pdlio (Grupo)

Sindrome Pds Pdlio (Grupo) Minas Gerais 397 Membros 03/06/2013

Vitimas da Poliomielite e Sindrome P6s N&o informado | 169 membros 25/05/2016

Pdlio (grupo)

Grupo Sindrome Pds Polio (grupo) Né&o informado 605 membros 30/01/2011
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SINDROME POS POLIO RN (grupo) Rio Grande do 03 membros 04/01/2013
Norte
ONG Sindrome Pés Polio e Polio Milite Né&o informado 181 membros 05/04/2014

Brasil (grupo)

Total até o ano de 2018: 19

248 ClassificacGes do Facebook

249 Inserimos essa categoria, mesmo reconhecendo que a internet ndo tem fronteiras, para identificar se o grupo
ou associacdo se identificava com alguma regido ou local ou se pretendia uma representagdo ndo informado.

Portanto, vemos que o nome dos grupos também podem estar atrelados a um local e ou regido






