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RESUMO

O presente trabalho problematiza o sujeito celiaco no contexto familiar e
a impressdo deste nos contextos de socializacdo. A partir disso,
objetivamos compreender como essas relagdes foram responsdveis pela
formacdo da (bio) identidade de criangas em uma condicdo de vida
alicercada numa pré-disposicdo genética. A pesquisa € tipificada como
um estudo de caso, sendo o instrumento de coleta de dados a entrevista
biografica focal (em um total de trés entrevistas) feita com maes de
criancas celiacas. O referencial tedrico, com o qual buscamos dialogar,
foi centrado no pensamento do filésofo Michel Foucault e do socidlogo
Nikolas Rose; autores capitais do registro tedrico que se configura em
torno dos conceitos de biopoder, biopolitica e de governamentalidade.
Verificamos o inicio da regulacdo normativa, principalmente a partir de
2010, com a insercdo da emenda a Constituicdo Federal, que prevé a
garantia do direito a alimentagc@o segura. Em 2012 foi criada a lei que
perpassa as normas de alimentac@o escolar e, em 2013, é redigida a
resolucdo normatizadora dessa lei. Os resultados apontados na pesquisa
demonstram que a familia € um importante instrumento das politicas de
Estado e que elas auxiliam na criacdo de politicas biomédicas,
direcionadas ao sujeito instituido enquanto celiaco.

Palavras-chave:  Biopoder.  Biopolitica. = Governamentalidade.
Bioidentidade. Celiaco. Familia. Escola.
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INTRODUCAO

Iniciei uma nova caminhada devido a necessidade de buscar
compreensdo, de precisar entender principalmente o que estava
acontecendo na constru¢do das relacdes sociais, das quais as criangas
celiacas comecavam' a fazer parte. Meu universo parecia mais simples,
tinha filhos que frequentavam a escola, lanchavam com os colegas e
tudo parecia se enquadrar dentro de uma normalidade, quando tudo
mudou.

Criancas adoecem pelas mais variadas razdes. Por muitas vezes,
ndo se sabe nem a causa, mas logo o que estava errado se normaliza, e a
vida segue seu curso. No entanto, nem sempre € assim. Nao quando nos
deparamos com uma restricdo alimentar, com necessidade de cuidado
extremo, que deve ser seguida para toda a vida dessas criancas. Por isso,
minha vida mudou. Primeiro com o diagnéstico do meu filho mais
velho, que foi facilitado por causa da situacdo mais severa que se
encontrava. Minha filha, em contrapartida, s6 foi diagnosticada pelas
investigacdes que sao feitas em parentes de primeiro grau de pessoas
com DC (Doenca Celiaca).

Hoje, tenho dois filhos que frequentam a escola, mas que ndo
lancham mais normalmente com os seus colegas. Em viagens, passeios e
gincanas escolares, sempre € dificil, mas ndo desisto, estou sempre
disposta ao didlogo, procurando solucionar todas as duvidas. Percebo
que algo ndo vai bem quando vejo que os meus filhos comecam achar
dificeis algumas situagdes e a fazerem muitos questionamentos. Eles
ficam em divida se sdo doentes ou ndo. Também acham complicada
qualquer atividade que seja realizada fora da rotina estabelecida. Eis que
uma luz se acende, e uma desconfianga também.

Muitas vezes ndo sei como agir, por isso preciso buscar
estratégias para que eles tenham um desenvolvimento qualitativo de
vida, dentro de uma humanidade na qual fazemos parte.

A partir desse ponto do nosso trabalho, deixo de ser uma mae de
criangas celfacas. Passo a ser agora uma estudante/pesquisadora, que
junto do seu orientador e do alicerce tedrico escolhido, vai adentrar
campos da biopolitica, formadas com base nas condi¢bes de vida
proprias das pessoas com DC.

1 , . ) .
O termo “comecam a fazer parte” esta relacionado ao momento em que ¢ feito
o diagndstico.
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O século XXI é marcado por uma mudanga de pensamento que
estd relacionada as novas formas emergentes de vida. O que até entdo
era definido por condi¢des do corpo disciplinado, com uma concepg¢ao
individualizadora e por biopoliticas de caréter coletivizador, passa para
um novo estilo de pensamento molecular, com uma série de mecanismos
vitais, que, conforme Rose, poderdo ser: “identificadas, isoladas,
manipuladas, mobilizadas, recombinadas em novas priticas de
intervencdo que ja ndo estdo coagidas pela aparente normatividade de
uma ordem vital natural” (2013, p. 19). Temos uma proliferacdo de
discursos biomédicos que definirdo os discursos de verdade de um
biolégico inscrito num corpo.

O campo de conhecimento sobre a Doenca Celiaca € muito
recente, ha, mais ou menos, vinte anos € que se comeca a falar sobre o
tema. Assim, pareceu-nos um desafio buscar um referencial tedrico para
que pudéssemos entender a condicdo dessas criancas celiacas no
contexto escolar e, também, no contexto social. A familia, como
instituicdo protetora, seria um lugar ideal para atender as necessidades
dessas criancas, mas sabemos que elas também precisam de outros
lugares para sua socializacdo.

A condi¢do do celiaco serd regulada por normas vitais, por uma
forma de vida, mas o contexto social, marcado pela légica da
biopolitica, institui essas normas (de cunho biomédico) enquanto
normas sociais. Essa questdo € importante para que possamos entender
como se formam as relacdes de convivéncia da crianga celiaca, a partir
do seu diagndstico.

Utilizamos as categorias do percurso conceitual elaborado por
Foucault, que possibilitaram a andlise do nosso objeto de pesquisa e nos
permite compreender como as politicas investiram sobre o corpo a partir
do séc. XVIII: primeiro o corpo mdaquina e depois o corpo espécie. O
que até entdo era voltado para controlar um corpo, que precisava ser
disciplinado em seu carater individualizador, passa a ser acrescido, com
o controle do corpo espécie, as técnicas da biopolitica, no contexto
globalizador (populacdo). Vivemos o tempo do (bio) poder no qual o
corpo, reduzido & sua dimensdo biolégica, torna-se o alvo principal de
investimento do poder, objeto de cuidado, captura, controle e regulacio.

As criangas celiacas estdo no século do biopoder, das biopoliticas
e da biomedicina. O biopoder vai se apropriar do antigo poder pastoral,
um poder que cuidava de todos e também de cada um, apropriando-se de
técnicas de governo das almas, que serdo reconfiguradas e passardo para
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um poder de Estado. A biomedicina vai exercer o poder pastoral,
guiando, definindo técnicas de sujeicdo e de governo das almas. O
controle das almas serd convertido para o controle do corpo, € em
técnicas para o cuidado do “corpo em si”.

Sendo assim, o trabalho estd estruturado em quatro capitulos. O
primeiro trata do objetivo/problematizacdo, trazendo a questio que
conduz o desenvolvimento deste trabalho, e, na sequéncia, apresentamos
o método e a fundamentagdo tedrica.

No segundo capitulo, na primeira parte, discorreremos sobre o
Biopoder, no contexto da disciplina e da biopolitica que, a partir do séc.
XVIII, comecam a se estabelecer novas relagdes de poder. Essas
relacdes comecam a constituir nossa sociedade até os dias atuais do
poder soberano, o qual originou, no poder régio, as leis juridicas e sua
transi¢do de um poder de apreensdo, para um poder sobre a vida.

Na segunda parte do capitulo dois, trataremos alguns conceitos
que foram tornando constitutivos do biopoder, tais como, do poder
pastoral e da governamentalidade. O Estado reconfigura esses poderes
que até entdo eram exercidos pelo cristianismo. Temos na ultima parte
deste capitulo o conceito de bioidentidade, embasado na concepcao de
cidadania bioldgica do socidlogo Nikolas Rose, assinalando que:
“assumiram formas que recodificam os deveres, os direitos e as
expectativas dos seres humanos em relagdo a doenca deles, e também a
prépria vida deles, reorganizam as relacdes entre individuos e suas
autoridades biomédicas” (ROSE, 2013, p. 19).

O terceiro capitulo mapeard aspectos de uma forma de vida,
inerentes as pessoas com Doenca Celiaca. Tracamos uma genealogia de
vida bioldgica, do momento da sua descoberta, até chegarmos aos
conhecimentos e legislacdes hodiernas. Como ultima parte do mesmo
capitulo, buscamos saber quais sdo as questdes que envolvem a ida da
crianga celiaca a escola.

Para finalizarmos este trabalho e respondermos algumas
perguntas, elencamos, no capitulo quatro, entrevistas com as maes de
criangas celiacas. Suas narrativas nos contam muito sobre a vida e os
dilemas de uma pessoa portadora de Doenca Celiaca, sendo analisadas a
luz do referencial tedrico que baliza este trabalho.
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CAPITULO I - OBJETIVO, JUSTIFICATIVA E METODO
1.1 Objetivo/Problematizacio

Analisar, por meio das narrativas de médes de criangas celiacas, o
papel da familia no processo da crianca ser instituida, a partir da
bioidentidade celiaca e da sua socializagdo, em ambientes
institucionalizados, notadamente, a instituicao escolar.

1.2 Fundamentacio tedrica

Com base na problematizacdo, foi importante uma defini¢cdo
tedrica que nos ajudasse a pensar, refletir, analisar sobre o objeto de
pesquisa. A existéncia de criancas que possuem uma condi¢io bioldgica
pré-definida, e que por isso precisam de um atendimento alimentar
especifico, com foco nas escolas, nos leva a formularmos questdes a
serem pensadas no decorrer do trabalho. A seriedade da Doenca Celiaca,
confirmada pelo saber medical, torna possivel a emergéncia de
normatizacdes com bases legais que passam a regular a vida dessas
criangcas. Assim, adentramos nas concepcdes formuladas por Michel
Foucault, e dos demais autores que compartilham e dialogam com ele.

Foucault faz um percurso histérico das redes de pensamento que
nos cercam, e explica como o uso de dispositivos levam a subjetivacao
dos sujeitos, sem que muitas vezes percebam essa subjetivacdo. Para
Foucault, as subjetividades sdo constituidas por meio desses
dispositivos. A crianga diagnosticada portadora de uma condicdo de
vida, e, portanto, passa a ser celiaca, precisa de politicas protetivas para
garantir o reconhecimento de seus direitos.

Ficamos com algumas perguntas, tais como: quais politicas de
vida podem regulamentar a presenca dessas criangas em ambientes
institucionalizados? Quem sdo os interlocutores que as protegerdo? Serd
que elas tém consciéncia das subjetivacdes pelas quais estdo passando?

Todos esses aspectos nos dao pistas de que uma nova forma de
vida, pautada em como o biolégico estd surgindo. Essa nova forma de
vida serd constituida pelas relacdes sociais, as quais definirdo sua
trajetdria.

Diante de tantos questionamentos, buscamos em Foucault os
conceitos de Biopoder, biopolitica e governamentalidade.
Estabeleceremos as relagdes existentes entre as familias como
instrumento de uma biopolitica de Estado, e analisamos como essas
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relagdes podem levar a uma subjetivacdo dos sujeitos celiacos a
formacdo de uma bioidentidade.

1.3 Método

O tipo de pesquisa que utilizaremos para anédlise do nosso objeto
de pesquisa serd o estudo de caso, tendo como fonte de informagdo as
entrevistas biograficas focais, “na qual o respondente é entrevistado por
um curto periodo de tempo, uma hora, por exemplo” (YIN, 2001, p. 91).

A escolha do estudo de caso, como estratégia, foi importante
para que pudéssemos analisar questdes contemporaneas relacionadas ao
percurso dessas maes na producdo identitiria de seus filhos. Nossas
fontes, neste caso, as entrevistas, “ainda sdo espontdneas e assumem o
cariter de uma conversa informal, mas vocé, provavelmente, estard
seguindo um certo conjunto de perguntas que se originam do protocolo
de estudo de caso” (YIN, 2001, p.91). Ainda sobre as entrevistas:

E muito comum que as entrevistas, para o estudo
de caso, sejam conduzidas de forma espontinea.
Essa natureza das entrevistas permite que vocé
tanto indague respondentes chaves sobre os fatos
de uma maneira quanto peca a opinido deles sobre
determinados eventos. Em algumas situagdes,
vocé pode até mesmo pedir que o respondente
apresente suas proprias interpretagdes de certos
acontecimentos e pode usar essas preposi¢des com
base para uma nova pesquisa (YIN, 2001, p. 91).

Buscar como fonte de informacdes as entrevistas, requer um
adequar-se as condi¢des do respondente. Ao entrevistarmos pessoas, no
nosso caso maes que falardo sobre a vida dos seus filhos, serd preciso
sempre muito cuidado e respeito com o respondente, e requererd uma
preparacdo cuidadosa de comportamento do entrevistador™.

Selecionamos trés mies que participam da ACELBRA
(Associagdo dos Celiacos do Brasil). Para definirmos o método da
pesquisa, foi preciso participar de reunides da ACELBRA-SC.
Chegando as reunides, fizemos contatos com as familias de criangas
celiacas em idade escolar e, posteriormente, marcarmos as entrevistas.
Diante disso, a inten¢do deste trabalho é entender a singularidade do

2 . . p L.
O roteiro da entrevista na integra consta na pagina 47.
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sujeito celiaco, sem querer comparar ou generalizar. O objeto € novo,
ndo havendo trabalhos nesta dire¢ao.

Nossa primeira técnica de coleta de dados tem como pretensio
conhecer o campo escolar e as relacdes estabelecidas com o cotidiano
das criangas celiacas, na relagdo familia e escola. Marcamos um horario
e local para fazermos as entrevistas, as quais foram gravadas e depois
transcritas. Pretendemos preservar as narrativas que atenderem as
categorias selecionadas para o trabalho, de forma mais integral possivel.

Elencamos categorias de andlise, seguindo uma ordem
genealdgica da condi¢cdo de vida celiaca. Essa ordem estd dividida em
seis categorias: do diagndstico; do apoio; da condi¢do de ndo poder
comer gliten; do cotidiano; do contexto escolar; e da socializagdo.

O método utilizado ndo tem nenhum cariter generalizador, ou
seja, sdo entrevistas feitas com trés maes que possuem caracteristicas
semelhantes. Nao existe nenhuma presun¢do de levantar hipéteses
generalizantes quanto ao nosso objeto de pesquisa. A andlise das
categorias foi realizada em didlogo com o referencial utilizado em nosso
trabalho.
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CAPITULO II - SOBRE O BIOPODER
2.1 Da Disciplina e da Biopolitica

2

E de fundamental importincia, para iniciarmos o
desenvolvimento deste trabalho, buscarmos o entendimento sobre
alguns conceitos tratados por Foucault, entre eles o “biopoder”. No
curso ministrado por ele, ocupando a cadeira da disciplina Historia dos
sistemas de pensamento, busca-se estabelecer um estudo sobre as
estruturas do processo e da evolucdo de rede das sociedades humanas.
Foucault estabelece as relagcdes de poder que se formam em nossa
sociedade, o poder soberano, do qual se origina o poder régio, as leis
juridicas, e a transicdo do poder soberano ao poder sobre a vida. Ambos
os poderes estabelecerdo relagdes, pois enquanto o primeiro, voltado
para a terra, impunha sua for¢a por meio de leis, o dltimo estabelece
uma nova relacdo, a emergéncia de mudancas de dispositivos de
controle, ocasionadas pela urbanizacdo e pelo controle da populacio.
Assim, o poder soberano se desloca da figura do rei para o Estado.

Em seu curso A defesa da sociedade, na aula ministrada em 17 de
marco de 1976, Focault nos apresenta o conceito de biopoder, que
também ¢ tratado no mesmo ano em seu livto A Histéria da
Sexualidade, no capitulo intitulado Direito de morte e poder sobre a
vida. E preciso entender as relacdes de poder, abandonando a ideia de
ser unico o modelo juridico da soberania, ou como diz Foucault:

Dever-se-ia tentar estudar o poder ndo a partir dos
termos primitivos da relacdo, mas a partir da
propria relacio na medida em que ela é que
determina os elementos sobre os quais incide: em
vez de perguntar a sujeitos ideais o que puderam
ceder de si mesmos ou de seus poderes para
deixar-se sujeitar, deve-se investigar como as
relacdes de sujeicdo podem fabricar sujeitos
(FOUCAULT, 1976, p. 319).

As formas de poder ndo t&€m uma dnica origem, e sim multiplas.
Logo, é fundamental estabelecermos relacdes e procurarmos entendé-las
em suas diferentes formas, nas quais se cruzam, se fortalecem ou se
anulam. Ao invés de oferecermos um tnico poder a lei, é preciso buscar
as técnicas utilizadas para que se efetivem a sua coercdo, pois o poder se
constitui nas relacdes de forca.
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Como se formou o poder soberano? Este que detinha o poder de
fazer morrer ou deixar viver, poder que embasa a nossa norma juridica?
O poder que o soberano tem sobre a vida sé se concretiza pelo poder e
direito que ele tem sobre a morte. Ele pode fazer morrer, sendo que seus
suditos sé estdo vivos ou mortos segundo a sua vontade. Nesse sentido,
o poder soberano atua, principalmente, sobre o territdrio, sobre a terra e
suas riquezas. A grande mudanca que ocorre na estrutura do poder e na
estrutura da sociedade € uma inversdo desse poder de “fazer” morrer e
deixar viver, para “fazer” viver e deixar morrer; do poder exercido pelo
e para o soberano, para o poder exercido sobre a vida. Isso d4 espaco ao
biopoder em dois aspectos: do homem-corpo ao homem-espécie - uma
configuracdo de poder andtomo-politica e uma de corpo-espécie, a
anatomo-politica referenciada pela disciplina dos corpos; e a do corpo-
espécie pela biopolitica.

A sociedade, na qual imperava o poder sobre 0 homem-corpo, era
determinada por um poder de apreensdo. O soberano tinha o poder de
apoderar-se de tudo, inclusive da vida de seus stditos. Com a mudanca,
como nos mostra Foucault, no foco de poder do soberano nao é mais
interessante o “confisco”, isto é, o apoderar-se da vida, mas sim fazé-la
mais forte, tornando o poder de direito sobre a morte apenas mais um
mecanismo de controle. E, como de uma forma inversa e talvez
perversa, o poder sobre a morte ‘“apresenta-se agora como O
complemento de um poder que se exerce, positivamente, sobre a vida,
que empreende sua gestdo, sua majoracdo, sua multiplicagdo, o
exercicio, sobre ela, de controles precisos e regulacdes de conjunto”
(FOUCAULT, 1988 p. 149). Portanto, o biopoder toma para si as
condi¢des bioldgicas quantificiveis, de regulacdo, tais como,
nascimento, morte, longevidade, que possam ser convertidos em taxas,
nimeros e estatisticas vitais.

Guerras ndo s@o mais travadas com intencdo de defender o
soberano, conforme nos mostra Foucault (1988), mas sim em defesa da
vida. Populag¢des inteiras sdo exterminadas com o propdsito de um ideal
de sobrevivéncia. O foco ndo € mais juridico, vinculado ao poder
soberano, agora a guerra é bioldgica, portanto, o que estd em questdo € a
populacdo. A vida se exerce no nivel da espécie, do bioldgico, do
biopoder, do poder sobre a vida. Para Foucault, “a partir do momento
em que o poder assumiu a fun¢do de gerir a vida, ji ndo € o surgimento
de sentimentos humanitdrios, mas a razdo de ser do poder e a logica de
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seu exercicio que tornaram cada vez mais dificil a aplicacdo da pena de
morte” (FOUCAULT, 1988, p. 150).

A morte se torna o limite. Os mecanismos devem exercer o poder
sobre a vida em todo o seu percurso. Percebemos formas politicas de
organizacdo de poderes que passam por mudancas conforme as
necessidades inerentes ao préprio poder. Constituiu-se uma forma
andtomo-politica, que revela técnicas pelas quais os poderes fardo do
corpo dos homens o ponto necessdrio para alcangar seus fins. O poder
assumiu a funcio de gerir a vida:

Concretamente, esse poder sobre a vida
desenvolveu-se a partir do século XVII, em duas
formas principais; que ndo sdo antitéticas e
constituem, ao contrdrio, dois poélos de
desenvolvimento interligados por todo um feixe,
intermedidrio de relagcdes. Um dos pdlos, o
primeiro a ser formado, ao que parece, centrou-se
no corpo como maquina: no seu adestramento, na
ampliacdo de suas aptiddes, na extorsdo de suas
forgas, no crescimento paralelo de sua utilidade e
docilidade, na sua integracdo em sistemas de
controle eficazes e econdmicos (FOUCAULT,
1988, p. 151).

O primeiro polo se foca na disciplina do corpo, na forma como as
instituicdes vao organizar seus tempos, Seus espagos, para atingir o
disciplinamento. Entre estas institui¢des, temos as prisdes, os hospitais,
as escolas, todas necessdrias para o sucesso de uma andtomo-politica do
corpo humano. De certa forma, para viverem em sociedade, os homens
acabam por estabelecerem normatividade para o préprio corpo.

O segundo foco que se forma mais tarde centra-se no corpo-
espécie:

[...] no corpo transpassado pela mecénica do ser
vivo e como suporte dos processos bioldgicos: a
proliferacdo, os nascimentos e a mortalidade, o
nivel de saide, a duracdo da vida, a longevidade,
com todas as condicdes que podem fazé-los
variar; tais processos assumidos mediante toda
uma série de intervengdes e controles reguladores:
uma bio-politica da populacio (FOUCAULT,
1988, p. 152).
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A organizag¢do do poder sobre a vida, o biopoder, organizou-se
nestes dois aspectos: o disciplinamento do corpo e as regulacdes da
populacdo. Passam a existir uma gestdo sobre a vida humana, o tempo
da biopolitica, necessdrio ao desenvolvimento e organizagdo do
capitalismo. Com a finalidade de garantir a manutenc¢do das relacdes de
producdo, o Estado se aparelhou de instituigdes. A andtomo-politica e a
biopolitica foram utilizadas como técnicas de poder em todo o corpo
social, garantido os meios de dominacdo e hegemonia da populacio.
Foucault menciona “a velha poténcia da morte em que se simbolizava o
poder soberano é agora, cuidadosamente, recoberta pela administragdo
dos corpos e pela gestdo calculista da vida” (FOUCAULT, 1988, p.
152).

O sistema capitalista contou com a técnica do biopoder para o seu
desenvolvimento, indo além, exigindo mais:

[...] Mas, o capitalismo exigiu mais do que isso;
foi-lhe necessdrio o crescimento tanto de seu
esforco quanto de sua utilizabilidade e sua
docilidade; foram-lhe necessdrios métodos de
poder capazes de majorar as forgas, as aptiddes, a
vida em geral, sem por isso torna-las mais dificeis
de sujeitar; se o desenvolvimento dos grandes
aparelhos de Estado, como institui¢cdes de poder,
garantiu a manutengdo das relagdes de producio,
os rudimentos de andtomo e de bio-politica,
inventados no século XVIII como técnicas de
poder presentes em todos os niveis do corpo social
e utilizadas por instituicdes diversas [...]
(FOUCAULT, 1988, p. 153).

Esses métodos foram responsaveis pela manutencdo de um poder,
o poder do Estado, garantindo assim uma manutencdo das relacdes de
dominacdo. Agora era preciso investir sobre o corpo vivo, ele é
essencial as relacdes de produgdo. O capitalismo precisa dessa
manutencdo ao lado de uma rentdncia dos prazeres mundanos, dos quais
acreditava ser o cerne do capitalismo. Mas Foucault nos mostra que a
insercio do homem como parte da histéria foi de fundamental
importancia para o desenvolvimento do capitalismo. As técnicas que
passam a fazer parte do saber constituem sobre o corpo espécie as
relacdes de poder que se estabelecem. “O homem ocidental aprende
pouco a pouco o que € ser uma espécie viva num mundo vivo, ter um

26



corpo, condi¢cdes de existéncia, probabilidade de vida, satdde individual
e coletiva” (FOUCAULT, 1988, p. 155).

Comeca-se a investir na vida, nos cuidados com essa vida, € ndao
mais na sua evocagdo a partir de morte. Mecanismos e formas sio
criados para gerir a vida que comeca a ter importancia na historia.

[...] Se pudéssemos chamar “bio-historia” as
pressdes por meio das quais os movimentos da
vida e os processos da histdria interferem entre si,
deveriamos falar de “bio-politica’ para designar o
que faz com o que a vida e seus mecanismos
entrem no dominio dos cdlculos explicitos, e faz
do poder-saber um agente de transformacgdo da
vida humana; nio € que a vida tenha sido
exaustivamente integrada em técnicas que a
dominem e gerem, ela lhes escapa continuamente
(FOUCAULT, 1988, p. 156).

Diante da composicao da disciplina com a biopolitica, temos uma
sociedade normalizadora, que produz corpos individualizados,
assegurando, assim, a gestdo de uma populacdo crescente.

[...] o capitalismo, desenvolveu-se em fins do
século XVIII e inicio do século XIX, socializou
um primeiro objeto que foi o corpo enquanto forca
de producdo, forca de trabalho. O controle da
sociedade sobre os individuos ndo se opera
simplesmente pela consciéncia ou pela ideologia,
mas comega pelo corpo, com o corpo. Foi no
bioldgico, no somatico, no corporal que, antes de
tudo, investiu a sociedade capitalista. O corpo é
uma realidade biopolitica (FOUCAULT, 2013, p.
144).

A disciplina normaliza corpos, “estabelece os procedimentos de
adestramento progressivo e de controle permanente e, enfim, a partir
dai, estabelece a demarcacdo entre os que serdo considerados indptos,
incapazes, entre outros. Ou seja, a demarcacdo entre o normal e
anormal” (FOUCAULT, 2008, p. 75). Podemos dizer que a disciplina
normaliza os individuos, e a biopolitica regulamenta a sociedade,
identificando os que estio fora da norma e tornando-os a normalizar.

Nas disciplinas, partia-se de uma norma e era em
relagdo ao adestramento efetuado pela norma que
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era possivel distinguir depois o normal do
anormal. Aqui, ao contrdrio, vamos ter uma
identificacdo do normal e do anormal, vamos ter
uma identificagdo das diferentes curvas de
normalidade, e a operacdo de normalizacdo vido
consistir em fazer essas diferentes distribuicdes de
normalidade funcionarem umas em relacdo as
outras e (em) fazer de sorte que as mais
desfavordveis sejam trazidas as que sdo mais
favoraveis. Temos, portanto, aqui uma coisa que
parte do normal e que se serve de -certas
distribui¢des consideradas, digamos assim, mais
normais que as outras, mais favordveis em todo
caso que as outras. Sdo essas distribui¢des que
vao servir de norma. A norma estd em jogo no
interior das normalidades diferenciais. O normal é
que é primeiro, e a norma se deduz dele, ou € a
partir desse estudo das normalidades que a norma

se fixa e desempenha seu papel operatério
(FOUCAULT, 2008, p. 83).

Este é um ponto importante nas andlises a serem feitas em relacio
a alimentacdo do celiaco no seu cotidiano familiar, escolar e social. O
“normal”™ seria todos comerem gliten, contudo, isso j4 ndo é possivel.
Logo, uma nova ldégica para essas pessoas deve ser estabelecida na
familia, na escola e nos ambientes sociais. Praticas alimentares fazem
parte da socializacdo das criangas, elas gostam e precisam estar se
relacionando em ambiente escolar, em viagens coletivas e em festas de
todos os tipos. E um desafio identificar como se estabelecerdo o
disciplinamento e a biopolitica nessas situacgoes.

Podemos entender a biopolitica como a relacdo de politica com
um poder exterior a ela, em questdo, a relacdo da vida com a politica, ou
a politica que atua sobre a vida. A politica ndo € um poder exclusivo,
exercido apenas pelo Estado, mas sim relacional, podendo ser
encontrada em varias esferas, conforme nos mostra Farhi Neto (2007):
“O politico se refere a toda relagdo de forca presente entre grupos
sociais e entre individuos em sociedade”.

? O normal estd aqui estabelecido em relagdo a um corpo que nio tenha uma
limitagdo genética e que possa comer gliten sem prejuizos, independentemente
de qualquer opcdo ou ideologia.
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Segundo Farhi Neto, dialogando com Foucault, existem formas
de a¢do politica, as quais sdo pertinentes a andlise que buscaremos fazer
dos dispositivos de seguranga, relacionadas a alimentacdo dos celiacos
na escola, e sua subjetivacdo.

Essa trama de poderes que se exercem entre 0s
corpos, modelando-os politicamente, seria o
objeto de estudo de uma “anatomo-politica”
(anatomo-politique), que ndo é o estudo do Estado
ordenado como um corpo, nem do corpo ordenado
como um Estado, mas o estudo da forma como os
corpos dos homens s@o investidos politicamente, o
estudo das tecnologias de poder que, a um sé
tempo modelam esses corpos e fazem deles o
suporte de seu exercicio (FARHI NETO, 2007, p.
13).

A anitomo-politica ndo € mais suficiente para o controle das
politicas de Estado. Agora € preciso exercé-la no corpo espécie, € o
poder medical se configurando, “o poder medical estatizado participa da
biopolitica, do modo pelo qual o Estado se encarrega da satdde das
populagdes” (FARHI NETO, 2007, p. 14). O corpo se tornou um objeto
da biopolitica, e, para Foucault, o poder medical € uma estratégia para
concretizd-lo. Segundo essa légica, a populacdo se torna governdvel,
enquanto o poder medical objetiva o governo dessa populacgdo.

No decorrer do texto, percebemos por vezes que o conceito de
biopoder e de biopolitica se cruza, sendo dificil delimitar cada qual.

Entdo, a esse respeito, Rose nos elucida:

Neste nivel mais geral, entdo, o conceito de
‘biopoder’ serve para trazer a tona um campo
composto por tentativas mais ou menos
racionalizadas de intervir sobre as caracteristicas
vitais da existéncia humana. As caracteristicas
vitais dos seres humanos, seres viventes que
nascem, crescem, habitam um corpo que pode ser
treinado e aumentado, e por fim adoecem e
morrem. E as caracteristicas vitais das
coletividades ou populagdes compostas de tais
seres viventes. E enquanto Foucault é de algum
modo impreciso em seu uso dos termos no campo
do biopoder, podemos usar o termo ‘biopolitica’
para abarcar todas as estratégias especificas e
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contestacdes sobre as formas de conhecimento,
regimes de autoridade e prdticas de intervengdo
que sdo desejdveis, legitimas e eficazes
(RABINOW; ROSE, 2006, p. 2).

A biopolitica se constituiu no decorrer da histéria através das
mudancas de pensamentos pela quais passam uma sociedade. Ela nado é
linear e evolutiva, mas sim passa por rupturas, por impasses ordenados
pelo saber-poder, pela necessidade de aprimorar técnicas de governo da
populac@o. Pretendemos, entdo, buscar na biopolitica e nas suas
configuracdes atuais, elementos para entender como a familia se torna
fundamental para a concretizacdo das politicas de Estado, voltadas para
a seguranca do celiaco em ambiente escolar.

2.2 Do poder Pastoral e da Governamentalidade

“Governo é uma correta disposicdo das coisas de que se
assume o encargo para conduzi-las a um fim conveniente”
La Perriére

O termo governo, muito antes de ser utilizado como um termo
politico, ja era utilizado pelo cristianismo, ndo necessariamente no
mesmo sentido, ou com a mesma nomenclatura, mas sim se configurava
como um poder pastoral. O biopoder, que se configurou a partir do séc.
XVIII, é um poder individualizante e massificador. Enquanto ¢é
disciplinador do corpo em seu cardter individual, o biopoder também
conduz uma populacdo como um todo, utilizando-se da biopolitica. O
alicerce para esse tipo de conduta, tanto individual, quanto coletiva,
surgiu muito antes, ainda no Oriente pré-cristdo, e depois no oriente
cristdo, “primeiramente, sob a forma da ideia e da organizacdo de um
poder de tipo pastoral, depois sob a forma da direcdo de consciéncia, da
direcdo das almas” (FOUCAULT, 2008, p. 166).

Em primeiro lugar, a ideia de pastor de ovelhas é uma analogia a
Deus, aquele que cuida de seu rebanho. J4 que o rei é um Deus na terra,
ele é o pastor dos homens, que sdo o seu rebanho: “o pastorado ¢ um
tipo de relagdo fundamental entre deus e os homens, e o rei, de certo
modo, participa dessa estrutura pastoral da relagdo entre Deus e os
homens” (FOUCAULT, 2009, p. 167). Em segundo lugar, o poder
pastoral € o poder de “fazer o bem”, ou seja, um poder “benfazejo”.

Sendo o poder pastoral, a meu ver, inteiramente
definido por seu bem-fazer, ele ndo tem outra
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raziio de ser sendo fazer o bem. E que, de fato, o
objetivo essencial, para o poder pastoral, é a
salvacdo do rebanho. Nesse sentido, pode-se
dizer, € claro, que ndo se estd muito distante do
que ¢ tradicionalmente fixado como o objetivo do
soberano - a salvacdo da pdtria-, que deve se a lex
suprema do exercicio do poder. Mas essa salvacio
que deve ser assegurada ao rebanho tem um
sentido muito preciso nessa temdtica do poder
pastoral. A salvacdo sdo, antes de mais nada e
essencialmente, os meios de subsisténcia
(FOUCAULT, 2008, p. 170).

O cristianismo exerceu o poder pastoral por muitos séculos e com
muita eficicia. Governar os homens sempre foi um desafio complexo,
podemos dizer que a pratica cristd exercia essa arte de governo com
sucesso. Caso contrdrio, ndo teria se mantido por tanto tempo, posto que
“o poder pastoral € um poder do cuidado. Ele cuida do rebanho, cuida
dos individuos do rebanho, zela para que as ovelhas ndo sofram, vai
buscar as que se desgarram, cuida das que estdo feridas” (FOUCAULT,
2008, p. 170).

Quando dizemos que o pastor é aquele que cuida, que zela,
também percebemos que ele zela para que sua ovelha nao saia do seu
caminho, ndo faca nada de errado, ndo se desvie da retiddo, “o pastor &
aquele que zela. ‘Zelar’, € claro, no sentido de vigilancia do que pode
ser feito de errado” (FOUCAULT, 2008, p. 171). Outra caracteristica,
talvez a mais importante do poder pastoral, € que ele € individualizante.
Esse aspecto nos mostra pistas de como o governo de Estado deve agir
para conseguir a mesma arte de governar:

Enfim, dltima caracteristica que abrange certo
nimero de coisas que cruzei até aqui, € essa ideia
de que o poder pastoral € um poder
individualizante. Quer dizer, é verdade que o
pastor dirige todo o rebanho, mas ele s6 pode
dirigi-lo bem na medida em que nio haja uma sé
ovelha que lhe possa escapar. O pastor conta as
ovelhas, conta-as de manha, na hora de leva-las a
campina, conta-as a noite, para saber se todas
estdao ali, e cuida delas uma a uma. Ele faz tudo
pela totalidade do rebanho, mas faz tudo também
para cada uma das ovelhas do rebanho. E aqui que

31



chegamos ao célebre paradoxo do pastor, que
adquire duas formas. Por um lado, o pastor tem de
estar de olho em todos e em cada um, omnes et
singulatim, o que vai ser precisamente o grande
problema tanto das técnicas de poder no pastorado
cristdo, como das técnicas de poder, digamos,
modernas [...] (FOUCAULT, 2008, p. 172).

Esse paradoxo tende a ser uma questdo na andlise do nosso
objeto. Como pensar o sacrificio de um pelo todo, ou do todo por um?
Dessa forma, no decorrer do trabalho, buscaremos dispositivos
utilizados para salvaguardar a permanéncia do celiaco no cotidiano
escolar. Muitas vezes esses dispositivos impdem, para uma determinada
escola, toda uma alimentacdo sem gliten. Nesse sentido, buscando a
protecdo do celiaco, estariamos sacrificando o todo (todos os colegas)?
Ou podemos inverter essa ordem: se ndo fizermos o uso desses
dispositivos e mantivermos o consumo de gliten normalmente,
estariamos sacrificando o ‘um’ pelo todo?

Para fazer uso dos dispositivos que poderdo garantir o direito
individualizante das criangas celiacas, é importante o diagndstico e o
reconhecimento da doenca. Esse diagndstico € efetuado pelo novo
“pastor” das familias: o poder medical.

Ha muito tempo os médicos tém tido uma funcio
que ultrapassa a doenca e a cura. S6 precisamos
pensar nas formas de “policia médica” que se
plasmaram no século XVIII para compreender que
os médicos tém sido fundamentais para a
investigacdo social, para o planejamento urbano,
para as reformas sanitdrias, para o gerenciamento
dos caddveres, para a regulacdo dos géneros
alimenticios e muitas outras coisas mais.
Ademais, desde pelo menos o século XIX, os
médicos tém desempenhado fungdes
determinantes no sistema de justica criminal, nas
estratégias na drea de seguro e tecnologias e, ao
longo do século XX, na organizacdo da vida
trabalhista. A medicina, por assim dizer, tem sido
central para o desenvolvimento das artes de
governar; ndo somente as artes de governar os
outros, mas também as artes de governar a si
mesmos (ROSE, 2013, p. 47).
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O Estado é uma instituicdo laica, ndo deve ter preceitos
religiosos. Contudo, ele se apropria do pastorado por meio da
configuracdo de outros dispositivos, como os de seguranga, configurado
pelo poder medical. Para Foucault, o Estado é centralizador, e se “o
Estado é a forma politica de um poder centralizado e centralizador,
denominemos “pastorado” o poder individualizador” (1994, p. 3).

Sempre que uma ovelha sofria de algum mal, recorria ao pastor,
confessava-se e abria sua alma. Estes preceitos levavam a subjetivacio
de suas ovelhas e a mecanismos de controle muito eficientes:

A direc@o de consciéncia constituia uma ligagdo
permanente: a ovelha ndo se deixava conduzir
apenas no caso de enfrentar vitoriosamente algum
passo perigoso; ela se deixava conduzir em cada
instante. Ser guiado em um estado, e estaria
fatalmente perdido no caso de tentar escapar
disso. Quem ao exame de consciéncia, seu
objetivo ndo era o de cultivar a consciéncia de si,
mas de lhe permitir abrir-se inteiramente aos seus
diretos — de lhe revelar as profundezas da alma
(FOUCAULT, 1994, p. 13).

O Estado moderno, agora, busca na ciéncia uma explica¢do para
tudo que antes era explicado por Deus. Estamos no tempo do uso da
razao pela razdo, “a doutrina da razdo de Estado tentou definir em que
os principios e os métodos de governo estatal diferem, por exemplo, da
maneira em que Deus governava o mundo, o pai, sua familia, ou um
superior, sua comunidade” (FOUCAULT, 1994, p. 16).

Alguns conceitos colocados por Foucault para definir a razdo de
Estado sdo importantes: a razdo de Estado é uma arte, segue determinas
regras e técnicas; a arte de governar é racional; o governo racional, por
assim dizer, dada a natureza do Estado, pode derrubar seus inimigos por
um periodo indeterminado; e, por fim, a arte de bem governar estd
ligada ao que chamamos de estatistica ou aritmética politica, ou seja, ao
conhecimento das forcas respectivas dos diferentes Estados (Foucault,
1994, p. 19).

Em sua aula do dia 08 de fevereiro de 1978, Foucault nos coloca
a questdo do porque estudar a “governamentalidade”. Quando ele fala
que governar ndo é a mesma coisa que reinar, remete-nos ao Estado e
ndo ao soberano, trazendo consigo suas especificidades ao abarcar certo
tipo de poder e a relacdio que ele estabelece. Qual é o poder e a relagdo
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contida na “governamentalidade”, e por que entendé-la? Foucault
responde: “para abordar o problema de Estado e da populagdo”
(FOUCAULT, 2008, p. 156).

[...] tudo isso é muito bonito, mas o Estado e a
populagdo todo mundo sabe o que s@o, em todo
caso imagina saber o que s3o. A nocdo de Estado
e a nocdo de populacdo tém sua definicdo, sua
histéria. O dominio a que essas nogdes se referem
é, grosso modo, mais ou menos conhecido, ou, se
tem uma parte imersa e obscura, tem uma outra
visivel. Por conseguinte, como se trata de estudar
esse dominio, na melhor — ou na pior — das
hipéteses semi-obscuro do Estado e da populagao,
por que querer aborda-los através de uma nocao
que € plena e inteiramente obscura, a de
“governamentalidade”? Por que atacar o forte e o
denso com o fraco, o difuso e o lacunar?
(FOUCAULT, 2008, p. 156).

Pois bem, Foucault nos explica o porqué de abordar a
“governamentalidade”. Ele nos mostra, com exemplos, uma questio
metodoldgica para que possamos entender. Essa questdo estd alicercada
em passar para uma andlise exterior a institui¢cdo e que se da de trés
maneiras. Segundo Foucault, “logo, primeiro principio metodologico:
passar por fora da instituicdo para substitui-la pelo ponto de vista global
da tecnologia de poder” (FOUCAULT, 2008, p. 157). Depois temos o
segundo desdobramento, que esta relacionado a funcdo. Entendo que
essa fungdo ndo € a previsivel e esperada, mas sim realizada através de
estratégias e taticas utilizadas para alcangar determinado fim. “Portanto:
substituir o ponto de vista interno da funcdo pelo ponto de vista externo
das estratégias e taticas” (FOUCAULT, 2008, p. 158). O dltimo
desdobramento metodoldgico esta relacionado ao objeto, “tratava-se, em
vez disso, de apreender o movimento pelo qual se constituia através
dessas tecnologias movedicas um campo de verdade com objetos de
saber” (FOUCAULT, 2008, p. 158).

Analisando esse método de Foucault, para buscarmos um sentido
de entendimento da governamentalidade. Podemos propor uma situacio:
passemos para fora da instituicdo, tendo, como exemplo, a familia de
criancas celiacas. Passar para fora significa ter um olhar global das
tecnologias de poder que atuam; substituamos, assim, a fun¢do que se
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presume ser da familia, como, por exemplo, o cuidar, o preservar, o
educar, pelas estratégias usadas, digamos, pelo Estado (poder medical).
Dessa forma teremos uma sujeicdo. As novas tecnologias constituidas a
cerca de uma condi¢do, levardo a novos discursos de verdade, sem
entenderem os reais motivos destes dispositivos de subjetivacao.

E que tal o presente? Seria demasiado simples
acreditar que tais preocupagdes com a constitui¢do
bioldgica e/ou genética da populacdo e do cidaddo
individual tenham cessado de ser assunto de
preocupacdo da politica nacional. A prépria
existéncia de medidas de saide publica
patrocinadas pelo Estado indica que a existéncia
bioldgica vital do cidaddo permanece uma questio
dentro das racionalidades politicas do presente. A
propria existéncia de determinadas praticas tem se
tornado agora rotina no cuidado médico [...] e
mostra que os julgamentos de valor concernentes
a determinados tracos dos corpos e capacidades
dos cidaddos tornaram-se inevitdveis, ainda que
seja o cidaddo particular e sua familia que devam
carregar a responsabilidade pela escolha agora
tornada calculdvel para eles (ROSE, 2013, p.
199).

No entanto, a governamentalidade, as relacdes estabelecidas entre
Estado e populacdo, as configuracdes da biopolitica do nosso século
estdo diferentes. Podemos dizer que as politicas do séc. XVIII e do séc.
XIX eram baseadas na vida, em estatisticas, taxas de natalidade,
mortalidade, doengas, entre outros. Como nos diz Rose (2013, p. 198),
“a nagdo ndo era apenas uma entidade politica, mas biologica. Sé
poderia ser fortalecida pela atencdo dos corpos bioldgicos individuais e
coletivos daqueles que a constituiam”.

Ao logo da primeira metade do século XX, essa
preocupacdo com a satde da populacdo e sua
qualidade foi impregnada por uma compreensio
particular da heranca de uma constitui¢do
biolégica e das consequéncias da reprodugdo
discriminatéria de diferentes subpopulagdes [...]
No entanto, a politica de vida de nosso século
parece bem diferente. Nao estd delimitada nem
pelos polos de doenga e satde, nem focalizada em
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eliminar patologias para proteger o destino da
nagdo (ROSE, 2013, p. 16).

A questdo da condi¢do celiaca tem sua genealogia, a qual
veremos mais a frente. Porém, o ponto agora € tratd-la como uma
condicio que emerge da propria modernidade e de como vai se
configurando em suas redes de saber/poder, levando a uma subjetivacio
dos sujeitos celiacos. O Estado preza pelo governo de seus cidadaos,
cidaddos estes que devem ser disciplinados, para que possam se cuidar e
se autogovernar, e que também vivam em sociedade e sejam socidveis,
facam parte do corpo da populagdo como um todo.

2.3 Da Bioidentidade

Alguns indicios nos mostram que a pessoa com Doenga Celiaca é
portadora de uma bioidentidade, por isso a importancia do didlogo com
autores que compartilham do pensamento de Foucault e que a partir dele
analisam dispositivos que fortalecem e sdo formadores dessas
identidades bioldgicas. Francisco Ortega, dialogando com Foucault, fala
de uma conduta ascética’, que é “uma genealogia da ascese, isto é, uma
histéria das diferentes manifestagdes do fendmeno ascético, das formas
de subjetivacdo e das praticas de si que a garantem, é o fio condutor
escolhido por Foucault para elaboracdo de sua histéria da subjetividade”
(ORTEGA, 2005, p. 141).

A parte de ascese, a qual vamos utilizar, corresponde aos aspectos
da modernidade. Ortega a chama de bio-ascese, sendo que a ascese na
antiguidade era concebida como praticas de liberdade, e na modernidade
estd relacionada a préticas de assujeitamento. Mesmo partilhando de
mesmas praticas, o que as difere sdo os seus objetivos. Entdo Ortega
relaciona quatro quesitos que devem estar presente para que seja
constituida uma ‘pratica ascética’, também muito importante para que
possamos entender a formagdo de uma bioidentidade no sujeito celiaco.
Segundo Ortega, toda “a ascese implica em um processo de
subjetivacdo. Ela constitui um deslocamento de um tipo de subjetividade

* Foucault se aproxima do termo conduta ascética, quando fala das “praticas de
si”. Para Foucault (1985, p. 57), existem “os cuidados com o corpo, os regimes
de satde, os exercicios fisicos sem excesso, a satisfacdo tdo medida quando
possivel, das necessidades. Existem as meditagdes, as leituras [..] a
rememoracdo das verdades que ja se sabe mas que convém apropriar-se ainda
melhor.
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para outro tipo, a ser atingido mediante a pratica ascética” (ORTEGA,
2005, 141). Como acontece com o asceta, o celiaco também oscila em
uma identidade a ser perseguida e outra a ser recusada, desde que ele
aceite sua condicdo. O que antes era um designio da alma, passa a ser
um atributo do corpo. Antes a alma se libertava, agora o corpo se
submete.

As formas de subjetividade visadas pela ascese
podem diferir ou ndo das identidades prescritas
social, cultural e politicamente. Enquanto nas
asceses da Antiguidade o self almejado pelas
praticas de si representava frequentemente um
desafio aos modos de existéncia prescritos, uma
forma de resisténcia cultural, uma vontade de
demarcacdo, de singularizacdo, de alteridade,
encontramos na maioria das préticas da bio-ascese
uma vontade de uniformidade, de adaptagdo a
norma e de constituicio de modos de existéncia
conformistas e egoistas, visando a procura da
saide e do corpo perfeito (ORTEGA, 2005, p.
142).

O segundo aspecto da ascese apresentado por Ortega (2005, p.
142) “implica na delimitacdo e reestruturacdo das relagdes sociais,
desenvolvendo um conjunto alternativo de vinculos sociais e
construindo um universo simbolico alternativo”. No terceiro ponto, para
Ortega (2005, p. 143), “a ascese ¢ um fendmeno social e politico. O

ascetismo ¢ uma pratica social”. Para Foucault, o “cuidado de si” ¢
também uma prética social:

E que, através deste desenvolvimento da pratica
de si, através do fato de que a pratica de si toma-
se assim uma espécie de relacdo social - se ndo
universal, por certo, pelo menos sempre possivel
entre individuo [...], desenvolve-se, creio, algo
muito novo e importante, que ¢ uma nova ética,
ndo tanto da linguagem ou do discurso em geral,
mas da relagdo verbal com o Outro (FOUCAULT,
2006, p. 202).

O quarto ponto, e dltimo, mas ndo menos importante para Ortega
(2005, p. 144), ¢ que “a ascese estd ligada a vontade”. Somente o
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conhecimento e o uso correto da vontade vao estabelecer a ligacdo entre
a bio-ascese e trazer o homem a salvacgdo pela vigilancia.

Nas modernas bio-asceses, em contrapartida, a
vontade ndo estd a servico da liberdade, é a
vontade ressentida, serva da ciéncia, da
causalidade, da necessidade, que constrange a
liberdade de cria¢do e elimina a espontaneidade

(ORTEGA, 2005, p. 144).

Os portadores de Doenca Celiaca sdo pessoas que ndo podem
ingerir determinados tipos de alimentos que tenham o gliten em sua
composicdo, devido a uma condi¢cdo genética que o acompanhard para
toda a sua vida. No ambito das politicas de Estado, eles serdo atendidos
pelas biopoliticas, as quais j4 denominamos, tornando-se, assim,
cidaddos bioldgicos constituidos, primeiramente, a partir do corpo
biolégico. Segundo Rose:

Ha pouca evidéncia de que a biomedicina genética
moderna reduza uma pessoa geneticamente em
risco a um corpo-mdquina passivo que
simplesmente deva ser objeto de uma expertise
médica dominante. Mesmo que a biomedicina
realmente tenha enquadrado a subjetividade
nesses termos, os sujeitos genéticos que habitam
as democracias liberais avancadas
contemporaneas sdo muito diferentes. As formas
de pensamento genético t€m se tornado
entretecidas com a obrigacdo de viver acerca dos
modos pelos quais alguém poderia conduzir a
prépria vida, formular objetivos e planejar o
futuro em relagdo ao risco genético. O eixo
genético da personalidade € unido a todos aqueles
outros eixos que formam o sujeito como
autdénomo, prudente, responsavel e autorrealizador
(ROSE, 2013, p. 186).

Um projeto de cidadania bioldgica estd se constituindo dentro do
contexto histérico da politica dos projetos de cidadania. De acordo com
o autor, “por projetos de cidadania quero indicar os modos pelos quais
as autoridades pensam acerca das pessoas (algumas) como potenciais
cidaddos, e as formas pelas quais eles tentam interferir nelas nesse
contexto” (ROSE, 2013, p. 189).
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As criangas celiacas ter8o suas bioidentidades definidas,
inicialmente pelas suas familias, uma vez que, diante do risco eminente,
as familias determinam todas as condi¢des pelas quais devem permear
os cuidados que a crianga celiaca passard a ter. Primeiramente, ela é
celiaca e, depois, devemos analisar possiveis condi¢gdes de socializacao.
Conhecer ¢ fundamental, tendo em vista que enquanto sdo tuteladas,
cabe a familia se cercar de todo o conhecimento necessério. Essa é uma
condi¢do da nova biodientidade que passa a ser formada. Classificar o
celifaco tem tanto um cardter divisor, quanto unificador, pois se de um
lado eles dividem os celiacos das pessoas ditas normais, em muitos
casos, sendo segregados, de outro lado os unifica com os seus
pertencentes a0 mesmo grupo identitdrio.
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CAPITULO III - MAPEANDO UMA CONDICAO
BIOLOGICA/CELIACA

“Podemos pegar a ideia de uma forma de vida para denotar
determinada maneira de pensar a propria existéncia e atuar
sobre ela de acordo com certas regras e premissas...”
Nikolas Rose.

O conhecimento da Doenga Celiaca, a formalizacdo de técnicas
de diagnéstico, a instituicdo de normas e direitos das pessoas portadoras
da condicdo celiaca é um campo das biopoliticas muito recente e que
estd ainda em plena constitui¢do, passando o tempo todo por mudangasS.
Para que possamos entender como essas biopoliticas foram sendo
constituidas, vamos recorrer a uma genealogia da condi¢do celiaca. Para
tanto, nada € mais pertinente do que a busca da histéria da Doenca
Celiaca relacionada a andlise de mudancas de pensamento que
ocorreram em nossa sociedade:

Trata-se da insurrei¢do dos saberes ndo tanto
contra os conteudos, os métodos e os conceitos de
uma ciéncia, mas de uma insurreicdo dos saberes
antes de tudo contra os efeitos de poder
centralizadores que estdo ligados a institui¢do e ao
funcionamento de um discurso cientifico
organizado no interior de uma sociedade como a
nossa (FOUCAULT, 2013, p. 268).

A condi¢do celiaca (DC — doencga celiaca)® ainda ¢é pouco
conhecida pelas pessoas, e estd muito ligada ao pao de cada dia. H4
muitos anos, ainda na Grécia antiga, foram desenvolvidas tecnologias
para o cultivo de graos, entre eles o trigo. No séc. II, o grego Aretaeus
da Capaddcia ja descrevia um determinado tipo de doenca que acometia

’ Exemplos dessas mudangas sdo os de empresas que possuiam produtos
identificados como sem gliten, voltando atrds e identificando como podendo
conter gliten, pelo fato de ndo estarem dispostos aos rigores de fiscalizag@o
impostos e vigiados pelas associacdes dos celiacos, tendo, progressos, mas
também retrocessos.

¢ Preferimos a utilizacdo, intercalada, do termo “condigdo celiaca”, ja que o
continuo uso da palavra “doenga” acaba por determinar o portador da DC como
doente. Certa vez fomos questionados por um Celiaco se de fato ele era doente,
pois assim o foi classificado.
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o paciente a diarreias, chamada por ele de “Koiliakos” — traduzido como
aqueles que sofrem do intestino. Diante disso, tudo leva a crer que ele
estava se referindo a Doenca Celiaca, conhecida por nés hoje.

Pensando no momento histérico, a Doenca Celiaca é muito
antiga. Talvez pelo seu cardter de invisibilidade e pela prépria
constitui¢do de padrdes médicos estabelecidos, demorou tempo para que
pudéssemos defini-la.

Os alimentos produzidos com o trigo facilitavam as condigées de
alimentacdo do povo, sendo que sua durabilidade era maior e alimentava
muito bem. Segundo a ACELBRA, o beneficio dessa descoberta foi o
proprio desenvolvimento da civilizagdo. Todavia, posteriormente
ocorreu a descoberta da Doenca Celiaca. Portanto, temos um paradoxo:
a0 mesmo tempo em que a alimentacdo se tornou abundante,
proporcionando o desenvolvimento de uma civilizagdo, acabou
acometendo algumas pessoas, podemos considerar poucos naquele
momento:

Tudo leva a crer que jid naquela época ele se
referia aquela doenca que em 1888, Samuel Gee,
um médico pesquisador inglés descreveu em
detalhes, achando que as farinhas poderiam ser as
causadoras da moléstia. Gee designou-a por
"afeccdo celiaca", aproveitando o termo grego, e,
em seus escritos previa com grande intui¢do que
"... controlar a alimenta¢do é parte principal do
tratamento ... a ingestdo de fariniceos deve ser
reduzida ... e se o doente pode ser curado, ha de
sé-lo através da dieta ..."(ACELBRA.org, 2004,
s/p).

Outro fator que contribui para que a DC fosse diagnosticada foi
as guerras, pois durante uma guerra, os alimentos eram escassos e,
portanto, o consumo de trigo caiu muito. Quando se estabeleceu a
fartura, novamente os casos de DC aumentaram em muito. No ano de
1950, o entdo pediatra holandés e também professor Dicke “verificou
que as criancas com "afeccdo celiaca" melhoravam da sua doenca apesar
da grave caréncia de alimentos. Associou entdo este fato, com o baixo
consumo da dieta em cereais” (ACELBRA, 2004, s/p).

No ano de 1950, pds-segunda guerra mundial, sabemos que
biopoliticas foram fortemente sendo consolidadas. E nesse momento que
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o pediatra Dicke relaciona o uso do trigo e a sua retirada da dieta das
criangas com “afec¢do celiaca”.

Mais tarde, o médico inglés J.W. Paulley observou em um
paciente celiaco operado, que sua mucosa intestinal ndo apresentava
aspecto normal. Dessa forma foi possivel estabelecer parametros para
um diagndstico mais seguro, ¢ saberes comegaram a ser produzidos com
um objetivo: a seguridade do acometido pela condicdo celiaca e a
compreensdo de uma condi¢do de vida. Segundo Rose, uma condigdo de
vida € pensada e reformulada muitas vezes com o surgimento da prépria
palavra ‘biologia’, (ROSE, 2013, p. 69). E para Foucault:

O que se modifica, fazendo surgir a medicina
anidtomo-clinica, ndo ¢, portanto, a simples
superficie de contato entre o sujeito cognoscente e
o objeto conhecido; € a disposi¢cdo mais geral do
saber, que determina as possiveis reciprocas e o
jogo miutuo daquele que deve conhecer e daquilo
que é cognoscivel. O acesso do olhar médico ao
interior do corpo doente ndo € a continuacdo de
um movimento de aproximagdo que teria se
desenvolvido, mais ou menos regularmente a
partir do dia em que o olhar, que comecava a ser
cientifico, do primeiro médico se dirigiu, de
longe, ao corpo do primeiro paciente; é o
resultado de uma reformulagdo ao nivel dos

conhecimentos acumulados, afinados,
aprofundados, ajustados (FOUCAULT, 1977, p.
157).

Ainda nos anos 50, o oficial americano Crosby se juntou a um
engenheiro para construirem o aparelho de endoscopia, o que permitiria
fazer uma bidpsia no paciente sem ter que opera-lo. Tal aparelho foi
chamado de “cépsula de Crosby”, usado até hoje. Em 1969, a Sociedade
Europeia de Gastroenterologia e Nutrigdo Pediatrica propuseram
critérios e tratamentos para atender as pessoas celiacas. Sabe-se que para
que ocorra o aparecimento da DC € necessdrio além da introducido do
gliten, também de condigGes genéticas, ambientais e imunoldgicos.
Pensando em uma légica de fatores, podemos dizer que DC é genética,
todavia, assumir esse posicionamento gera um campo para muitas outras
discussdes. Diagndsticos sao feitos a partir de exames genéticos, e o da
DC € um deles.
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Os criticos tendem a afirmar que, tal como os
apelos anteriores a natureza bioldgica, os
desenvolvimentos contemporaneos na
biomedicina, especialmente aqueles que envolvem
a genética, incorporardo uma concepcio de seres
humanos que individualiza o valor humano,
essencializa as variagdes nas capacidades
humanas, reduz os fendmenos sociais a agregacio
de acdes individuais e discrimina, constrange ou
exclui aqueles que s@o  considerados
biologicamente anormais ou defeituosos (ROSE,
2013, p. 80).

O fato de fazer esse percurso foi apenas para demonstrar um
campo de possibilidades em que a biopolitica “assumiu muitas formas,
desde a administragdo de cidades, do espag¢o e da sociabilidade, em
nome da minimizacdo da doencga, até tentativas de maximizar a
qualidade da raga através do gerenciamento do nascimento e da morte”
(ROSE, 2013, p. 85).

No Brasil, a primeira pessoa diagnosticada com DC foi Terezinha
de Filippo (in memoriam, 15/07/2016). Nascida em 18/02/1956, foi
levada ao Dr. Jodo da Costa Chiabi, que descobriu a DC em 1957. O
médico que acompanhava seu tratamento faleceu alguns anos mais
tarde. O médico que o substituiu foi quem deu alta a Terezinha quando
ela tinha sete anos de idade, dizendo que ela estava curada. Apenas em
2010, depois de muitas doengas que a acometeram, tais como
infertilidade, doenga da tiroide, e tantas outras, € que ela foi informada
que a DC ndo tem cura.

Percebemos que o conceito de doencga celiaca estd relacionado ao
seu carater medical desde sua descoberta, quando foi documentada,
protocolada e estabelecidos critérios para o tratamento, até os dias de
hoje. Em todo o seu percurso, enquanto condi¢do que acomete uma
pessoa, varios discursos de verdade/subjetividade vdo sendo
construidos. O portador da condicdo celiaca precisa estabelecer uma
relacdo com a verdade, com a sua condi¢cdo. Ele precisa se assumir
perante a sua familia, a sociedade na qual vive, na escola que frequenta
e em todas as outras condi¢des de sua existéncia. Essa confissdo passa a
ser o seu discurso de verdade. Em uma conferéncia de Foucault em
Berkeley, no dia 20 de outubro de 1980, sobre subjetividade e verdade,
ele nos fala que:
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Declarar alto e bom som e de maneira inteligivel a
verdade acerca de si proprio — isto é, confessar —
foi durante muito tempo considerado no mundo
ocidental quer como uma condi¢do de redencdo
dos préprios pecados quer como um item
essencial da condenagdo dos pecadores
(FOUCAULT, 1993, 205).

Uma pessoa pode ser diagnosticada com DC a qualquer momento
de sua vida. Ela pode saber nos primeiros meses, quando crianga,
adolescente, adulto, ou idoso. O momento em que ela se descobre
celiaca influencia muito na sua relagdio com a verdade/subjetividade.
Quando a descoberta da sua condi¢do ocorre ainda quando crianca, o
discurso externo serd mais facilmente internalizado. A producdo de uma
subjetividade ocorre como algo quase inato ao sujeito, tanto quanto sua
condi¢do também € inata. Quando ainda crianga, o discurso, a “coisa
dita”, vai moldando uma subjetividade com altos e baixos. Quando
adolescente, pode vir a ser conturbado, uma vez que existe um espago
de resisténcia muito grande, pois o seu desenvolvimento estd alicercado
em crises e quebra de barreiras, para a constituicdo de sua prépria
identidade. Nao vamos entrar no discurso produzido quando o celiaco
descobre sua condi¢do a partir da vida adulta, pois ndo € o foco de nosso
objeto de estudo.

Na obra de Foucault percebemos que a producdo de discursos
leva a uma subjetivacdo e essa subjetivacdo produz sujeitos singulares.
Para Foucault, ndo existe um mundo sem sujeitos:

z

O discurso € ao mesmo tempo soberano e
prisioneiro. Aquilo ao qual o homem cede que o
conduz em sua superficie translicida, que age e
pensa por ele, que dita os enunciados necessarios
e autoriza os enunciados possiveis. Mas também a
exterioridade selvagem que precisa ser dominada
por sistema de interditos e domesticada por
férmulas de legitimacdo, a fim de conjurar sua
imprevisibilidade e fixd-la numa ordem
(ROUANET et al., 1996, p. 13-14).

Qual sera a ordem do discurso do celiaco, no decorrer da leitura e
na constante busca pelo entendimento do nosso objeto de andlise?
Cabem-nos também outras perguntas, as quais podem ser pertinentes
para uma andlise posterior: seria o termo “Doenga Celiaca” o mais
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apropriado? Caso seja diagnosticado, o celiaco seria um doente? Em que
medida os termos podem influenciar na subjetivac@o dos sujeitos?

Dialogando com pessoas especialistas no assunto, de carater
biomédico, como o poder medical, e depois de tantas indagagdes e ao
nos referirmos & condicdo celiaca como “Doenca Celiaca”,
repetidamente, tivemos uma surpresa dita desta forma: “essa condicdo
ndo € uma doenca, é uma intolerancia alimentar, desde que o fator
desencadeante seja abolido, a condicdo se torna latente. A doenga
apenas existe quando o gliten é inserido’”. Pode parecer uma
constatacdo sem importdncia, j4 que ndo alteram em nada os fatores
préticos relacionados aos celiacos. Mas poderd ter importancia se
pensarmos enquanto sujeitos que estio constituindo sua subjetividade, a
partir de uma condi¢do biolégica que os deixam no limiar de uma
condi¢do de serem ou ndo serem doentes; de terem sua participacio
social restrita por uma condic¢io alimentar; de alterarem sua rotina em
ambito escolar, pelo fato de se rotularem doentes ou ndo. Pertinente a
qualquer situagdo, principalmente aqueles que estdo presentes no ambito
escolar, nos cercarmos de conhecimento sobre o assunto, o que é de
relevante importancia.

Buscamos o documento do Ministério da Saude, vigorado
atualmente, para adentrarmos a condi¢do celiaca através da
“PORTARIA MS/SAS N° 307, DE 17 DE SETEMBRO DE 20097,
publicada em didrio Oficial da Unido no dia 18 de set. 2009. Secdo I, p.
79-81. A Portaria é define como “PROTOCOLO CLINICO E
DIRETRIZES TERAPEUTICAS DA DOENCA CELIACA”. O
seguinte documento nos elucida:

A Doencga Celiaca (DC) é autoimune (1), causada
pela intolerancia permanente ao gliten - principal
fracdo protéica presente no trigo, centeio, cevada
e aveia - e que se expressa por enteropatia
mediada por linfécitos T, em individuos
geneticamente  predispostos.  Estudos  de
prevaléncia da DC tém demonstrado que esta
doenga ¢ mais frequente do que anteriormente se

7 Optamos pelo termo inserido, justamente pelo fato de ndo ser apenas
ingerido. Condicdes externas, como manipulacio de massa de modelar,
contato com sabonete, entre muitas outras formas, podem ser prejudiciais a
condicdo celiaca.
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acreditava (2-15), e que continua sendo
subestimada. A falta de informagéo sobre a DC e
a dificuldade para o diagndstico prejudicam a
ades@o ao tratamento e limitam as possibilidades
de melhora do quadro clinico. Estudos revelam
que o problema atinge pessoas de todas as idades,
mas compromete principalmente criangas de seis
meses a cinco anos. Também foi notada uma
frequéncia maior entre mulheres, na proporcao de
duas mulheres para cada homem. O cariter
hereditdrio desta doenga torna imprescindivel que
parentes de primeiro grau de celiacos submetam-
se ao teste para sua deteccdo (BRASIL, 2009,

s/p).

A doenga celiaca € ocasionada por uma pré-disposicdo genética.
E, portanto, uma patologia autoimune que afeta criancas e adultos,
podendo se manifestar a qualquer tempo da vida. Quando desencadeada,
acomete os portadores da doenca de vdrios sintomas e consequéncias,
alguns muito importantes para o desenvolvimento humano, tais como:
déficit de atencdo, ansiedade, raciocinio lento, depressao,
irritabilidade/alteracdes comportamentais, tendéncia ao isolamento,
perda de memoria, terrores noturnos, ataques de panico, dentre outros
(citando apenas os neuroldgicos). A dieta é muito dificil para que se
tenham expectativas de sucesso, pois como ndo existe um grau de
tolerancia ao gliten, a sua retirada deve ser total. Por exemplo, usar uma
mesma faca para passar um pao com gliten e depois reutiliza-la no pao
sem gliten, ¢ uma atitude de risco, j4 que uma migalha de gliten
contamina a dieta. Por esses fatores, a dieta se torna muito dificil e
complexa. Pensando em uma alimentacdo escolar, temos um grande
desafio.

A Portaria do Conselho Nacional de Saide “PORTARIA
MS/SAS N° 307, DE 17 DE SETEMBRO DE 2009 estabelece critérios
para diagnéstico da DC, bem como condicdes préticas de coleta de
exames que devem ser utilizadas pelo SUS (sistema unico de saide)
como critério e normatizacdo dos procedimentos de diagndstico.
Segundo a mesma Portaria do MS, temos um niimero de 2/15 casos de
DC, sendo que pode ser considerado um niimero alto para a utilizagdo
de politicas que atendam principalmente as criancas celiacas, mas
considerado baixo em relagdo ao niimero total da populagao.
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Podemos considerar que os celiacos estdo fora da norma, da
estatistica da maioria da populagdo, e o patolégico existe por ndo
atender a2 norma. A Portaria do MS de 2010 estabelece trés
classifica¢des para a DC, sendo elas: a cldssica ou a tipica; forma ndo
cldssica ou atipica; e assintomadtica e silenciosa. Para todos os casos, o
Unico tratamento ¢é a retirada total do gliten.

Ha relatos de uma série de complicagdes ndo
malignas da doenca celiaca como, por exemplo,
osteoporose, esterilidade, distirbios neurolégicos
e psiquidtricos. Dentre as complica¢des malignas
estdo o linfoma, carcinoma de esdfago e faringe, e
adenocarcinoma de intestino delgado. O risco de
complicacdes estd associado com a n@o
obediéncia a dieta isenta de gliten. Portanto, esses
dados justificam a prescricdo de dieta totalmente
isenta de gldten, durante toda a vida, a todos os
pacientes com doenga celiaca, independentemente
das manifestacdes clinicas (MINISTERIO DA
SAUDE, 2010, p. 206).

Enquanto a DC € tratada pelo poder medical como doenca,
atendendo a uma norma vital, ocorre que sujeitos com um corpo
predisposto geneticamente acabam sendo estigmatizados. Rose nos fala
de normas vitais € normas sociais:

Normas vitais surgiam da prépria normatividade
da vida e manifestavam-na; surgiam do organismo
enquanto ser vivente, de sua adaptabilidade ao seu
meio ambiente. As normas sociais, por outro lado,
manifestavam  apenas adaptacdo a uma
determinada ordem artificial de sociedade e suas
exigéncias de  normatividade, docilidade,
produtividade, harmonia e coisas semelhantes.
Alguns afirmam que a nova politica da vida mais
uma vez confundiu normas sociaiS com normas
vitais (ROSE, 2013, p. 115).

Sendo assim, até que ponto a condicdo celiaca é uma juncio de
normatividade vital e social, posto que, “nossas ideias mesmas do que
deve ser um ser humano normal foram possibilitadas pelos
desenvolvimentos institucionais e técnicos historicamente especificos,
principalmente pela propria biopolitica” (ROSE, 2013, p. 115).
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A doenca celiaca pode ser considerada a intolerancia alimentar
mais comum do mundo. Explica Nadal (2013, p. 2) que depois do
diagnéstico, a condi¢do acompanha o individuo para o resta da vida, ja
que a maioria dos produtos possui gliten na sua composi¢do, uma vez
que “o gliten € a proteina de armazenamento do trigo e suas gliadinas,
soliveis em dlcool, essas sdo responsdveis pela instalacio da doenca”
(NADAL, 2013, p. 2). Contém gldten alimentos como o centeio, a
cevada, o malte, a aveia, os quais possuem moléculas estruturalmente
relacionadas as da gliadina do trigo, e desse modo, desencadeiam a
doenca. O organismo do celiaco ndo possui a resisténcia necessaria para
digestao destes alimentos, desenvolvendo desta forma o processo imune
que compromete o trato gastrointestinal, em especial, o intestino
delgado de pessoas geneticamente predispostas.

A dieta do celiaco deve ser completamente livre de gliiten®, j4 que
¢ a orientacdo dietética que lhe permite ter uma vida, relativamente, sem
maiores complicagdes patoldgicas. Para o sucesso da dieta é importante
que a familia assuma, também para si, as mesmas regras em sua
alimentacdo cotidiana, tendo clareza de que a dieta tem um caréter
complexo e restritivo. O custo da dieta € alto quando comparado a uma
dieta considerada convencional, levando o celiaco a ter dificuldades no
acesso de alimentos sem gliten. Esta condi¢do afeta e infringe o
principio do direito humano a alimentagdo adequada, sendo que o
celiaco estd exposto de forma permanente a uma insegurancga alimentar
e nutricional, o que acarreta prejuizo na sua qualidade de vida, na
socializagdo e na satde do individuo, tanto a curto como a longo prazo.

Partindo do conhecimento da condi¢do celiaca, podemos dizer
que ele se constitui, num primeiro momento, biologicamente. Dito de
outra forma, estd inscrito no seu coédigo genético a presenca de
determinados alelos o0s quais definem a predisposicio genética
necessdria para que a doenca celiaca se desenvolva. Nikolas Rose, em
sua entrevista intitulada Inscrito em um corpo, nos fala sobre as
mudancgas da biopolitica no século XXI. Segundo ele:

8 Alimentos que contém gliten sdo: trigo, centeio, cevada, aveia e malte,
farinha, farelo e gérmen de trigo, farinha de rosca, trigo de kibe, farofa
industrializada. Todos os paes, salgados, tortas e bolos que contenham em sua
composic¢do o trigo. Macarrdo, achocolatados, ovolmaltine, mingau de aveia,
iogurtes, molhos shoyo, empanados, chocolate, amendoim japonés, além de
6leos re-utilizados de frituras com gliten e qualquer alimento manipulado no
mesmo local de alimentos com gltiten.
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La biopolitica de los siglos XIX y XX se ocupaba
del cuerpo como un todo, diferenciando razas,
clasificando a los individuos segiin sus
capacidades intelectuales o fisicas, enfocandolos
como una totalidad. El individuo era visto como
un ensamble de dérganos, y los colectivos como
ensambles de individuos [...] Pero algo diferente
estd ocurriendo. Las personas ya no son vistas
como un agregado de piezas, sino como un
ensamble de procesos moleculares, que pueden
ser entendidos en términos de precisos
mecanismos que ocurren dentro del cuerpo. Y una
vez que los cuerpos empiezan a entenderse asi —
como empiezan a entenderlo las ciencias de la
vida— es posible pensar en que es posible
intervenir, transformar, modelar los cuerpos. En
términos  generales, esto  implica  una
transformacion en las técnicas del poder. El poder
ahora se focaliza en optimizar los cuerpos, antes
que en vigilarlos o modelarlos ortopédicamente
(ROSE, 2011, p.3).

O poder medical organiza as ciéncias, construindo verdades.
Segundo Nascimento (2015, p. 281), “verdades que totalizam e passam
a ser vistas como universais, permanentes, eternas e a-histdricas,
discursos qualificados como verdadeiros, que afirmam esséncias e
silenciam outros, que em outros regimes de for¢a poderiam emergir”. As
escolas, em seus contextos, possuem politicas de protecdo que visam
garantir os direitos das criangas. Essa pretensa protecdo é buscada como
algo a ser atingido, uma forma de funcionamento social, conforme nos
mostra Nascimento (2008, p. 281), “impde uma crenca: aquela que diz
que € a melhor vida € a que se distancia dos riscos, que é segura, mesmo
que se tenha que abrir mao de suas poténcias, de suas possibilidades”.

No mundo contemporineo, novas normas estdo surgindo, novas
possibilidades. Nao que sejam diferentes da existéncia populacional do
séc. XIX, mas sim remodeladas, isto ¢, “normas vitais contemporaneas
ndo sdo menos, mas também ndo sdo mais, modeladas por suas
condi¢des de formagdo do que aquelas das geragdes anteriores” (ROSE,
2013, p. 115).

50



Por um lado, nossa propria personalidade estd
crescentemente sendo definida pelos outros, e por
ndés mesmos, em termos de nossas compreensoes
atuais das possibilidades e limites de nossa
corporeidade. Por outro, nossa individualidade
somadtica tornou-se aberta a escolha, a prudéncia,
a responsabilidade, a experimentacio, a
contestacdo. Esse €, pois, o problema-espago que
define a biopolitica de nossa emergente forma de
vida contemporanea (ROSE, 2013, p. 115).

O uso excessivo de mecanismos de protecdo podem cercear as
préticas de liberdade. Conforme nos mostra Foucault (2004, p. 266), a
prética da liberdade exige um grau de liberacao, sendo preciso introduzir
nela a nocdo de dominagdo, pois sé existe liberacdo nos estados
suscetiveis a mudanga. Nesse sentido, “isso ndo significa que o poder
politico esteja em toda parte, mas que, nas relagdes humanas, ha todo
um conjunto de relagdes de poder que podem ser exercidas entre
individuos, no seio de uma familia, em uma relagdo pedagogica”
(FOUCAULT, 2004, p. 266).

Na escola, a no¢do de dominacdo pode estar presente no conjunto
de normas que perpassam e definem o cotidiano da instituicdo,
principalmente se elas interditam a participacdo das criancas. No
entanto, segundo Foucault, essa ndo é uma dominagdo cristalizada,
sendo passivel o engendramento de mecanismos de resisténcia que
inauguram préticas de liberdade.

Voltando a emergente forma de vida contemporanea, “podemos
pegar a ideia de uma forma de vida para denotar determinada maneira de
pensar a prépria existéncia e atuar sobre ela de acordo com certas regras
e premissas” (ROSE, 2013, p. 121). Sera que podemos considerar os
celiacos como portadores de uma nova forma de vida? Considerando
sua vida antes do diagndstico e sua vida apds descobrir que € celiaco, a
resposta talvez seja sim. Principalmente para as criangas, pois terdo que
se adequar ao contexto escolar.

[...] a ideia de uma forma de vida também se
refere a forma de vida, as entidades que povoam
aquele jeito de viver e suas caracteristicas. Além
do mais, a emergéncia di a entender que o
presente, apesar de ndo ser radicalmente diferente
daquilo que o precede, pode, apesar disso, ser um
momento dentro do processo no qual algo de novo
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estd tomando forma. Algo que estd assumindo
vulto como consequéncia da intersec¢do de muitas
sendas contingentes, apesar de ndo ser uma
consequéncia de qualquer desenvolvimento
individual. Algo novo que estd surgindo do
entretecimento de formas de pensar e agir em uma
série de priticas — médicas, legais, econdmicas,
politicas, éticas -, mesmo ndo sendo postuladas
por nenhuma delas. Algo cujas caracteristicas
podem ser identificdveis, mas sua produtividade
nao pode ser prevista (ROSE, 2013, p. 121).

Quando pensamos no biopoder como forma de gerir a vida da
populacio, e, logo, da populacdo celiaca, sabe-se que o poder medical
estabelecerd os critérios dizendo o que € preciso ser feito para que volte
a normalidade, ji que o papel do médico € de restaurar a normalidade
perdida. De acordo com Rose “o corpo tinha suas normas naturais, a
doenga era uma perda dessas normas, e as intervencdes médicas
buscavam restaurar aquelas normas ou imitd-las de alguma maneira”
(ROSE, 2013, p. 121).

Outro ponto a ser pensado € o fato de que se temos politicas que
intervém, garantindo os direitos alimentares das criancas celiacas, pelo
menos no que diz respeito as institui¢des publicas, a0 mesmo tempo em
que essas politicas sdo bem mais abrangentes, interessa pensar o0 modo
de constituicdo e operacdo do tipo de racionalidade presente nesse
processo. A razdo e a volta da normalidade prevalecem, mas serd que de
fato a experiéncia vivida e apresentada por essas criangas celiacas é
pautada por essa racionalidade?

Mas os homens do século XIX chegaram bem
cedo a perguntar-se se a razdo ndo estava
destinada a tornar-se demasiado potente em
nossas sociedades. Comecaram a inquietar-se com
a relacdo que eles divisavam entre uma sociedade
inclinada a racionalizacdo e certas ameacas
ameacando o individuo e suas liberdades, a
espécie e sua sobrevivéncia [...] A ligacdo entre a
racionalizacdo e os abusos do poder politico é
evidente. E ninguém precisa esperar a burocracia
ou os campos de concentracdo para reconhecer a
existéncia destas relacdes. Mas o problema ¢
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entdo de saber o que fazer com um dado tdo
evidente (FOUCAULT, 1994, s/p.).

Foucault fala muito em seus escritos na relagdo saber/poder e de
como esta relacdo se constitui e reafirma prdticas, que se tornam
racionais por intermédio do biopoder. Mas se o Estado tem um poder
centralizador, que gere a vida da populacdo, como pensar em um poder
individualizador?

3.1 Sobre a ACELBRA

A ACELBRA (Associagdo dos Celiacos do Brasil) € considerada
hoje a principal institui¢do de apoio aos familiares de pessoas portadoras
de Doenca Celiaca. Nesse sentido, acreditamos que é importante trazer
aspectos explicativos sobre esta Associacdo, uma vez que ela permeia
todo o nosso trabalho.

O principal meio de acesso as informacdes oferecidas pela
ACELBRA ¢ a internet. Em sua pdgina da Web, através de seu estatuto,
podemos conhecer um pouco mais sobre suas atribuicdes. A institui¢do
¢é constituida da forma de uma sociedade civil, sem fins lucrativos e sem
vinculos religiosos ou politicos. E organizada de forma estadual e faz
parte da FENACELBRA (Federacdo Nacional das Associagcdes dos
celiacos do Brasil), cujo 6rgdo € nacional.

O estatuto da ACELBRA trata o seguinte, em seu artigo 2°:

A Associagdo tem por objetivo colaborar com
todos os meios possiveis, quer sejam econdmicos,
sociais ou de outra indole, com Universidades,
Hospitais ou Centros de investigacdo que tenham
por objetivo a investigagdo e o tratamento da
DOENCA  CELIACA, bem como da
DERMATITE HERPETIFORME, cujos pacientes
sdo Intolerantes ao Gliten ou Glutensensiveis,
necessitando e podendo receber doacdes de
quaisquer espécies (ACELBRA, 2004, s/p).

Serdo aceitos como sécios, pessoas fisicas ou juridicas dispostas a
colaborar com a Associagdo. O artigo 4° trata da condic¢do dos sécios:

§ 1° - Serdo sécios Natos, os Intolerantes permanentes ao gliten
ou Glutensensiveis. Enquanto menores de 16 anos, os pais ou
responsdvel legal devidamente cadastrados (ACELBRA, 2004, s/p).

Quanto aos deveres dos sécios:
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Art. 7- Sao deveres dos Sécios de qualquer categoria: a) Cooperar
com 0s objetivos da Associag@o; b) Cumprir e respeitar fielmente todas
as obrigacdes Estatutdrias e demais resolu¢des tomadas pelos poderes
competentes da Associacdo ((ACELBRA, 2004, s/p).

Existem sedes estaduais da ACELBRA em todos os Estados do
Brasil, inclusive em Santa Catarina. A ACELBRA/SC se reuniu pela
primeira vez por dois meses na “Clinica Pequeno Principe”, em
Florian6polis/SC. Durante este tempo, o grupo discutiu questdes
burocriticas para a formagdo da associa¢do. No ano de 2000, foi eleita a
primeira diretoria. No dia 27 de setembro, do mesmo ano, em um ato
solene no “Hospital Infantil Joana de Gusmdo”, com presenga de
autoridades da drea da satde, foi realizada a cerimdnia de fundacio.
Atualmente, as reunides acontecem todas as primeiras tercas-feiras de
cada més. O local da reunido é a Fundacdo Casa dos Professores de
Santa Catarina (FUCAPRO), em Floriandpolis.

Durante as reunides, muitos assuntos sao tratados. Na ultima
reunido ocorrida no dia seis de agosto, por exemplo, teve como pauta:
suplementacdo vitaminica na Doenca Celiaca com vitaminas de origem
orgénica, tendo como palestrante o Dr. Paulo Fabio Pereira — médico e
maratonista; recepcao de novos associados; espaco para apresentacio de
empresas; presenca de empresas que produzem produtos sem gliiten.

O espaco de encontro da ACELBRA/SC € um local de produgdo
e compartilhamento de conhecimentos sobre a DC. Sado acolhidas
pessoas que precisam de apoio e que também possam lutar pela causa.

Agrupamentos biossociais — coletivos formados
em torno de uma concepgdo bioldgica de uma
identidade partilhada — t€m uma longa histdria, e
o ativismo médico por parte dos que recusam o
status de meros “pacientes” hd muito tempo
precede os desenvolvimentos recentes na
biomedicina e na gendmica. Muitos desses
agrupamentos ativistas anteriores opunham-se
ferozmente aos poderes e reivindicagdes da
expertise médica[...] As formas de cidadania
implicadas aqui muitas vezes envolvem
conhecimento cientifico e médico Dbastante
especializado da prépria enfermidade: pode-se
denominar isso de “biocidadania informacional
(ROSE, 2013, p. 193).
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As reunides nas ACELBRAS estdo ligadas ao que o sociélogo
Rose tratou de “biossocialidade”, pois possui um carater coletivizador.
Portanto, pessoas que partilham de uma condi¢do genética, encontram-
se para organizar informacdes, lutar para que se estabelecam normas e
direitos, bem como formas de acesso a servi¢os, diminuindo assim o
risco de vulnerabilidade.

3.2 O Celiaco vai a escola

Quando uma crianga € diagnosticada celiaca, em muitos casos,
ela ja frequenta a escola. Como a DC ¢ certas vezes “silenciosa”, pode
ser diagnosticada em qualquer fase da vida. Segundo relatos feitos por
pessoas celiacas, o que acontece € que, de repente, sua condi¢do de vida
muda, e, a partir disso, ela se vé na necessidade de conciliar uma
condicdo bioldgica ao contexto social no qual vive.

Existem associagdes que se organizam buscando ajudar as
pessoas com a condi¢do celiaca, além de lutar por seus espacos e
direitos. Exemplo dessas associacdes ¢ a ACELBRA/SC (Associacdo
dos Celiacos do Brasil), que se organiza dentro do Estado de SC.

Nestas associagdes, encontramos muitas orientagdes e muitos
materiais para entender um pouco mais sobre a DC. A profa
universitaria e ativista da causa, Flavia Anastacio de Paula € uma dessas
colaboradoras. Ela participa da elabora¢do de materiais para auxiliar o
celiaco e sua familia, pois tem filhos diagnosticados com DC. Um
material elaborado por Flavia diz respeito a uma cartilha que traz
orientagdes para pais e cuidadores de criangas com DC e que irdo para o
ambiente escolar. Tivemos a informagdo de que essa cartilha precisou de
autorizac@o do ministério da justica para sua impressao.

Diante disso, nossas analises tem como foco a familia dos
celiacos e de como elas articulam saberes e se tornam parte da
biopolitica nas relacdes estabelecidas com o saberes existentes sobre a
Doenca Celiaca e na producdo de novos saberes, sempre tensionados por
disputas e espacos a serem estabelecidos. Portanto:

O poder ndo é uma substincia. Nao € também um
misterioso  atributo de que precisariamos
esquadrinhar as origens. O poder ndo é sendo um
tipo particular de relagdes entre os individuos. E
tais relagdes sdo especificas: por outras palavras,
elas nada tém a ver com a troca, a produgdo e a
comunicagdo, mesmo que lhes estejam associadas.
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O trago distintivo do poder é o de determinados
homens poderem determinar, mais ou menos
inteiramente, a conduta de outros homens- mas
jamais de modo exaustivo e coercitivo
(FOUCAULT, 1995, p. 26).

Nossa protagonista da cartilha de orientagdo para os cuidadores
de criangas celiacas é, antes de tudo, mde de criangas celiacas, que,
diante do desafio de levar os seus filhos a uma escola que os atendesse,
sentiu a necessidade de politicas protetivas para seus filhos e todas as
outras criangas celiacas.

Conscientes de que a condi¢do celiaca acontece a curto/médio e
longo prazo, por isso a necessidade de preparar a crianca para ir a
escola, concordamos que a relacdo dos pais com a escola deve ser
permanente. Nesse sentido, Flavia sugere trés atitudes a serem tomadas:

Sugiro trés atitudes bdsicas:

1 - Apresentar a escola o laudo médico da crianga;
2- Conversar detalhadamente sobre a gravidade da
doenga celiaca, para que nunca seja subestimada
pelos professores ou cuidadores; 3 — Estar sempre
junto da escola ao longo do ano, para auxiliar com
informacdes, receitas, passeios etc, e para mostrar
que estd alerta e monitorando de perto as reagdes
da crianca (ANASTACIO DE PAULA, 2011, p.
3).

Esses trés pontos apontados por Fldvia sdo fundamentais para que
se estabeleca uma relacdo de seguranca e confiabilidade dos pais com a
escola. Levar o laudo médico da criangca na escola é um ponto
primordial. Contudo, para que esses pais tivessem acesso ao laudo, antes
foi preciso efetuar todo um percurso e estabelecer a relacdo entre os
pais, paciente e médico. O médico precisou dizer que esta crianga tem
uma condi¢do muito especifica. Os pais passam a ser os interlocutores
de seus filhos, os que vao resguardar o bem estar e a saide deles no
ambiente escolar.

O segundo ponto estd relacionado ao discurso de verdade. Agora
com o laudo em maos, cabe aos pais compartilhar as informacgdes com
as pessoas envolvidas no processo escolar dos filhos. E muito
importante estar sempre junto da escola e fornecer todas as informagdes
necessdrias para que a escola possa garantir as condigdes para a crianga.

56



Ja os pais, em constante vigilancia, devem cuidar para que tudo proceda
dentro do esperado.

Creio que existe outro principio de rarefacdo do
discurso, que é, até certo ponto, complementar ao
primeiro. Trata-se do autor. O autor, ndo
entendido, € claro, como o individuo falante que
pronunciou ou escreveu um texto, mas o autor
como principio de agrupamento do discurso,
como unidade e origem de suas significacdes,
como foco de sua coeréncia (FOUCAULT, 1996,
p. 26).

Compartilhar, auxiliar, dividir informa¢des com a escola é
fundamental para que possam ser resguardados os direitos das criancas
celiacas. Por isso, a orientacdo que consta no site da Secretaria
Municipal de Educacio é de que precisa ser feito um laudo legalizando
o direito da crianca. Na rede municipal de Florianépolis, no momento
da matricula, ou quando a crianga for diagnosticada com DC, deve ser
entregue o atestado médico dela para que seja encaminhada ao cadastro
e a escola passe a ter acesso as politicas a fim de garantir a adaptacio
alimentar especifica para celiacos, ainda necessarias para implantacdo
nesta escola.

Quanto as escolas privadas, elas nao fornecem alimentacdo
gratuita para os alunos, mas devem atender a necessidade de inclusao
quanto ao uso de materiais que ndao podem conter gliten em sua
composicdo. Quando oferecidas viagens e passeios, devem oferecer
opgdes para os celiacos. Por isso, é importante que os pais levem,
também na escola privada, o laudo médico que constitui um instrumento
formal que responsabiliza a instituicdo perante as necessidades de
atendimento das criancgas celiacas.

Muitas politicas aplicadas as escolas sdo também politicas
protetivas que funcionam como mecanismos de controle e como
estratégias de biopoliticas. Quando se estabelecem politicas alimentares
para atender as normas alimentares, do que € mais saudavel, do que é
preciso para o desenvolvimento da crianga, pelo menos no que cabe a
escola, a qual trata de regulacdes pelo uso das normas. Segundo
Nascimento:

Um cuidado politico com a regulagdo da vida, que
aparece a partir de meados do século XVIII,
quando o objeto de controle passou a ser o corpo

57



vivente, suporte de processos bioldgicos tais como
nascimento, mortalidade, sadide, duracdo da vida.
A énfase € a ndo separacdo entre o biolégico e o
politico-econdmico, relagdo que mostra como, nos
modos de governamentalidade mais
contemporaneos, as questdes relativas a vida e ao
direito ndo se separam, e estdo mais intrincadas do
que nunca, fazendo com que a justica implante
praticas que passam a conduzir o social,
judicializando a vida (NASCIMENTO, 2015, p.
284).

Percebemos que é obrigacdo da familia informar a escola sobre a
condicdo de seus filhos, contudo, ndo significa que tudo correrd em
perfeita harmonia. Muitas situacdes surgirdo e, em algumas vezes,
poderdo fugir do controle. Assim, por vezes, a familia posiciona-se
perante a escola a respeito dos seus “direitos”, principalmente por
estarem alicercados a uma condi¢d@o de vida diferenciada.

Quando enfatizamos a bem intencionada protecdo das criangas,
buscando a prevencdo dos riscos, acabamos por individualizar os
desvios de normas. Como vimos anteriormente, na caracterizacdo do
biopoder, podemos dizer que os mecanismos de protecdo configurardo
uma estratégia biopolitica. “A protecdo é, pois, uma pratica que atua
pela Dbiopolitica, controlando as familias pelos dispositivos da
disciplinarizacdo, mas, também, regulando-as pelos mecanismos da
seguranga ¢ da prevencdo” (NASCIMENTO, 2015, p. 284). Nas
concepgdes de governamentalidade modernas, o bioldgico e o politico
ndo se separam. O que no século XVIII se caracterizava por uma
concepcdo focada no dntomo-politico, o disciplinamento dos corpos
como mecanismo de controle pelo Estado, passa a ser na “modernidade”
regulada pela biopolitica a partir de técnicas do biopoder , ndo se
limitando a necessidade da disciplina, mas as préaticas voltadas para o
crescimento e o controle da populacdo. Segundo Lopes:

O biopoder combinou estratégias de poder e de
poder e de governo/governamento e transformou o
objeto “individuo isolado” (tipico de uma agdo
disciplinar) em um individuo integrante de um
corpo espécie chamado populagdo (tipica de uma
acdo de seguridade) (LOPES, 2015, p. 295).
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Portanto, este trabalho trata de normas alimentares, do
governamento de criancas celfacas, no aspecto de governar uns sobre
outros, ou sobre si mesmo, da arte de governar, propriamente, como fala
Foucault (2008, p. 124) “governar uma casa”, “governar almas”,

EEINT3 LR I3

“governar criangas”, “governar provincias”, “governar um convento ou

6

uma ordem religiosa”, “governar uma familia”. O principio que aqui se
orienta é sobre a vida, e cabe ao Estado gerir essa vida. Conforme
salienta Farhi Neto, “Os Estados ndo se tornaram mais rigidos e
inflexiveis, mas inversamente, se ordenaram de tal forma a poderem se
tornar mais elasticos e por isso mais resistentes” (FARHI NETO, 2007,
p. 84).

A CF (Constituicdo Federal) ou a Carta Magna do Estado
Federativo do Brasil estabelece que a educagido seja dever da familia, da
sociedade e do Estado:

Capitulo IIT - Da Educacio, da Cultura e do
Desporto Secio I - Da Educacao

Art. 205. A educacio, direito de todos e dever do
Estado e da familia, serd promovida e incentivada
com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o
exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o
trabalho.

CAPITULO VII

Da Familia, da Crianca, do Adolescente, do
Jovem e do Idoso
(Redacgdo dada Pela Emenda Constitucional n°® 65
de 2010).

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do
Estado assegurar a crianga, ao adolescente e ao
jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a
saide, a alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a
profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda
forma de negligéncia, discriminagdo, exploragao,
violéncia, crueldade e opressdo. (Redag¢do dada
Pela Emenda Constitucional n® 65, de 2010).

(BRASIL. 2010).

Em seu curso nos anos de 1978-1980, sobre “Seguranca,
Territorio e Populagdo”, Foucault, em sua aula do dia 1° de fevereiro,
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traca um paralelo sobre a continuidade da arte de governar, sendo que é
uma continuidade ascendente e descendente. Para entendermos melhor:

Continuidade ascendente, no sentido de que quem
quiser ser capaz de governar o Estado primeiro
precisa saber governar a si mesmo; depois, num
outro nivel, governar sua familia, seu bem, seu
dominio; por fim, chegard a governar o Estado.
[...] Inversamente, vocé€s tém uma continuidade
descendente, no sentido de que, quando um
Estado € bem governado, os pais de familia sabem
bem governar sua familia, suas riquezas, seus
bens, sua propriedade, e os individuos, também se
dirigem como convém. Essa linha descendente,
que faz o bom governo do Estado repercutir até na
conduta dos individuos ou na gestdo das familias
(FOUCAULT, 2008, p. 126).

Dessa forma, para o bom governo de seus cidaddos, o Estado se
organiza com suas normas e leis, alicercando o conceito de
governamentalidade de Foucault. Governo que, para esse autor, &
concebido como governar as coisas como convém. Ainda, em seu curso
sobre “Seguranca, Territorio, Populacdo”, nas aulas de 1°, 8 e 15 de
fevereiro de 1978, Foucault analisa a biopolitica como apreensdo da
vida que busca promover a seguranca da populacdo. Antes a soberania
se valia da lei para alcancar suas finalidades, j4 o governo, segundo
Foucault “¢ definido como uma maneira correta de dispor das coisas
para leva-las, ndo a forma do ‘bem comum’, mas a um ‘fim adequado’
fim adequado para cada uma das coisas que, precisamente, devem ser
governadas” (FOUCAULT, 2008, p. 131).

Os instrumentos do governo para manter a seguranca da
populacdo, de certa forma, sdo suas taticas, as quais podemos direcioné-
las as politicas:

Lei e soberania coincidiam, pois, absolutamente
uma para outra. Ao contrario, aqui nio se trata de
impor uma lei aos homens, trata-se de dispor das
coisas, isto &, de utilizar taticas, muito mais que
leis, ou utilizar ao maximo as leis como taticas;
agir de modo que, por um certo nimero de meios,
esta ou aquela finalidade seja alcangada
(FOUCAULT, 2008, p. 132).
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A escola, na qual a criancga celiaca esté inserida, € uma instituicao

do Estado,

regulamentada por politicas desse mesmo Estado.

Trouxemos a CF para mostrar seu inicio primeiro, e, como diria
Foucault, uma ordem descendente.

[...] se o desenvolvimento dos grandes aparelhos
de Estado, como institui¢des de poder, garantiu a
manutengdo das relagdes de produgdo, os
rudimentos de andtomo e de bio-politica,
inventados no século XVIII como técnicas de
poder presentes em todos os niveis do corpo social
e utilizadas por instituicoes bem diversas (a
familia, o exército, a escola, a policia, a medicina,
individual ou a administracdo das coletividades),
agiram no nivel dos processos econdmicos, do seu
desenrolar, das forcas que estdo em acdo em tais
processos € O sustentam; operaram, também,
como fatores de segregacdo e de hierarquizacio
social, agindo sobre as forgas respectivas tanto de
uns como de outros, garantindo relacdes de
dominacdo e efeitos de hegemonia [...]
(FOUCAULT, 1988, p. 154).

No ano de 2009, com algumas reformula¢des em 2014, tivemos a
lei 11.947/2009 que dispde sobre o direito a alimentagdo escolar.
Entende-se por alimentag@o escolar tudo o que € oferecido nas escolas
dentro do periodo letivo. A lei define que devem ser respeitadas as
condicdes culturais que foram sendo constituidas em um determinado
contexto social, mas sem deixar de atender as condi¢des bioldgicas dos

sujeitos:

Art. 1° Para os efeitos desta Lei, entende-se
por alimentacdo escolar todo alimento oferecido
no ambiente escolar, independentemente de sua
origem, durante o periodo letivo.

Art. 2° Sio diretrizes da alimentagio escolar: I - o
emprego da alimentagdo sauddvel e adequada,
compreendendo o uso de alimentos variados,
seguros, que respeitem a cultura, as tradi¢des e os
héabitos alimentares saudaveis, contribuindo para o
crescimento ¢ o desenvolvimento dos alunos e
para a melhoria do rendimento escolar, em
conformidade com a sua faixa etdria e seu estado
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de saude, inclusive dos que necessitam de atencdo
especifica; VI — o direito a alimentacdo escolar,
visando a garantir seguranca alimentar e
nutricional dos alunos de forma igualitdria,
respeitando as diferencas bioldgicas entre idades e
condicdes de satide dos alunos que necessitem de
atengdo especifica e aqueles que se encontram em
vulnerabilidade social (BRASIL, 11.947/2009).

Nesse sentido, a seguranca de vida se torna mais importante do
que as préaticas de liberdade, pelo fato de ter uma alimentacio
assegurada, como temos em regra na norma abrangente de alimentagdo
nas escolas. Essa norma que vai dizer o que € mais sauddvel,
respeitando, em tese, os aspectos de uma cultura local, pelo menos no

plano retoérico.

Para compreender a norma alimentar adotada nas escolas,
buscamos também a resolucdo n° 26, de 17 de junho de 2013, do FNDE
(Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educagao):

Secdo II - Da Oferta da Alimentacdo nas Escolas
Art. 14 Os carddpios da alimentacdo escolar
deverdo ser elaborados pelo RT’, com utilizagio
de géneros alimenticios bdsicos, de modo a
respeitar as referéncias nutricionais, os hdbitos
alimentares, a cultura alimentar da localidade e
pautar-se na sustentabilidade, sazonalidade e
diversificacdo agricola da regido e na alimentacdo
saudavel e adequada.

§7° Os cardépios, elaborados a partir de Fichas
Técnicas de Preparo, deverdo conter informagdes
sobre o tipo de refei¢do, o nome da preparagao, os
ingredientes que a compde e sua consisténcia,
bem como informacdes nutricionais de energia,
macronutrientes,  micronutrientes  prioritarios
(vitaminas A e C, magnésio, ferro, zinco e cdlcio)
e fibras. Os carddpios devem apresentar, ainda, a
identificacdo (nome e CRN) e a assinatura do
nutricionista responsdvel por sua elaboragdo.
(MEC/FNDE, 2013).

° RT — Responsével técnico
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As escolas tém politicas alimentares que atendem a grande
maioria das criancas em condicdes as quais propiciam um
desenvolvimento bioldgico que sustente as condi¢cdes de aprendizagem
para impulsionar o desenvolvimento cognitivo, social e de interacio
entre seus agentes. Essas sdo algumas das normas institucionais que vao,
de certa forma, sendo cristalizadas ao romper a normatiza¢do, com isso,
muda-se a 16gica. Quando a crianga celiaca chega a escola, deve ter seu
direito a alimentacdo, envolvendo todo o processo alimenticio presente
na escola, desde as condi¢des de preparo, manuseio, até a socializacio
no momento do lanche. Contudo, grande parte dos agentes envolvidos,
em um primeiro momento, simplifica o processo, como se apenas
oferecer uma alimentacio sem gliten fosse algo simples. Muitas vezes
ndo se percebe a complexidade que esta presente no processo.

Além da alimentacdo, o gliten estd presente em muitos outros
produtos, como nas massas de modelar, nas tintas e nos produtos de
higiene. O gliten em contanto com a pele e com as mucosas
desencadeia o processo autoimune. Entretanto, por sua complexidade,
acaba passando despercebido. Toda essa mobilizacdio, com a
justificativa de protecdo, acaba por individualizar os que nao atendem a
norma. Para pensarmos uma sociedade pautada na norma, dialogamos
com Nascimento, que nos diz:

Entrando na ideia de sociedade da norma, penso
ser importante trazer, mesmo que de modo breve,
algumas diferenciacdes entre lei e norma. A
norma € medida pela estatistica, hierarquiza a
partir da valorizagdo das condutas, impde uma
conformidade a ser alcangada, homogeneiza e
traca pardmetros ao que lhe € exterior: a
anormalidade. A norma estabelece um critério de
divisdo dos individuos: o normal e o patoldgico.
Algo s6 é normal em relacdio a uma norma
externa. A lei faz a separagfo entre o permitido e
o proibido, busca a condenagdo, aparta o bem do
mal, pune (NASCIMENTO, 2015, p. 287).

Precisamos cumprir a norma, pois dela surge um biopoder, o de
gerir a vida. A lei é sempre mais dura e se refere ao que é considerado
licito ou ilicito. J4 a norma define o que se deve ou ndo deve, pois ela
qualifica, avalia e mede. Para Foucault (1988, p. 157), “um poder que
tem a tarefa de se encarregar da vida terd necessidade de mecanismos
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continuos, reguladores e corretivos”. As normas medicais foram
estabelecendo saberes que influenciam nas leis.

Niao quero dizer que a lei se apague ou que as
instituicdes de justica tendam a desaparecer; mas
que a lei funciona cada vez mais como norma, e
que a instituicdo judicidria se integra cada vez
mais num continuo de aparelhos (médicos,
administrativos etc.) cujas fungdes sdo sobretudo
reguladoras. Uma sociedade normalizadora é o
efeito histérico de uma tecnologia de poder
centrada na vida (FOUCAULT, 1988, p. 157).

Temos entdo na mesma resolu¢do de n° 26, de 17 de junho de
2013, do FNDE, que regula a alimentagcdo na escola, um pardgrafo que
atende as condic¢des de alimentacdo da crianga celiaca.

Secdo II - Da Oferta da Alimentagdo nas Escolas
§5° Os cardédpios deverdo atender aos alunos com
necessidades nutricionais especificas, tais como
doenga celiaca, diabetes, hipertensdo, anemias,
alergias e intolerdncias alimentares, dentre outras
(MEC/FNDE, 2013).

Essa resolucdo, a qual mencionamos, é normativa, isto €, se
alicerca em leis sobre o direito a alimentacdo e dispde mais
especificamente sobre o que se deve ou nao ser atendido nas escolas.
Para Foucault, o biopoder estd pautado na norma como algo que regula.
Também, como vimos, cada vez mais a norma funciona como lei, pois
como Foucault nos fala em A vontade de saber, a lei atuava como
ameaca e por isso precisava ser armada. Mas essa lei ndo consegue mais
gerir a vida pela ameaca, por isso precisa de outra configuracio, e
precisa cada vez mais ser pautada pela norma. Sendo assim, a norma
também ¢ estatistica e vai medir e mensurar as condi¢des prescritas
enquanto ideais.

Quando as criancgas celiacas entram na escola, ou descobrem-se
celiacas no decorrer do seu percurso escolar, acabam, por intermédio de
seus responsdveis, utilizando-se de normas estabelecidas para sua
condi¢do. Um equivoco que acaba ocorrendo com o surgimento dessas
novas situacdes na escola, é de que o uso das normas resolve toda
situacdo. Esquece-se de todas as condicdes e mecanismos de
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subjetivacdo que cercam essa crianga, a qual, desde muito pequena, tem
que se valer de normas, muitas vezes, excludentes.

Inventam-se as leis e se acredita que elas vdo
impedir a emergéncia de individuos vitimas.
Porém, no exercicio da vida judicializada, a
protecdo opera pela vitimizagdo, cria individuos
que devem ser protegidos porque sdo fracos,
fragilizados, estdlo em  posicdo inferior
(NASCIMENTO, 2015, p. 208).

Para acabar com as leis de vinganca, na qual o0 homem assumia o
papel de punir em nome da honra, instaurou-se o Estado de Direito. A
partir disso, as leis sdo apresentadas como sendo reguladoras, serenas,
equitativas, buscando a justica social. Podemos dizer que “a expansdo
da lei, que se diz protetiva, tem um enorme perigo, pois produz
subjetividades identitarias” (NASCIMENTO, 2015, p. 208). Essas
subjetividades € que vamos buscar conhecer, a partir das narrativas
feitas com familiares de criangas celiacas.
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CAPITULOV - ENTREVISTA COM AS MAES DE CRIANCAS
COM DOENCA CELIACA

“Por mais que o discurso seja aparentemente bem pouca coisa,
as interdicdes que o atingem revelam logo, rapidamente,

sua ligacdo como o desejo com o poder”.

Michel Foucault

Nosso século XXI € marcado também por uma mudanga de
pensamento em relacdo aos polos da andtomo-politica (homem-corpo) e
da biopolitica (homem-espécie). Para Foucault, os modos como a
doenca e a medicina atuaram no corpo individual marcam uma andlise
dos pensamentos sobre a concep¢io do “corpo em si mesmo”. E
dialogando com Foucault que o soci6logo Nikolas Rose delineia uma
concepcao sobre a saide e a doenga, que permanece considerado sendo
o cerne da histéria. O autor também traga uma cronologia de como era a
medicina analisada por Foucault em sua obra Nascimento da clinica,
bem como a medicina no século XX e, por fim, a dos dias atuais.

A jurisdicdo médica estendeu-se para além de
acidentes, enfermidades e doencas para uma
administracdo de doengas crdnicas e morte, a
administracdo da reproducdo, a detec¢do e a
administracdo do “risco” e a manutengdo e
otimizacdo da satide do corpo. A manutencio da
saide do corpo tornou-se central para a
autoadministracdo de muitos individuos e
familias, empregando praticas que iam de dietas a
exercicios, através do consumo de medicamentos
patenteados, de suplementos alimentares, do
autodiagnostico e do autotratamento (ROSE,
2013, p. 24).

Segundo Rose, antes o corpo era visto como um todo sistémico,
sendo este um dos focos nas andlises de Foucault. Hoje podemos falar
em uma biomedicina que vislumbra um corpo, ou seja, a vida em outro
nivel, o nivel molecular. O autor afirma: “por esse olhar molecular, que
estd ele mesmo, enredado em um estilo “molecular” de pensamento
acerca da vida” (Rose, 2013, p. 26).
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Podemos dizer que as legislacdes e normatizacdes que regulam a
condi¢do de vida das pessoas com a Doen(;alo Celfaca sdo muito
recentes e estdo em processo de formulacdo de pensamento. Como no
diz Rose, “um estilo de pensamento ¢ uma forma particular de pensar,
ver e agir” (2013, p. 26).

Um estilo de pensamento também envolve
pertenca a uma “comunidade de pensamento” em
uma disciplina ou subdisciplina, e um
conhecimento intimo de suas relagdes de poder e
de status. E, naturalmente, um estilo de
pensamento em uma drea da ciéncia também
personifica um jeito de identificar dificuldades, de
questionar argumentos, de identificar falhas
explanatérias — a moda de uma critica, de busca
do erro e de correcdo do erro (ROSE, 2013, p. 27).

Um estilo de pensamento ndo diz respeito apenas ao que “deve
ser explicado”, mas também sobre o que ha para ser explicado. E qual a
importancia dessa forma de pensamento em relagdo ao objeto de
analise? Para Rose, “ele modela e estabelece o proprio objeto da
explanacdo, a série de problemas, temas, fenOmenos que uma
explanagdo esté tentando explicitar” (ROSE, 2013, p. 27).

Em um aspecto particular, concordamos com Rose, quanto ao
estilo de pensamento, ao discurso, no que tange a Doenca Celiaca, pois
tudo é muito recente e faz parte de um momento presente. E é neste
momento que “estamos assistindo ao eclodir de uma nova ética
somdtica, obrigacdes ingentes, mas imbuidas de esperanca, orientadas
para o futuro, mas exigindo ac¢ao no presente” (ROSE, 2013, p. 21).

A partir deste ponto, vamos adentrar nos aspectos metodolégicos
do trabalho a partir de entrevistas feitas com trés maes de criancas
celiacas em idade escolar. Todas as trés maes escolhidas fazem parte da
ACELBRA. Temos também trés momentos distintos de diagndsticos de
seus filhos. A primeira mae possui o diagnéstico desde 2007, e desde
entdo vem atuando na luta pelos direitos, pela inclusdo e pelo tratamento
das criangas com a Doenca Celiaca.

Muitas das legislacdes que temos hoje foram frutos do trabalho
dessa mie juntamente com grupos de apoio. Ela que até entdo ndo

' Nesta parte do trabalho preferimos usar o termo Doenga, pois ¢ a partir da
instituicdo e normatizacio deste em relagdo a condigdo celiaca, que direitos e
legislacdes sao deferidas.
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conhecia a Doencga Celiaca, hoje orienta, presta apoio as pessoas que
precisam compreender a respeito dos direitos sobre a pessoa com
Doencga Celiaca. Esta mde tem 46 anos, possui doutorado e é professora.
A sua configuracdo familiar € mae, pai e trés filhos.

A segunda mae teve o diagndstico de seu filho ha cerca de oito
meses, e logo quando soube, comecou a participar de grupos de apoio e
partilhar conhecimentos sobre a condicdo de seu filho. Ela é formada em
direito, ndo estd trabalhando no momento e estd cursando pedagogia.
Tem 31 anos, e sua configuracdo familiar € mae, pai, filho e avos.

Por fim, a dltima mde teve o diagndstico faz 45 dias. Esta
adentrando no mundo de condi¢des impostas e dos riscos que possui
uma crianga com doencga celiaca. Ela é contadora publica, tem 41 anos
de idade, e sua configuracdo familiar € mae, pai e um filho.

Iremos chamar a primeira mae de MA e seu filho de FA; a
segunda de MB e seu filho de FB; e a terceira de MC e seu filho de FC.
Quanto as entrevistas, a primeira foi feita por escrito, atendendo a
solicitacdo da entrevistada. As outras duas foram realizadas
pessoalmente, em forma de narrativa e com questdes norteadoras. Além
disso, foram gravadas e depois transcritas, o que explica a linguagem de
uma conversa informal, com termos coloquiais.

As perguntas norteadoras da entrevista foram:

1 — Em que momento percebeu algum problema com a seu/a filho/a?
Como se chegou ao diagnéstico da Doenga Celiaca? Ja tinha
conhecimento sobre a DC? Se sim, por qual motivo ja conhecia?

2 — A partir do diagnéstico feito, quais foram os lugares de apoio e
acesso a informacdo sobre a condi¢do dos celiacos? Como foi o
procedimento para adaptagdo a dieta sem gliten? Qual a importancia da
familia nesse processo?

3 — Com o diagnéstico feito, como foi a inser¢@o da crianga no ambiente
escolar? Houve aceitagcdo? Havia falta de informacdo, ou a escola
conhecia sobre a DC? Quais suas impressdes sobre o cotidiano escolar
de seu /a filho/a? Como vocé acha que ele se percebe celiaco na escola?
Em sua opinido, qual o papel que a escola deve ter em relagdo ao
atendimento as criangas celiacas, sabendo que a escola pode ser
considerada como um lugar muito importante na socializacdo das
criangas? (Pode ser uma narrativa do cotidiano escolar do celiaco).

4- Como ¢ a socializacdo em festas? Em outros locais que ndo seja a
casa da crianca, como a familia faz a mediacéo e socializacdo da crianca
nesses momentos?
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5 — De que forma é a participacdo da crianca em instituicdes sociais
diferentes da familia e da escola (clubes esportivos, atividades artisticas,
grupos religiosos, etc).
6 — Qual o papel da familia (maes) diante da situacdo de enfrentamento
dos seus/as filhos/as, em relacdo a Doenca Celiaca?
7 — Como a familia aborda para a crianga sua condicdo enquanto alguém
que ndo pode comer o que todos comem? E como acha que a crianca
recebe e lida com sua condigdo?

Cabe lembrar que estas perguntas foram norteadoras, ndo sendo
engessadas ou definidoras.

4.1 Dialogando com as entrevistas""
4.1.1 Do diagnéstico:

MA - Meu filho do meio nasceu prematuro, mas com 3.000g em julho de
2003. Uma bolinha! Ficou exclusivamente no peito até o quinto més,
tinha refluxo, mas ganhava peso normal, quando introduzi sucos. No
sexto més introduzi frutas, e no sétimo papinhas. O refluxo aumentou e
ele foi ganhando uma quantidade menor de peso por més, até que
estacionou o peso por volta dos 14 meses. Foi quando comecou com os
problemas de recusar comida e ter preferéncias alimentares. Em
Janeiro de 2005, aos vinte meses, por sugestdo do pediatra, desmamei
para ver se ele comia melhor. Desde que eu o desmamei os problemas
acentuaram, e eu trocava de pediatra o tempo todo. Cada um pedia um
monte de exames e nada! Em abril de 2005 o endocrino, pesquisando os
problemas de baixa estatura, pediu entre outros exames a
antigliadina'?, que deu um pouco alterada. Naquele momento a
Sindrome da Md-absor¢do estava descartada. Mas, ficamos de repetir
novamente.

Quando ele fez vinte e quatro meses jd estava constantemente
adoecendo (constipacdo cronica, vomitos semanais, hiperatividade,
pneumonias frequentes, baixo peso e baixa estatura, dores nas pernas
terriveis, aftas) e eu fiquei gravida novamente. Assim, grande parte dos
problemas que ele tinha eram atribuidos ao emocional da gravidez.

No inicio de 2006 e final da minha gravidez, meu filho do meio
estava muito mal. O peso dele ja era correspondente aos 5% mais
baixos. Apesar dos vdrios exames, ndo fechava diagndstico algum.
Passei o dia das mdes de 2006 no hospital. Ndo pude comemorar o

11 . . .

Optamos por deixar o texto na integra, para dar mais voz aos respondentes.
12 ; . = p .

Exame feito para medir a atuagdo do gliten no organismo.
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aniversdrio de trés anos dele em julho, porque ele estava debilitado
demais para receber visitas!

Quando a minha filha cagula fez seis meses, no final de 2006 eu
passei a ter duas criancas que choravam a noite toda. Sofri
investigacdo da assisténcia social, do conselho tutelar, da enfermagem
municipal, dos quais eu tinha que seguir os protocolos. Dai a minha
filha comegou a fazer uma linha de crescimento idéntica, isto é,
desacelerando. E comecei a reagir as consultas dizendo que deveria ser
algo comum aos dois.

O primeiro semestre de 2007 foi o mais dificil para meu filho do
meio. Ele tinha trés anos e meio, ele estava anémico, sem efeito da
suplementagdo oral e dizia que doia a barriga, mas, como ele era
constipado e chegava a fazer fecalomasl‘?, achdvamos que este era o
motivo da dor. Além de estar em pele e osso, resistia a alimentacdo
dizendo que aquela comida estava azeda. Hoje eu entendo que a comida
lhe provocava azia. Ainda neste semestre ele fez vdrias internagdes, ora
por vomito, ora por vémito e desidratacdo, ora por catapora, ora por
estomatite herpética avassaladora, ora por pneumonias duplas
repetitivas. Em julho de 2007 ele fez uma importante pneumonia
reincindiva. Fizemos o aniversdrio de quatro anos dele no hospital, ele
estava com 10 quilos. Voltamos para casa para continuidade do
tratamento via oral. Embora fosse um antibiotico oral de intensivista, a
pneumonia voltou. O pediatra estava muito bravo comigo, pois julgava
que nos ndo estdvamos seguindo o hordrio, foi entdo que eu implorei
pelo antibidtico injetdvel.

Como ele melhorou, em agosto de 2007 comecei a negociar com
o pediatra para voltarmos a investigar a md absor¢do e o problema da
constipagdo. Ele me disse que aquela crianga ndo tinha os sintomas
clinicos. Mas, o endocrino me ouviu e resolveu repetir os exames para
descartar celiaca antes de ele iniciar o tratamento hormonal. Embora a
sorologia fosse muito pouco positiva, quase negativa, ele encaminhou
para a gastro-pediatra. A gastro ouviu o longo relato em uma hora e
meia de consulta e pediu uma endoscopia a ser realizada em um centro
cirirgico, devido ao baixo peso dele, isto é, uma crianga de quatro anos
com pouco mais de dez quilos! Nem preciso lhe dizer a guerra
burocrdtica que foi. Apenas vou lhe dizer que a pericia do Plano de

13 P L .

Também chamado de fecalito, ¢ um endurecimento das fezes em pedras de
tamanho variado no interior do célon, que podem aparecer quando hd obstru¢io
do transito intestinal, como ocorre no megacé6lon ou na obstipagdo cronica.
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saiide dos professores pediu cinco laudos médicos da necessidade do
procedimento. Biopsia colhida, aguardamos o laudo em ansiedade. O
laudo foi uma tragédia: esofagite erosiva, gastrite, duodenite
inespecifica erosiva, inconclusivo para celiaca. A gastro sugeriu uma
segunda leitura da ldmina, fizemos e tivemos mais seguranca dos
resultados: etc, etc, compativel com doenca celiaca, escala de Marsh
2B. O diagnéstico foi um alivio!

Iniciamos o tratamento dietético do meu filho do meio em 11 de
setembro de 2007. Ao final de um més ele ja dormia e ndo tinha mais
tanta dor nas pernas. Mas, o peso diminuiu mais ainda. Ele desinchou.
Em compensagdo, a minha filha pequena, jd com um ano e meio, SO
queria comer a comida dele e ela ganhou um quilo em um més. Relatei
para o Gastro. Reintroduzimos o gliten nela. Fizemos os exames
sorologicos, a bidpsia no centro ciriirgico. A bidpsia dela foi positiva
para Doenga Celiaca.

Como eu estava amamentando-a, precisava fazer a coleta para
os meus exames soroldgicos antes de excluir o gliiten da minha dieta
enquanto a amamentava. Eu a amamentei ainda por mais trés meses!

A partir do segundo més de dieta meus filhos comecaram a
ganhar peso. Cerca de 150 gramas por més. Insuficiente para recuperar
os anos perdidos, mas, um ganho real para quem ndo ganhava nada.

Descobrimos que nosso filho do meio é muito sensivel ao gliiten,
além disto, ele faz DH (dermatite Herpertiforme). S de encostar
poderia desencadear uma crise de vomitos, assim fomos tirando o
gliiten de dentro de casa, aos poucos.

Em julho de 2008 eu fechei o meu diagndstico. Sou alérgica ao
trigo e com Dermatite Herpetiforme” também. No entanto, a maioria
dos meus sintomas sdo extra-intestinais. Em dezembro de 2008, mesmo
diante da inconclusividade da biopsia do meu marido, a pouca
positividade do antitmnsglutaminaselj, mas, apos vdrias doengas,
aderiu a dieta.

Em agosto de 2009, fechamos o diagnostico do meu filho adolescente.

" Pode ser considerada uma variante da Doenca Celiaca, em que o paciente
apresenta lesdes de pele pruriginosas, apresentando também intolerancia
permanente ao gliten.

N Anticorpos Anti-Transglutaminase IgG, IeM e IgA -
A Transglutaminase tecidual (tTG) t€m sido identificados com o principal
auto-antigeno na doenca celiaca. A tTG pertence a diversas familias de enzimas
dependentes de cdlcio, que catalisam a formacdo de proteinas.
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O relato dessa mae é muito forte. Diante de condicdes extremas,
ela precisa prosseguir e tentar descobrir o que estd acontecendo com o
seu filho. Parece-nos uma situagdo muito dificil para uma mae suportar.
A interven¢do do Estado, que controla a vida da populacido por meio de
protocolos, se torna um fator de desconfianca: “serd que esta crianga
estd passando por maus tratos”? Para mdes zelosas, que prezam pelo
bem estar de seus filhos, tamanha desconfianca deve ser angustiante.

A intervencdo do Estado na vida das pessoas comecou a se
configurar desde o séc. XVIII e estd presente até os dias atuais. Agora a
nacdo ndo € “apenas uma entidade politica, mas biologica. SO poderia
ser fortalecida pela atencdo dos corpos bioldgicos individuais e coletivos
daqueles que a constituiam” (ROSE, 2013, p. 198). Apesar da mudanca
de pensamento contemporineo, os alicerces parecem continuar o0S
mesmos. Para Freire Costa:

Desenvolvendo uma nova moral da vida e do
corpo, a medicina contornou as vicissitudes da lei,
classificando as condutas lesa-estado como
antinaturais e anormais. Todo o trabalho de
persuasdo higiénica desenvolvida no séc. XIX vai
ser montado sobre a ideia de que a saide e a
prosperidade da familia dependem de sua sujeicdo
ao Estado (FREIRE COSTA, 1983, p. 63).

Percebemos que essa mée nunca desiste dos seus filhos, da busca
pelas condi¢des de vida para que possam se desenvolver com sadde. As
sequelas deixadas ficardo, contudo, talvez com o tempo, possam ser
amenizadas, mas ndo apagadas.

Os integrantes desta familia sdo, em sua maioria, celiacos. E para
o bem da familia é importante que todos facam a dieta rigorosamente.

MB — Hoje a gente relaciona muito desde bebé que provavelmente ele
jd teria. Durante a insercdo de comida ele tinha muita cdlica, mesmo
com o leite materno, ele tinha muito refluxo, sem diagnostico, tomava
aqueles remédios, Label, entre outros. Nunca resolvia o caso dele,
acabava se dando melhor com o leite de complementacdo do que com o
meu. Eu sempre brinco que eu ndo conhecia massa até conhecer o meu
marido. Eu era um tisco'® e comecei a engordar depois que comecei a
comer muita massa com o meu esposo. Era lasanha, pizza e macarrdo

16 o e . - .
Expressdo utilizada para identificar uma pessoa muito magra.
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pelo menos cinco vezes por semana, sempre em quantidade exageradas.
Eu acho que o FB jd tinha esse problema ao nascer.

Ele foi com peito exclusivo até os sete meses, e quando teve a
insercdo de comidinha, ele piorou. Aos dois anos quando eles comecam
a falar muito, ele comecou a reclamar de dor na barriga, e de ld eu digo
que foi uma peregrinacdo. Eu sempre reclamava com os pediatras que
ele era muito magrelo, mas como eu e meu marido somos muito
grandoes, ele tinha uma curva de crescimento boa. SO que ai eu desisti
dos pediatras normais e fui atrds de um gastropediatra. Consegui um
pelo plano de saiide, a Agemed, ela muito querida e que foi muito
assertiva. Eu disse para ela que jd tinha passado por uns sete ou oito
pediatras e eles sempre me falando no sentido assim:

O FB come bem, MB, vocé que exagera nisso, ele estd fazendo
chantagem contigo, sabe que tu vai dar outra besteira, ele quer que
vocé mude a alimentacdo dele, ele ndo quer comer uma comida sentado
na mesa com vocés. Tu acaba tentando se convencer daquilo, porque
vocé vé ele sempre muito granddo. Ele ndo tinha diarreia, que é aquele
caso tipico.

Em outubro de 2015 a gente foi nessa médica e ela fez a
investigacdo de lactose, de gliten. Ela s6 me falou da lactose, que tem
aquele exame mais chato, mas jd tinha pedido ultrassom e falou assim,
“MB, tu te importa dele fazer uma endoscopia?” Eu falei que ndo, e o
que eu quero é um diagndstico. Ela disse que ia sedd-lo e coletar
material para a biopsia, so que ela ndo me explicou muito, pois estava
investigando muitas outras doencas. Quando veio o resultado ela
mesma se assustou, e perguntou se ele nunca tinha tido os sintomas
tipicos, ele so tinha dor na barriga e ndo era muito especifico, por isso
os médicos ndo acreditavam muito que sentisse alguma dor. Ela
acreditou e fez os exames e em outubro de 2015 tivemos o diagndstico,
ele tinha cinco anos e seis meses.

No inicio do diagnostico mordvamos, eu, meu esposo e meu filho
na nossa casa. Mas como o médico da minha mde aconselhou que ela
tirasse o gliiten por causa da psoriase, para que obtivesse uma melhora.
Entdo nés decidimos alugar nossa casa, para gerar uma renda para que
pudéssemos trocar todos os eletrodomésticos, batedeira e tudo mais.
Entdo alugamos nossa casa e fomos morar com os meus pais, eles tem
uma casa maior. Moramos, hoje, minha mde, meu pai, eu, meu marido e
meu filho.

Neste segundo caso, os protocolos de saide utilizados pelo
Estado atuam de forma inversa. Uma crianga que, mesmo doente,
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consegue manter uma curva de crescimento, ndo estd apta para ser
investigada.

Quando uma crianga sente uma dor que lhe acompanha desde
pequena, é uma situacdo muito complicada, pois a prépria crianca ndo
consegue mensurar essa dor visando diferenciar se € algo normal ou
ndo. Diferente de um adulto sauddvel que de repente sente algo errado, e
consegue distinguir o que esta certo do que nao esta.

Essa mae também ndo aceita os argumentos de que estd tudo bem
com o seu filho. Ela passa por varios médicos e entdo vai a procura de
especialistas.

Ao redor de tais peritos do corpo, aglomera-se
toda uma variedade de novos peritos pastorais —
cujo papel € aconselhar e guiar, cuidar e apoiar
individuos e familias & medida que procuram
encontrar um caminho através dos dilemas
pessoais, médicos e éticos que enfrentam. E,
talvez, o mais notdvel tenha sido o despontar de
uma nova expertise de “bioética”, reinvindicando
a capacidade de avaliar e julgar tais atividades, a
qual foi inscrita no governo e na legitimacdo de
préticas biomédicas do tribunal a clinica e a praga
do mercado (ROSE, 2013, p. 20).

MC- Pois é, eu sempre tive a intuicdo, hd dois anos quando a minha
sobrinha descobriu a Doenga Celiaca, eu sempre tive a preocupagcdo
até de comentar com a pediatra. Como ela é parente de primeiro grau e
tinha a DC, entdo serd que o FC ndo é? Ele tinha os mesmos sintomas
de intolerdncia a lactose, que é também barriga estufada, gazes,
reclamar que estava sem fome. A pediatra sempre achava que ndo,
mesmo ndo fazendo exames, s6 com a intui¢do.

SO que nos ultimos seis meses o FC ndo ganhou peso, e o pior,
perdeu peso. Entdo ela encaminhou para uma endocrinologista, para
fazer uma investigacdo. Fui na endocrinologista, e mais uma vez com
intuicdo de mde comentei com ela: doutora, eu tenho uma sobrinha que
é celiaca.E ela escutou e pediu o exame da transglutaminase para ver,
mas também achando que ndo, para o espanto de todos, deu
alteradissimo. Se a gente ndo tivesse trocado a médica ndo teria
descoberto, com certeza. Minha sobrinha, tem dois anos que ela
descobriu, tinha os mesmos sintomas, intolerdncia a lactose.
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A gente descobriu mesmo pelo exame de sangue, td fazendo uns
45 dias e um més que fez a endoscopia. Hoje o FC tem 11 anos de idade
e estd no sexto ano do ensino fundamental.

Com base nas respostas € na questdo feita a respeito da obtencdo
do diagndstico, percebemos algumas diferengas em relacdo a maior ou
menor dificuldade de diagnéstico. Porém, o que nos chama a atengao é
que em nenhum dos trés casos foi algo simples e nem de facil aceitacdo
dos médicos. Podemos pensar que existem muitas questdes em relacio
ao desenvolvimento'’ infantil, que podem parecer similares e, por isso,
dificultam o diagndstico.

Ainda nos trés casos, existe a relacdo da mae que busca por uma
resposta para os problemas que seus filhos apresentam. O que nos
chama a atencdo nas entrevistas é o protagonismo das maes. Nos trés
casos vimos algumas particularidades, como uma configuracao familiar,
se podemos chamar assim, de familias burguesas contemporaneas, que
tem a mae “higi€nica” a frente do bem estar de seus filhos, como Freire
Costa menciona: “A mde higiénica nasceu, portanto, de duplo
movimento histérico: por um lado, emancipacdo feminina do poder
patriarcal;, por outro, ‘colonizacdo’ da mulher pelo poder médico”
(1983, p. 255).

A entrevistada MA descreve uma condicio extrema de risco de
morte, pela qual seus filhos passaram. MA ¢ uma mie dedicada e com
muito conhecimento, inclusive sobre intervencdes médicas relacionadas
aos seus filhos. Mesmo diante de tanta dedicacdo, de tanto
conhecimento, se v& diante de uma impossibilidade de diagndstico,
levando, assim, o Estado a intervir em sua vida e na vida de seus filhos.
Ela relata que comecou a ser acompanhada pela assistente social: “Sofri
investigacdo da assisténcia social, do conselho tutelar, da enfermagem
municipal, dos quais eu tinha que seguir os protocolos. Dai a minha
filha comecou a fazer uma linha de crescimento idéntica, isto é,
desacelerando”.

Obter o diagnéstico, segundo ela, foi um alivio. Dialogando com
nosso referencial tedrico utilizado aqui neste trabalho, podemos pensar
de que forma as normas instituidas podem adentrar na vida das pessoas
e assim defini-las? Essas normas que foram utilizadas para acompanhar
essa mie sdo normas reguladas pelo Estado e produzidas com base no
saber biomédico. A relacdo contemporanea de mae e filhos € por vezes

17 . .
Usamos o termo “desenvolvimento”, independentemente de ser um
desenvolvimento tipico ou atipico.
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diferente, mas tem o seu cerne nas relacdes primeiras instituidas pelo
Estado, para o controle de seus cidaddos.

A mae devotada e a crianca bem-amada vao ser o
adubo e a semente do adolescente, futuro adulto
patridtico. Tradicionalmente presa ao servico do
marido, da casa e da propriedade familiar, a
mulher ver-se-d4, repentinamente, elevada a
categoria de mediadora entre os filhos e o Estado.
Em fungdo destes encargos, suas caracteristicas
fisicas, emocionais, sexuais € sociaiS VAo ser
redefinidas (FREIRE COSTA, 1983, p. 73).

Os diagnésticos das outras duas criancas também foram
conturbados, mas ndo houve nenhum tipo de intervencdo negativa do
Estado. Nestes dois casos, percebe-se certa resisténcia dos médicos em
concordarem, num primeiro momento, com as maes, ndo lhe tirando de
imediato o peso da culpa de estar fazendo algo de errado em relacdo a
saide de seus filhos. A sensacdo de impoténcia, de ndo conseguir
entender o que acontece com seus filhos, opera quase que como um
desespero destas maes. E quando conseguem ter uma posicdo médica
sobre o que estd acontecendo, elas se sentem aliviadas. A partir do
momento em que o médico descobre o motivo, tudo o que for preciso
sera feito por elas, isto &, serdo estabelecidas novas normas de vida para
seus filhos, tudo com o aval médico.

O nosso referencial se debruga muito sobre o tema da
subjetivacdo, da producdo dos sujeitos. Foucault busca entender como
operam as formas de subjetivacdo. E nosso objeto de andlise, a familia, é
o lugar onde esses sujeitos vao estabelecer relacdes entre seus pares,
afirmar identidades e atuar. No entanto, essa atuac¢do dos individuos nio
ocorre de forma consciente ou do pleno exercicio auténomo da
liberdade, mas sim por meio das diferentes condicdes que o levam a
exercer seu papel de sujeito.

Em um determinado momento histérico, o Estado se vé na
condicdo de trazer as familias para atuarem num projeto de cidadania,
para que serem seus aliados e ndo seus inimigos, “este foi 0 momento de
inser¢do da medicina higiénica no governo politico dos individuos”
(FREIRE COSTA, 1983, p. 28). A medicina se alia ao Estado, lutando
contra caracteristicas herdadas da col6nia. Assim, “o Estado aceitou
medicalizar suas ag¢des politicas, reconhecendo o valor politico das
acoes médicas” (FREIRE COSTA, 1983, p. 29).

Ainda nos dias de hoje, a medicina opera de forma andloga:
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A medicina serviu-se de técnicas andlogas as da
militariza¢do, contornou esta situacdo. Suscitou o
interesse do individuo por sua prépria satide. Cada
habitante tornou-se préprio almotocé e, em
seguida, almotacé de sua casa e da vizinhanca. A
descontinuidade no controle e a inferioridade
numérica de seus agentes foram, deste modo,
superadas. Por outro lado, a medicina contava
com a participagdo do Estado na sustentagdo de
sua politica de saide (FREIRE COSTA, 1983, p.
30).

De fato, entender como se formaram as relacdes de normas
médicas e normas familiares, torna-se essencial para buscar o didlogo
com a condicio da Doenca Celiaca nos dias de hoje. Em nossas
entrevistas, percebemos que a norma médica, imbuida na figura do
médico, é que pode salvar essas criancas celiacas. Entretanto, cabe a
familia o papel decisivo, uma vez que a partir do momento do
diagnéstico cabe a ela zelar pelos filhos.

Na relacdo biopolitica, familia e governamentalidade, vemos
surgir algumas relacdes que, como diria Rose:

Estas ndo sdo meramente tecnologias médicas ou
tecnologias de satde: sdo tecnologias de vida.
Anteriormente, parecia que a vida existia
inerentemente nos inevitdveis funcionamentos
naturais dos proprios processos vitais. Tudo o que
a medicina era capaz de esperar era deter a
anormalidade, restabelecer a norma vital natural e
a normatividade do corpo se mantinha. Contudo,
essas normas ja ndo parecem tdo inelutdveis, tais
normatividades parecem abertas a alteracdes
(ROSE, 2013, p. 33).

O diagnéstico estd feito, o patoldgico foi descoberto, e agora o
que fazer? A vida ndo serd mais como antes, pois alimentar-se estd
presente nas relagdes sociais, estd presente no cotidiano escolar, estd
presente nas casas dessas familias. A crianga torna-se uma pessoa
celiaca e assim serd por toda a vida. A familia se adequard, a escola se
adequard. Mas e as relagOes sociais? Essas talvez se adequem ou ndo.

Contudo, estabelecer novas relagdes sociais com seus pares, que
compartilhem formas de pensar, é vidvel. As normas estdo confusas,
mas elas podem voltar o seu estado de equilibrio, dependera da familia e
do sujeito celiaco.
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4.1.2 Do Apoio

MA - Eu tive trés pontos de apoio bdsico: minha familia, o Centro de
Apoio a Crianga Especial de Cascavel, na pessoa da sua nutricionista,
os grupos de mde nas redes sociais. O Orkut na época.

A familia ainda € a base de apoio nos momentos de dificuldades.
Reconhecer-se em seus semelhantes, que aqui compartilham de
caracteristicas em comum, € o ponto forte para “otimizar” as condi¢des
de vida.

As tecnologias de vida buscam nao apenas revelar
as patologias invisiveis mais intervir sobre elas a
fim de otimizar as chances de vida do individuo.
Consequentemente, novas formas de vida estdo
assumindo corpo na era da suceptibilidade, ao
lado de novas subjetivagdes individuais e
coletivas dos que estdo “em risco” e,
naturalmente, novas extensdes dos poderes da
expertise, potencialmente para todos os que agora
s80 vistos como “pré-pacientes” (ROSE, 2013, p.
36).

E uma condig@o vital para os celiacos e suas familias reunirem se
com seus pares, para produzirem novas forcas, novos conhecimentos. S6
assim € que conseguirdo abrir novos espagos, no ambito legal e social.

MB - As informacdes que tinhamos eram muito bdsicas. Sabiamos que
ndo podia misturar colher, que o preparo tinha que ser feito separado,
que um caldo de galinha podia conter gliten. Meu tio tinha uma
namorada que era celiaca, ele brincava que ela era uma namorada
“muito cara”, desistiu logo dela porque era “muito cara”, que todos os
restaurantes eram diferenciados, que a comida ndo era tdo gostosa,
enfim, acabava parecendo uma brincadeira para nos. A Dra C, que é a
médica do FB, me encaminhou logo para a ACELBRA. No primeiro més
nos fomos até a reunido e tiramos muitas dividas ld.

Nos procuramos a ACELBRA e, logicamente, muita internet para
entender um pouco e para buscar receitas...e 0 grupos né...grupos de
apoio, de troca de informacdes, o “Viva sem gliiten”, o “Manezinho
sem gliiten”.

Buscar apoio na familia, e mais, ir além, nas associagdes,
demonstra uma maneira de organizacdo com foco numa esperancga
futura, o que para Rose “ndo ¢ simplesmente desejar e prever, postula
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determinado futuro alcancével e desejavel, o que exige a¢do no presente
para sua realizagdo” (ROSE, 2013, p. 210).

MC - Internet tota, mergulhei dois dias na internet, entrei no site das
ACELBRAS, busquei informagcdes nos sites de médicos, com o exame em
mdos que deu positivo, mesmo sem nem mostrar para o médico. Foi
assim a base. Depois a doutora que fez a endoscopia passou mais
informacées, outros sites. Ela mesma passou receitas por escrito e o
guia do celiaco, o que pode e o que ndo pode.

O apoio é muito importante, até porque a gente vé que ndo estd
sozinho, que tem outras pessoas, e outras também ndo tem o
diagndstico. Muito importante saber que existe grupos constituidos para
dar esse suporte. As legislacoes brasileiras que foram surgindo, foram
através dessas associacdes. Acho realmente muito importante. A
reunido da segunda terca do més de junho eu ndo consegui ir, mas
agora em julho eu quero ir, até para aumentar o niimero de amizades,
de trocas de informagoes.

O segundo ponto das entrevistas estd relacionado ao apoio.
Podemos perceber nas falas que ultrapassando a primeira barreira, a de
descobrir o que estava causando o mal dos seus filhos, as maes se
deparam com uma segunda situacdo: o que fazer com o diagndstico?
Para todas, percebemos em suas narrativas, o apoio da familia é
fundamental, e € o alicerce bdsico. Mas precisam mais, precisam
conhecer sobre o assunto. Entdo, buscar apoio nos médicos, nos
nutricionistas, nas associagdes de pessoas com a mesma condigdo, é
fundamental.

As pessoas celiacas s@o antes de tudo cidaddos, e, como nos diz
Rose, sao Cidadaos Biolégicoslg. A cidadania teve também o seu
percurso histdrico, “os direitos civis garantidos no século XVIII
necessitavam da extensdo da cidadania politica no século XIX e da
cidadania social no século XX” (2013, p. 189).

Contudo, uma anélise da cidadania biolégica ndo
pode simplesmente focalizar as estratégias para
“formar cidaddos”, impostas de cima. As
linguagens e aspiracdes da cidadania tém
modelado as formas pelas quais as pessoas

18 . ~ . ;. .
Optamos pelo termo “cidaddo biologico” para buscar alicercar nossa

concepgdo do sujeito celfaco como portador de uma bioidentidade. Entendemos

que a condigdo celfaca é, primeiramente, bioldgica e depois construida
socialmente.
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compreendem a si mesmas e se relacionam
consigo mesmas e com as outras. Os projetos de
cidadania biolégica nos séculos XIX e XX
produziram cidaddos que compreendiam sua
nacionalidade, fidelidades e distincdes, pelo
menos em parte, em termos bioldgicos. Eles
ligavam a si mesmos a seus concidaddos e
distinguiam a si mesmo dos outros, ndo cidaddos,
parcialmente em termos bioldgicos. Esses sensos
bioldgicos de identificacdo e de afilia¢do tornaram
possiveis determinados tipos de exigéncias éticas:
exigéncias para consigo mesmo; para com O
parente, a comunidade, a sociedade; para como os
que exercem autoridade (ROSE, 2013, p. 191).

A nossa primeira entrevistada ¢ uma das precursoras. Neste
movimento de busca e compartilhamento de informacgdes teve o
diagnéstico antes das outras maes. Foi importante o momento no qual
conhecer mais e estabelecer novos pardmetros seria fundamental para a
vida dos celiacos. E preciso compreender que os seres humanos sdo
diferentes e, por vezes, diferentes por questdes genéticas, como € o caso
da Doenca Celiaca.

Formar cidadaos bioldgicos também envolve a
criagdo de pessoas com determinado tipo de
relacdo consigo mesmas. Tais cidaddos usam
linguagens  biologicamente  coloridas  para
descrever aspectos de si mesmas e de suas
identidades, e para expressar seus sentimentos de
infelicidade, indisposi¢des ou situacdes
desagraddveis[...] Em parte, naturalmente, as
linguagens que modelam as autocompreensdes e
as autotécnicas dos cidaddo sdo disseminadas
mediante canais autorizados: educacdo sanitdria,
aconselhamento médico, livros escritos por
doutores acerca de determinadas enfermidades,
documentdrios na televisdo que mostram pessoas
lutando com certas doencas (ROSE, 2013, p. 201).

Um desses canais, que serve tanto de apoio, como lugar de
disseminar e produzir conhecimentos, € a internet. Nas nossas
entrevistas, vimos a importincia desta ferramenta na vida das familias.
Diante de um problema, como a descoberta da doenca celiaca, as
pessoas buscam informagdes, e um dos primeiros lugares de busca é a
internet. A ACELBRA possui uma pdgina com diversos materiais sobre
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a doenca celiaca. Temos também uma pagina aberta no Facebook
chamada “Viva sem gliten”. Nesta pdgina, pessoas celiacas, ou que
tenham familiares celiacos, compartilham informacdes, fazem relatos de
vida, trocam receitas e muitos outros conhecimentos.

Ao longo da dltima década, a internet chegou a
oferecer um poderoso meio novo pelo qual
aqueles que t€m acesso a ele e que sdo curiosos
acerca de sua satide ou doenca podem entrar nesse
processo de automodelacio biomédica. No
entanto, uma caracteristica-chave da internet € que
ela ndo dd acesso somente ao material
disseminado por profissionais, mas também liga a
pessoa a autonarrativas escritas por outros
pacientes ou  cuidadores. Esses  relatos
normalmente oferecem uma narrativa diferente da
vida com uma doenga, estabelecendo modos
praticos de lidar com um corpo que estd doente,
mostrando os efeitos e danos de determinados
regimes terapéuticos, os caminhos de conseguir
acesso ao sistema de satude e assim por diante. Ou
seja, tais narrativas oferecem técnicas para a
condugdo de uma vida perante a doengca (ROSE,
2013, p. 202).

A pégina possui as suas moderadoras e determinadas regras para
participa¢do. No entanto, um fato que chama a aten¢do e faz relagdo
com as entrevistas, é de que as moderadoras sdo mulheres, e o ptblico,
pelo que podemos perceber, € em sua maioria feminino'. Constatamos
que na maioria dos casos, as narrativas, ou questdes sobre situacdes
envolvendo os filhos, s@o feitas pelas maes.

4.1.3 Da condic¢io de nio poder comer gliten

MA — Da mesma forma que eu lido com drogas, tabaco, dlcool, sexo
desprotegido, andar sem cinto de seguranca no carro, violéncia e
agressdo fisica, beber veneno de rato, manusear explosivos e armas de
fogo. Ndo pode, pronto e acabou. Quando tiver morando sozinho, for

' Apesar de constarmos que o ptblico feminino é predominante nestes casos,
mesmo sendo esta uma questdo relevante e que poderia ser analisada, ndo
vamos nos deter a este aspecto. Portanto, ndo foi objetivo do trabalho esta
andlise, e em momento algum utilizamos a questdo de género para escolha ou
direcionamento deste.
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maior de dezoito anos, se quiser fazer diferente é do livre arbitrio.
Assumir a responsabilidade de educar ndo é apenas um dever ético e
legal, mas também um ato de amor e inteligéncia.

Eu sigo o acrostico americano. Sdo sete os elementos-chave
para garantir a saide do Celiaco:

Cumprir com rigor a dieta sem gliiten ao longo da vida

Educar-se sobre o que é a Doenga Celiaca

Ligar-se a uma Associacdo de Celiacos

Identificar e tratar as deficiéncias nutricionais

Acompanhamento multidisciplinar durante muito tempo

Consultar-se com um(a) experiente nutricionista

Orientar os profissionais que desconhecem a doenga

Fonte: Acréstico do Consenso Americano para Doenca Celiaca —
2004”

Essa mae opera pela l6gica do “ndo”, da interdicdo, da proibi¢ao,
pois deixar os filhos comerem gliten €, para ela, o mesmo que
“envenena-los”. A fundamentagdo biomédica se utiliza de estratégias,
que parecem um verdadeiro arsenal de guerra.

MB — — Desde o primeiro dia eu fui clara. Toda informagdo nova, eu
sento ele, a gente fica de ‘olhinho no olhinho’. Tal coisa estd mudando
agora, como os rotulos as empresas estdo se adequando, entdo algumas
coisas que vocé gostava pode ser que saiam. Ele é sempre muito
seletivo, quando meu pai vai ao supermercado ele fala: vovo, mas vocé
viu se ndo mudou o rotulo?

Ele tem um amigo na turma dele que tem problema com leite e
ele fala: “mas Arthur, vocé ndo pode comer isso, vocé ndo sabe que tem
leite?” Ele sabe que ndo pode e cuida até da alergia alimentar do
amigo, de tdo consciente que ele se tornou. Entdo eu acredito que a
informacdo dele estd sendo passada de uma forma correta, pra ele ndo
8O se corrigir, mas ajudar o amigo nas horas de diivida.

As vezes ele chega a perguntar assim: “O que ainda ndo
consegui achar um substituto seria os salgadinhos ‘Elma Chips’”. E
onde ele se pergunta ainda: “Mamde, mas eu ndo posso comer sO um
pouquinho? Eu digo pra ele: “Filho, vocé pode, tudo vocé pode, agora
vocé lembra quando sua barriga doia, vocé quer aquela dor de novo?”
E ele diz: “ndo, mamde.” Entdo vocé nunca vai poder comer. Enquanto
a mamade decidir por vocé a mamde ndo compra.”. Ele parte do
principio daquelas dores de novo, ele jd me vé muito doente. Ele jd
toma remédio para tireoide e ainda ndo conseguiu controlar a dosagem.
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Nesta narrativa, podemos identificar estratégias que operam como
dispositivos de sujei¢do. Os discursos e as formas de pensar foram
internalizadas™ pela crianca e pela mae. Percebemos isto na sua
reproducdo, quando alerta o amigo do perigo de consumir algo que
possa lhe fazer mal. De acordo com Rose, “o cidaddo aqui ndo era
simplesmente um receptor passivo de direitos sociais, mas estava
também obrigado a cuidar de seu préprio corpo e, para uma mulher,
cuidar do corpo de seu esposo e do de seus filhos” (ROSE, 2013, p. 43).

MC - Nunca tinhamos tocado no assunto com ele diretamente, mas ele
Jjd sabia da prima, porque a prima ndo pode comer salgadinhos; porque
a prima ndo pode comer pdo; porque a prima tem intolerdncia ao
gliiten. Entdo para o FC, quem explicou para ele foi a propria
endocrino. E ela fez uma explanagdo bem detalhada para ele, o que o
gliten fazia na crianga que estd com aquele problema. Para mim foi
bom por isso. A doutora iniciou e nés em casa conversamos com ele e
falamos que era para seu bem, por causa do intestino, de doencas
cronicas. E assim, no primeiro dia ele chorou muito, chorou direto, por
causa das saidas no shopping, Mac Donalds, rodizio de pizzas, ele
gostava muito. Mas no outro dia quando ele viu que a gente ndo ia
comer, talvez ele achasse que gente fosse comer, mas quando ele viu
que o pai e a mde ndo iam comer, ele foi se sensibilizando. Agora ele jd
estd bem calmo.

Na terceira entrevista, a estratégia foi utilizar o saber médico para
iniciar o processo de sujeicdo. Nos dias de hoje, vemos uma mudanga na
relacdo que temos com a saide e a doenca, ou seja, houve uma
modificacdo do nosso pensamento e das coisas que aspiramos.

E, afirmo, estamos progressivamente chegando a
nos relacionar a nds mesmos como individuos
“somaticos”, isto ¢, como seres cuja
individualidade estd, pelo menos em parte,
fundamentada dentro de nossa existéncia carnal,
corporal, e que experimentamos, expressamo-nos,
julgamos e agimos sobre nds mesmos
parcialmente na linguagem da biomedicina. Desde
discursos oficiais sobre a promocdo da sadde,
passando por narrativas da experiéncia da doenga

20 . . o

O processo de internalizacdo ocorre quando, quase que de uma forma
inconsciente, o discurso passa a fazer parte do seu pensamento e também das
suas atitudes.
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e do sofrimento nos meios de comunicagdo, aos
discursos populares sobre a dieta e exercicio,
constatamos um crescente acento na reconstru¢ao
pessoal através da influéncia sobre o corpo em
nome de uma boa sadde fisica que ¢
simultaneamente corporal e psicoldgica (ROSE,
2013, p. 44).

O terceiro ponto abordado nas entrevistas estd relacionado a uma
situacdo de enfrentamento: como serd a vida sem poder comer gliten? A
primeira mae fala na grande responsabilidade que tem perante a sadde
de seus filhos. Sempre € muito clara e tem um posicionamento bem
categérico. Para ela, o gliten é um veneno”' para os celiacos e, logo,
para seus filhos. Enquanto os filhos forem tutelados pelos pais, tem que
fazer o que os pais entendem e sabem o que € melhor para suas vidas. A
mae diz “Educar é um ato de amor e inteligéncia. Sabendo o que me
causa dano, devo eliminar, ndo ¢ inteligente fazer o contrario”. A MA
segue o acrdstico americano sobre a vida da pessoa celiaca.

A segunda mae fala muito em conscientizar o filho, para que ele,
mesmo muito pequeno, responsabilize-se por sua condicio e tenha
sempre os cuidados necessdrios. A terceira mie foca no exemplo que os
pais devem dar, isto é, “nds ndo vamos comer também, assim fica tudo
bem”.

O acrodstico americano tras em sua letra L “ligar-se a uma
associa¢do de celiacos”. Esse ponto nos mostra que pertencer e fazer
parte de um ativismo € fundamental para a sobrevivéncia do celiaco,
como nos mostra Rose:

Naturalmente, em determinado meio politico,
cultural e moral, essa ideia de ativismo em relagio
a sua condicdo biomédica pode se tornar uma
norma. Ativismo e responsabilidade agora se
tornaram ndo apenas desejdveis, mas virtualmente
obrigatérios — parte da obrigacio do cidadao
bioldgico ativo de viver sua vida, apesar de atos
de célculo e de escolha. Tal cidaddo € obrigado a
informar a si mesmo ndo somente acerca da
doenca atual, mas também acerca das

21 L .

O uso de termos como: estratégias, combates, venenos, entre outros, remete-
nos a apropriacdo de termos utilizados nos quartéis, por uma militarizacio e
disciplinamento da “vida e do corpo em si”.
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suscetibilidades e pressuposi¢des (ROSE, 2013, p.
208).

Assim que o celiaco € informado, deve agir de forma ética sobre
sua nova condi¢do: “tal cidaddo biologico ativo estd obrigado a dar
passos adequados, tais como ajustar a dieta, o estilo de vida e os hébitos
em nome da minimiza¢do da doenca e da maximizagdo da saiude”
(ROSE, 2013, p. 209).

4.1.4 Do cotidiano

MA - O procedimento foi retirar o gliiten de dentro de casa e parar de
comer fora de casa.

MB — Comer gliiten s6 fora de casa (o casal). Nos primeiros seis meses
de diagndstico do FB, ndo viamos um risco tdo grande, até porque nas
reunioes do grupo, as meninas ndo chegam a um consenso sobre comer
fora, umas dizem que pode, outras dizem que ndo pode. Entdo nds
imagindvamos que ele ndo comesse nada, ndo bebesse nada, ficaria
tudo bem. Mas foi um ledo engano. Os anticorpos dele ainda estavam
em 130, foi o nosso susto total, nds jd ndo comiamos gliiten dentro de
casa. Ai vem a questdo, a médica desconfia que ele tenha alguma outra
alergia alimentar, mas ainda ndo pode investigar porque a
permeabilidade do intestino dele td grande. Entdo decidimos
radicalizar, hoje o tunico lugar que a gente sai é o Lindacap
(restaurante que atende aos celiacos, pressupondo os devidos
cuidados), mas mesmo assim uma das meninas andou reclamando que
ndo tem duas cozinhas. Para nds foi muito assustador, entdo a gente
acaba envenenando ainda mais um pouco.

A casa da minha sogra, como ela decidiu ndo mudar nada e
chegou a falar na frente dele que s6 um pouquinho podia, entdo ele vai
pra ld a cada 15 dias e eu digo que é uma visita supervisionada. E
muito triste que ela ndo aceita muito bem, entdo por isso ela vai e fica
apenas umas duas horas. Entdo decidimos radicalizar, sem o
radicalismo ndo conseguimos um bom resultado. Quando a gente sai e
volta, é uma coisa quase que nem hospital, toma banho, escova os
dentes. Os copos do FB sdo os de bichinho, que é para ninguém tomar.
Ainda sim, todos ndo comendo gliiten em casa, temos as coisas dele bem
separadas.

E de relevante importincia, como opera a 16gica médica na vida
das pessoas. A casa se torna um ambiente hospitalar. Os médicos hoje
tem uma funcdo que ultrapassa o limite da doenca e da cura. Se
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pensarmos no séc. XVIII, quando os médicos atuaram na urbanizacdo
das cidades, no desenvolvimento do Estado Nacional, podemos
compreender que sempre estiveram presentes na organizacdo social e no
desenvolvimento de normatizagdes de vida da populacio.

Com efeito, no momento mesmo em que a saide e
a doenca se tornaram maledveis a um
conhecimento positivo e a explanacdes e
intervengdes em termos da biologia do corpo
vivente organico, os médicos assumiram sua
fungio como peritos do estilo de vida. A medida
que a busca por saide tem se tornado decisiva
para o objetivo dltimo da vida para tantos seres
humanos nas democracias liberais avancadas, as
pessoas chegaram a experimentar a si mesmas € a
suas vidas em termos fundamentalmente
biomédicos, e, com a melhor das intencgdes.
(ROSE, 2013, p. 47).

MB — O FB deve ter sido uma crianga que tinha muita dor, ele é super
responsdvel. Desde o diagndstico, eu lembro que ele teve o diagndstico
numa quinta-feira e num sdbado tinhamos um churrasco, e ele jd sabia
que ele tava proibido de comer qualquer coisa de ld, nos levamos as
coisas para ele. Ele foi jogar futebol com as criangas e voltou muito
cansado. Eu tinha servido um copo de Pureza pra ele e fui logo ver se a
Pureza ndo tinha gliiten, ele mesmo perguntou se a Pureza ndo tinha
gliten. Eu falo para ele: “Ndo confie em nenhum adulto”. Ou a pessoa
ndo dd bola ou acha que é frescura, como eu jd escutei de um professor
dele de Educagdo Fisica, “tais enfrescalhando teu filho”. Eu disse para
ele que ndo, é sim uma questdo de saiide. Eu acho ele muito
responsdvel, ele ndo chupa nem um pirulito sem me mostrar, muito se
deve ser pelo sofrimento que deve ter passado.

Na narrativa desta entrevista, percebemos o tamanho da
preocupacdo da mae com a saide do seu filho. Como pode passar pela
sua mente que poderd estar envenenando mais um pouquinho o seu
filho? E uma afirmagdo muito forte. Entendemos com base em Rose
(2013, p. 45) que “essas relagdes estdo sendo transformadas em novos
jogos da verdade em que nos vemos envolvidos”.

Muitas técnicas comegaram a ser utilizadas para que atingissemos
0 que precisdvamos ser “um corpo saudavel”. Limpar o ambiente da
casa, descontaminar os utensilios, “essas técnicas ndo prometem
simplesmente o combate, nem mesmo a cura, mas a correcio € o
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incremento dos tipos de pessoas que somos ou queremos ser” (ROSE,
2013, p. 45).

Quais os tipos de pessoas que queremos ser? Talvez esse
questionamento denote alguns aspectos de escolha. Mas serd que estas
criancas podem escolher as pessoas que desejam ser?

MC - Me surpreendi que a gente mergulhe com ele. Tanto é que trés
dias depois do exame de sangue, nos jda estavamos na caminhada do dia
do celiaco, tinhamos que dar o suporte pra ele, somos os referencias
dele, ndo iamos deixar de dar importdancia a uma doenga que ndo deixa
de ser grave, enquanto ndo tiver controlada, né? Entdo a gente resolveu
radicalizar mesmo, tirar todo trigo de dentro de casa, a gente ndo come
nada e se come ¢ fora, sem ser na frente dele. Substituimos a
alimentagdo, estamos fazendo com as farinhas substitutas, e estamos
adorando, por sinal.

O quarto ponto diz respeito ao cotidiano das familias das criangas
celiacas. Todas as pessoas entrevistadas optam pela retirada total do
gliten de suas casas. Esse processo de retirada é complexo, como
podemos observar nas narrativas das maes. Mudar s6 a alimentacdo nao
¢ o suficiente, precisam ser mudados os eletrodomésticos, os utensilios,
descontaminar fornos, e muitos outros detalhes que sdo importantes. No
caso da segunda mae entrevistada, ela opta em morar com seus pais, ou
seja, os avos da crianca celiaca. Assim todos os membros da familia
comecam a fazer a dieta®, pelo menos dentro de casa. Para Freire Costa,
“no que diz respeito ao progresso cientifico da higiene, seus beneficios
para os individuos sdo inegaveis” (1983, p. 32). Com a condi¢ao celiaca
ndo ¢é diferente, o lar se torna o lugar mais seguro para sua condi¢do de
vida, “a ordem médica vai produzir uma norma familiar capaz de formar
cidaddos individualizados, domesticados e colocados a disposi¢do da
cidade, do Estado, da patria” (FREIRE COSTA, 1983, p. 48).

Para Foucault, existem dois padroes formativos dos
comportamentos sociais, sendo estes os legais e 0s normativos.
Enquanto as leis agem de forma coercitiva, as normas atuam como
dispositivos, “os dispositivos sdo formados pelos conjuntos de praticas
discursivas e ndo discursivas que agem, a margem da lei, contra ou a
favor delas, mas de qualquer modo empregando uma tecnologia de
sujeicdo propria” (FREIRE COSTA, 1983, p. 50).

** Conjunto de comidas e bebidas ingeridas por determinadas pessoas. A dieta
para o celiaco t€m outras peculiaridades, que envolvem também o contato direto
com o gliten.
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Percebemos que em um dos casos da nossa entrevista, mesmo
toda a familia fazendo a dieta, os exames da crianca deram niveis
autoimunes muito altos. A mae fica decepcionada consigo mesma e logo
pensa no que podem estar fazendo de errado. As familias se sentem
culpadas, mesmo sabendo que existem outros casos relatados, de que o
organismo pode levar at¢ um ano para voltar a uma normalidade
presente nos exames. O que parece na verdade, é que as coisas sé vao
ser suficientes quando existir uma comprovagdo de que suas agdes
foram eficazes. A familia possui imenso amor pelos seus, e precisa
cuidar da sadde da crianga. Eis quando a medicina captura a alma do
pastorado, “a alma religiosa era por esséncia separada da matéria; a alma
médica, pelo contrario, plantava suas raizes no corpo” (FREIRE
COSTA, 1983, p. 66).

O recurso a alma foi o que possibilitou a higiene
infiltrar-se na moral da familia sem fraturar suas
antigas crencas e valores e, simultaneamente,
reorientar o prestigio da religido em seu beneficio.
Fingindo respeitar o sagrado, na verdade, a
medicina facilitava sua difusdo na atmosfera
familiar. A alma foi o salvo-conduto que permitiu
aos médicos contrabandear para o interior do
mundo privado os novos significantes higiénicos.
A defini¢do dada ao termo mostra a funcdo de
vetor do poder médico que lhe foi atribuido
(FREIRE COSTA, p. 1983, p. 66).

Os celiacos precisam seguir muitas normas e s6 o que pode
ameacar a sua vida s@o os vicios e as fraquezas do corpo. Um corpo bem
cuidado terd a possibilidade de uma vida sauddvel. Cuidar do corpo
passa a ser uma regulacido moral, que segundo Freire:

A experiéncia da culpa, da autopunicdo frente a
transgressdo, adquire propor¢des quantitativa e
qualitativamente  diversas de  experiéncias
similares vividas em outras épocas. O individuo
assim formado tende a reagir, diante de qualquer
manifestacdo  efetiva ou  comportamental
discordante do seu meio, com uma extrema
sensagdo de desconforto e afligdo. Qualquer
dissintonia experimentada com relagdo aos
valores socialmente canonizados €, em principio,
culpa sua. Essa exarcebada personalizacdo dos
conflitos produz uma intensa interiorizagdo
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emocional e um excessivo grau de autocontrole
(FREIRE COSTA, 1983, p. 201).

Assim, as familias de pessoas com doenca celiaca precisam se
organizar, para que possam buscar uma efetiva melhora na condigdo das
pessoas diagnosticadas. Percebemos muitas semelhancgas na organizacio
destas familias e partindo dos seus cotidianos, essa organizacdo vai
adentrar outros ambientes institucionalizados.

4.1.5 Do contexto escolar

MA — Num primeiro momento em 2007 ele fazia pré-escola. Retiramos
ele da instituicdo.

Em 2008 ndo encontramos instituicdo que o aceitasse levando a
merenda de casa. Em 2009 encontramos.

Havia ndo so falta de informagdo, mas falta de legislagdo.
Fundamos junto com outras mdes e profissionais a ACELBRA-
CASCAEL em 2008, onde eu morava. Tivemos que criar o Protocolo
Clinico do SUS em 2009, ajudar a reorganizar o Consea, ajudar a
incluir a Alimentacdo como Direito Social na Constituicdo Federal
2010. Ajudamos na formulacdo da Lei 11947 de 2009 da alimentacdo
escolar e depois as sua readequacdo em 2014.

Como o Ministério da Saiide nem o da Educacdo queria fazer
uma cartilha ou Guia sobre Celiacos, quem oportunizou a impressdo foi
o Ministério da Justica. Em 2001, eu escrevi uma cartilha para pai,
sobre a ida da crianca celiaca a escola. Quando em 2009 uma escola os
aceitou, fizemos intimeras formagaoes.

Quanto a relagdo com a escola: Acho que depende da qualidade
da informacdo que a familia passa para a escola. Se a escola for mal
orientada ndo poderd fazer um otimo trabalho.

Se a escola for bem orientada poderd fazer um otimo trabalho.
Incluir, cuidar, educar.Prover e proteger (sobre o papel da escola).

MB — No momento do diagndstico ele frequentava a creche. O que
acontecia é que a creche era piiblica e ele ganhava alimentacdo. Eu
achei muito desgastante entrar com aquele processo, solicitacdo diante
da prefeitura, além da demora que ia ser. Ndo ia ter adaptacdo na
cozinha o bastante, de outubro a novembro, dois meses. Entdo eu pedi
licenca e passei a mandar a alimentagcdo completa pra ele. Eles faziam
dois lanches, estava meio periodo e como ele 56 ia a tarde, achei mais
fadcil mandar os dois lanches separadinhos, e ele se adaptou muito bem.
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No ensino fundamental eu ia colocar em um piiblico que eu
gostava muito, pois tinha estudado ld, mas ndo teriam o mesmo
cuidado, a mesma atencdo. No recreio no publico, eles saem da sala e
vdo para um pdtio granddo. Meu pai se propds a pagar e eu fui atrds
das opgoes que nos tinhamos em Biguacu. Jd na primeira abordagem,
duas coisas que para mim eram muito importantes, o ar condicionado,
pois ele é muito calorento. Eu também sempre abordei a questdo se eles
ja tinham alguma crianca com problema, ou celiaco ou a lactose, ou
alergias a corante, sei ld. Precisava de alguma coisa que me mostrasse
que eles jd tinham alguma experiéncia com alguma alergia severa. Eu
fiquei entre dois colégios, num tinha uma menina que tinha alergia a
corantes, tinha que ser tudo muito natural e esse colégio que o FB estd,
que jd tinha tido uma crianca celiaca. Optei pelo colégio no qual a
professora jd tinha tido uma experiéncia com uma crianca celiaca,
achei que fosse ajudar por jd ter algum conhecimento. Depois de um
tempo, eu descobri que a mde (da outra crianca celiaca), acha que um
pouquinho ndo faz mal. A mde da outra crianga celiaca, que hoje estd
no quarto ano, acha que um pouquinho ela pode. Entdo para mim foi
mais dificil.

A outra mde acha que um pouquinho pode, mas para quem te
seguir uma dieta a risca... entdo é a MB que estd ficando louca, estd
exagerando em tudo e a crianca td ai, td viva, ndo passa mal, ndo
acontece nada. Eu acabei sendo a mde neurotica do colégio, porque o
FB desenvolveu aquela doenga herpetiforme. A médica me falou que o
colégio usa um uniforme muito colorido e muito sintético, eu digo que é
para facilitar pras mdes, que é aquela coisa que ndo mancha nunca.
Entdo é azul marinho, com laranja, com cinza, sabe, é muito chamativo,
a médica ndo suportou aquilo. A Doutora B falou: “MB, conversa com
o colégio, eu vou te mandar o laudo dele”, dai ela fez um atestado
enorme e fala para eu solicitar pra eles deixem vocé fazer um uniforme
branco e completamente de algoddo. Eles aceitaram, so que foi aquela
coisa, chamando atencdo a diferenciagdo.

O uniforme é completamente diferente. Ele se dd conta e dai eu
digo que é porque vocé ¢ muito especial meu filho, ninguém pode ter um
uniforme igual vocé, sé vocé Ai eu fico brincando com ele. E o que mde
pode fazer, né?

O uso de um uniforme individualizado produz na crianga o
aspecto do diferente. Além de ser celiaco, acaba sendo diferenciado no
contexto escolar das demais criangas. Serd que quando a médica propds
a mudanga do uniforme se preocupou com a situacio que ocorreria? A
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mae ndo contrariard o saber médico, pois € esse saber que salvard o seu
filho. Entdo faz a mudanca do uniforme para um que esse seja 0 mais
“seguro”.

Ele brinca de massinha, mas a dele é de cera. E guardada num
pode separado, o palito dele é sempre descartdvel, ele sé brinca na
mesa dele. Quando chega na escola, a primeira coisa que faz é pegar
um lencinho, desses umedecidos de bebé, limpar a sua carteira, e s
entdo senta.

Eles sentam em um “U”, como o Montessori. Tém dois amigos
que tem muita dificuldade e por isso sentam na frente dele. E ele senta
por terceiro, fica no meio do ‘U’, para que ninguém use a carteira, e
mesmo assim eu peco para ele limpar. E coisa mais linda, chega e jd vai
limpando. No verdo percebemos muito que quando ele sentava no ‘U’
junto com os outros, sentava na ultima carteira e sempre o cotovelo
esquerdo ficava com lesdes. Tinha um amiguinho do lado esquerdo, que
brincava, que comia do lado, que fazia tudo que tinha direito. Foi entdo
que a gente descobriu que ele lesionava aonde tinha contato.

Ele é bem sensivel. Entdo nessas coisas assim ela (professora)
acabou cedendo. Viu o que realmente estava acontecendo. Era muito
engracado, que assim, eu chegava no outro dia e perguntava a
professora B: “Vocés brincaram de massinha ontem”? E ela dizia que
sim. Foi entdo que a professora B achou a solucdo de coloca-lo no
meio.

A professora B comecou a concordar, porque também ndo era
culpa dela. A outra mde ndo tinha informagées, ndo fazia os exames
periodicos e dizia que a filha estava bem. Ela dizia: “ndo estdo vendo?
Nunca mais passou mal, ndo teve nenhuma diarreia nem nada”. Para
eles é assim, ou tu passa mal ou td bem. Eu vejo o FB muito bem, mas
eu preciso do exame de sangue dele negativo, para ter certeza que ndo
vai ativar mais nada. Eu decidi radicalizar, ndo adianta, eu prefiro o
radicalismo para ter certeza que ele ndo vai ter problemas futuros. Eu
entendo que a PB (professora da segunda entrevista) jd estd bem mais
inserida no cotidiano e cuidando. Sempre que eu noto alguma coisa
peco, para ela e ela me atende de pronto.

Nos dias muito frios eles lancham em sala, e também lanchavam
muito de frente para a lanchonete, onde eles vendem muito os assados e
pastéis. Ela mudou de lado, trocou com a outra turma para ficar um
pouco mais afastado. Nem todos tem a mesma consciéncia que ele,
porque eles ndo passaram pelo que ele passou. Bem no inicio foi
conversado com todos os alunos, mas vai entrando uns atrasados.
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Pelo diretor e coordenadora pedagogica ndo precisava, “ele tem
que saber se cuidar”. Eu conversei com a professora B separado,
explicando todos os riscos e responsabilidades dela. A gente dd aquela
mentida bdsica, jd que eles ndo vdo investigar, e falei para a professora
B que se der uma contaminac¢do um pouquinho maior ele pode dar um
‘edema de glote’, e fechando a garganta de uma crianga, das vezes nao
tem tempo hdbil de chamar um pai para levar para um pronto socorro.

A pessoa aprende muitas vezes mais pelo peso de uma morte na
mdo dela, do que explicando, explicando, cansativamente,
exaustivamente o que é a doenga. Enquanto ndo tiver um na familia, a
pessoa ndo tem a mesma responsabilidade do que a gente. Entdo eu
prefiro ser a louca que radicaliza e ter a cooperagcdo. A professora B
falou: “MB, eu ndo sabia que era tanto!” “Sim, mas eu expliquei no
momento da matricula, o caso dele é muito sério”. Entdo, foi
radicalizando um pouco que obtive apoio, foi nisso que ela teve aquela
conversa. Mas tem sempre aquela mdezinha ‘fofa”, que mesmo
recebendo o bilhete da sensibilidade, que foi explicado, eu mandei este
bilhete, foi colado na agenda e ainda assim manda um bolinho “Ana
Maria” pra minha casa.

No pardgrafo acima, podemos constatar o papel da mae na
relagdo familia e escola. Quando ela ndo consegue obter os resultados,
ou, 0 apoio necessdrio, parte para o campo do eminente perigo de morte.
Nenhuma pessoa, presente na escola, quer ter o peso dessa
responsabilidade, pelo menos € assim que entende a mae.

Entdo, nos temos uma atividade que se chama “Caixa mdgica”, e
quando a caixa vai para casa, tem que voltar com 27 coisinhas, e teve
made que mandou um bolinho “Ana Maria”. Eu digo: “seja sensivel,
vocé nunca sabe quando vai ser com o seu”. A mde do menino que tem
problema com lactose mandou ndo lembro o que, mas tinha gliiten.
Poxa né, na hora que a gente vai fazer eu jd mando sem gliiten e sem
lactose, eu quero que a outra crianca se sinta incluida, sempre brinco
muito. Coisa mais fdcil de encontrar é o pirulito de coragcdo. As
criancas adoram, ndo tem gliiten, ndo tem lactose, pode mandar para
todos eles. Mas ndo. Elas tém que inovar mandando alguma coisa que
vai prejudicar ou o meu ou outro menino. Mas eu ndo sei se passa muito
despercebido ou elas ndo tém sensibilidade.

MC - Por enquanto eu ndo fiz nada ainda. A primeira consulta dele foi
assim: o Doutor que marcou com outra doutora. Eu também ndo tinha
conversado com nenhum outro pai. Quero pedir o laudo e quero ir a
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escola. O FC ndo se alimenta na escola, tudo ele leva de casa, mas acho
que é bom que a escola saiba que eles tém um aluno que pode precisar.

Tenho uma sobrinha que estuda na rede piiblica estadual e a
minha cunhada disse que a escola deu todo apoio. A merenda vem
separada para ela, entdo ela tem a opg¢do da merenda que vem tudo
direitinho. Ela levou o laudo, entdo ela ndo teve esse problema com a
escola.

Nosso quinto ponto diz respeito a um ambiente que serd
fortemente influenciado pela organizagdo familiar, a escola. Criancas
celiacas precisam ir a escola e ter seus direitos conquistados e, diante
disso, respeitados.

Nossa primeira entrevista fard um percurso cronoldgico em
relacdo a ida do filho a escola. “Em 2007 foi realizado o diagndstico, em
2008 a escola ndo aceitou que fosse levada alimentagdo especifica para
ele”, mesmo a escola provavelmente nao fornecendo uma alimentacio
segura, este fato cerceou o direito da crianga frequentar a escola. Em
2009 a mae encontrou uma escola que aceitou a condi¢do do seu filho.

Diante de tais situagdes, essa mde viu a necessidade de uma
mobilizagdo para que se criasse uma legislacdo visando garantir o
direito de acesso e inclusdo dessas criangas, no ambiente escolar. Sdo as
legislacdes que temos hoje, e estdo demonstradas no capitulo sobre a ida
da crianca celiaca a escola. A cartilha mencionada pela entrevistada foi
usada também neste capitulo.

Um fato que nos era desconhecido diz respeito a impressdo da
cartilha, que precisou ser oportunizada pelo Ministério da Justiga.
Diante destas informacdes, percebemos como o caminho para a
efetivacdo de normas foi recente e trilhado com muitas dificuldades.

Agora, temos uma situagdo presente, na qual o Estado passa a
reconhecer e normatizar as reinvindicagdes dessas familias de criancas
celiacas. Entdo, “a Nacdo ndo era apenas uma entidade politica, mas
bioldgica. S6 poderia ser fortalecida pela atengdo dos corpos bioldgicos
individuais e coletivos daqueles que a constituiam” (ROSE, 2013, p.
198).

A segunda mie entrevistada, como teve o diagndstico de seu filho
ha oito meses, estabelece uma relagdo com a escola num contexto
diferente. Agora temos legislacdes e normatiza¢des acerca da DC. Nao
que esse fato torne mais facil a permanéncia da crianca celiaca na
escola, mas o cenario € outro. Falta ainda muito conhecimento e
informagdo por parte da escola, dos professores, da coordenagio, enfim,
de todo o corpo escolar. Contudo, a mae, que agora ji conhece a
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condicdo de seu filho, consegue impor e legislar em causa propria,
tornando o ambiente escolar mais seguro para ele. Quando o filho estd
saindo de um lar que zela, dia e noite, pelo seu bem estar, a escola deve
garantir que esta crian¢a tenha a mesma seguranca. A mae sai em busca
de uma escola para o seu filho.

Um detalhe que neste caso é importante, € que a crianga ja tem o
diagnéstico e vai adentrar a escola onde j4 estard ciente desta condigdo.
Alguns critérios ja estdo pré-estabelecidos e em conformidade com a
mae e a escola. No decorrer do processo, as coisas na escola nio estao
tdo certas ainda, entdo a mae tem que se valer do saber médico e garantir
as condi¢des de seu filho. O uniforme ndo estd adequad023, assim sua
médica estabelece critérios para que ele seja substituido. No entanto, a
crianga agora esta diferente de todos os outros? “Neste contexto, ela
demonstra que a prépria ideia de cidadania agora estd carregada com um
fardo anexado de sobrevivéncia” (ROSE, 2013, p. 192). Lembramos da
cidadania biolégica tratada por Rose:

A cidadania bioldgica é tanto individualizadora
quanto coletivizadora. E individualizadora 2
medida que as pessoas moderam suas relagdes
consigo mesmas em termos de conhecimento de
sua individualidade somdtica. Desse modo,
imagens biolégicas, explanacdes, valores e
julgamentos enredam-se com outras linguagens de
autodescrigdo e outros critérios de
autojulgamento, dentro de um “regime de si-
mesmo” contemporaneo mais geral como uma
pessoa prudente, ainda que empreendedora, que
modela ativamente o curso de sua vida mediante
atos de escolha (ROSE, 2013, p. 192).

Na escola, as relacdes que se estabelecem ndo sdo apenas de pais
e corpo escolar, mas sim tem a relacdo com os outros pais, tornando
mais dificil e complexa a manutencdo desta ordem. Os pais de outras
criangcas ndo tém responsabilidade pelos filhos de outros pais, entdo a
escola, querendo propiciar uma maior interacdo entre todos, acaba
passando por dificuldades. Como € mencionada na segunda entrevista.
Nesses momentos a invisibilidade das criancgas celiacas se torna um
obstdculo para as relagdes sociais, essa invisibilidade ocorre quando

23 ~ . . ~ ~ .
Este “nao estar adequado” ¢ relativo a uma concepgdo da mae, alicer¢ado no
saber médico.
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outros pais desconhecem ou ndo querem mesmo conhecer, nao
precisando assim se preocupar.

Ainda em relagdo ao contexto escolar, nossa terceira entrevista
nos mostra uma terceira situacao: a crianga estuda, e, no decorrer do ano
escolar, descobre-se celiaca. A mae ainda ndo conversou com a dire¢io
da escola, mas pretende buscar o laudo médico e apresentd-lo 14, dando
ciéncia e passando parte da responsabilidade para a institui¢do.

4.1.6 Da Socializacao

MA — Quanto a Sociedade, as vezes eu acho que é uma reacdo de
invisibilidade. Ndo vejo, ndo ougo, ndo sei que existe, logo ndo preciso
fazer nada.

Na escola que meus filhos estudam atualmente é proibido festas
de aniversdrio.

Na escola anterior, onde ele fez a primeira parte do ensino
fundamental, havia festas e ele levava o lanche um pouco mais especial
naquele dia. Apds o aniversdrio, a turma mudava de sala e ia fazer
atividade em outro local para que o ambiente fosse higienizado.

Festa em buffet, ou casas de festa, eles jantam em casa. Podem
beber refri, sucos e liquidos em copos descartdveis, comem de novo na
volta, no carro ou em casa.

Ensinei que ndo se vai em festa pra comer. Vai em festa pra
celebrar a vida, dancar, brincar, conversar.

Em outros locais, eu telefono pra quem organiza a festa ou quem
estd organizando me telefona, e combinamos se serd preciso eles
levarem ou ndo algo sdlido pra comer em funcdo da duragdo do evento.
Em outras instituicées, “Normal”, como outra familia qualquer. Apenas
levam um lanche pds-treino. Meus filhos ainda ndo viajam sozinhos sem
um dos pais juntos em eventos esportivos.

MB — Eu brinco que eu monto o kit festa. Na escola eles ndo permitem
mais salgadinhos fritos. Entdo eu faco uma bela de uma nega maluca,
os brigadeiros que ele gosta, asso uns pdes de queijo e mando naquelas
marmitinhas. Vém os amigos deles e dizem: “Mas ndo tem brigadeiro
nessa festa, mas ndo tem pdo de queijo”. E sempre a curiosidade. As
criangas comem o lanche da escola, um assado e um suco de caixinha, e
como o FB leva um suco natural, pra todo mundo o lanche do FB é
sempre mais gostoso. Nos temos o cuidado de mandar sempre algo
vistoso pra ele ndo se interessar pelo do outro. Eu sempre faco o mais

gostoso. E em festas fora eu faco a mesma coisa.
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Clubes ele ndo vai e igreja vai e volta com a gente, ndo foi
sozinho. Jd teve passeio da escola, mas a professora B me avisa e ele
leva as coisas dele.

A mae usa a estratégia de tornar o lanche do filho o mais
apetitoso possivel, assim ele nio precisa se interessar pelo dos outros.
Criangas sempre querem o mais bonito, ou que o seu seja mais gostoso.
Essas estratégias sdao vdlidas para as mdes no sentido de evitar uma
possivel exclusdo, sem, contudo, distanciar-se da norma biomédica,
mas, pelo contrdrio, positivando-a.

MC - A primeira coisa assim é que o FC ndo se alimenta bem, entdo
essas festinhas de aniversdrio, salgadinhos, cachorro quente, ele ndo
comia, eu alimentava ele em casa e depois a gente ia pra festinha. Nos
temos aniversdrios que sdo almogo, entdo a gente entra em contato e
fala: “Vai fazer alguma coisa empanado? “Entdo, vai ter carne,
arroz...” isso realmente ele ainda ndo sentiu.

Eu posso te dar um depoimento de sdabado, uma festa que era um
rodizio de pizza, eu liguei para a mde do aniversariante e ela ligou para
a empresa da pizza e eles levaram a pizza para ele. Foi bem legal,
algumas criangas vieram perguntar: “FC, porque que a tua pizza é
diferente?” ”’E porque eu ndo posso”. Ele comeu a de calabresa que ele
queria, a de quatro queijos, a de chocolate, entdo ele se sentiu super
bem com isso. Eu visualizei isso, dele ndo se sentir excluido.” Vai ter
uma pra ti diferente, mas ndo vai deixar de comer”. Também podia ter
feito como as outras vezes, ter dado comida pra ele em casa. Mas
aproveitei para fazer a experiéncia. E claro que a gente sabe que tem
toda aquela coisa da contaminacdo cruzada, eles higienizaram, era o
mesmo forno, S6 que eu vou te falar uma coisa, nesse inicio eu to
fazendo o mdximo, mas ndo o impossivel, ndo vou prender o meu filho
dentro de casa. Talvez ld vd contaminar com algum trigo no ar, é severo
e a gente sabe que o caso dele é severo.

Se for um lugar que ndo tenha nada para ele comer, a gente vai
pensar bem se vai, ou se vai dar uma comida para ele antes. Isso eu e o
meu marido jd conversamos, se é na casa de um parente proximo que a
gente possa conversar para saber o carddpio antes, se for na surpresa a
gente ndo vai, estamos decididos assim.

FC é coroinha da Igreja Catolica e a gente conversou com o padre, foi
muito lindo que o FC esta tomando o vinho. O padre explicou: “MC, eu
quero que tu traga a tacinha para ele”. A gente conhece muito bem o
padre, o FC é coroinha hd seis anos e ele gosta de participar. Eu falei:
“Filho, a hostia é de trigo e vocé ndo vai poder tomar”. Mas a gente
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tem a fé muito forte ld em casa. Ele fez a comunhdo em novembro e,
“como vou ficar sem receber o corpo de cristo?” Entdo a gente
conversou com o padre e o padre falou: Nao, ndo, pode ficar tranquilo
que a igreja tem toda uma legislacdo para atender o celiaco, vocé vai
trazer a tacinha de casa Quando eu for consagrar o vinho, eu vou
consagrar o meu cdlice e vou consagrar pra ele, quando ele tiver
servindo como coroinha eu vou passar para os ministros e jd vou passar
para ele, caso ele ndo esteja, é so ele subir no altar tomar o vinho,
descer e continuar participando.”

A TIgreja Catolica ja possui uma legislacdo prépria para atender as
pessoas celiacas. Portanto, outras instituicdes sociais, como a Igreja,
acabam por reafirmar a formagao da bioidentidade.

Ele fica envergonhado. Sim, ele falou: “Made, eu quero servir
todo o final de semana.” Pois ele tinha um final de semana de folga,
mas como eu sou a coordenadora dos coroinhas, entdo eu perguntei:
“Por que, filho?” “Ah, porque eu quero ficar no altar, ndo quero ter
que subir” “Sim filho, mas a gente pode em algum dia ir a outra igreja,
dai vamos levar teu calice”. Entdo essa vergonha pode ser que ele
tenha sim.

No dia ele estava do lado do padre, o padre explicou para toda a
assembleia, foi muito legal, ele explicou o que era, comegou a falar das
alergias que tem da comida, falou do gliiten, que tinha os celiacos e os
celiacos severos, que inclusive ndo podia nem uma vez por semana
tomar aquele pedaco, que é o caso dele. O padre fez uma catequese com
a igreja, pois pode ter muita gente que é e ndo sabe, foi bem legal, pra
gente foi muito importante.

Nosso sexto e ultimo ponto de andlise das entrevistas € a
socializacdo. Como passa a ser a socializacdo dessas criancas celiacas
depois do diagndstico? A primeira mae fala que em relacdo a sociedade,
como um todo, a reacdo € de invisibilidade. Como ela mesma descreve:
nio vejo, ndo ougo, ndo sei que existe, logo, ndo preciso fazer nada.
Quanto as festas, na escola é proibido, e quando existia, era preciso ser
feito uma higienizacao para as criangas retornarem. Os celiacos levavam
um lanche mais apetitoso naquele dia. Em outros eventos, apenas bebem
em copos descartdveis. A orientacdo que a mie tenta deixar claro para
os filhos é de que ndo precisa ir as festas para comer, pode apenas se
divertir.

A segunda mae monta um kit festa para o dia em que seu filho
tem que ir a uma festa. Ele € pequeno, a familia ainda € o principal local
de socializag@o desta crianga.
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A terceira made buscou na igreja, a qual hoje ja possui uma
legislacdo especifica para os celiacos, que recebesse e aceitasse o seu
filho, o que ocorreu de forma tranquila.

Rose nos fala ainda que a cidadania biolégica tem seu momento
coletivizador, e propde o conceito de “biossocialidade™: “agrupamentos
biossociais — coletivos formados em torno de uma concepg¢ao bioldgica
de uma identidade partilhada” (2013, p. 193).

A partir das entrevistas, podemos concluir que as pessoas
diagnosticadas com DC, bem como a sua familia, comecam a fazer parte
de uma “biossocialidade”. Eles estdo sendo constituidos, e, também,
constituindo, a partir de sua condi¢@o bioldgica. Sobre isso, Rose define
que:

As formas de cidadania implicadas aqui muitas
vezes envolvem conhecimento cientifico e médico
bastante especializado da propria enfermidade:
pode-se denominar isso de “biocidadania
informacional”. Elas implicam formas usuais de
ativismo, tais como campanhas por melhor
tratamento, fim do estigma, obtencdo de acesso a
servigos e coisas semelhantes: pode-se chamar a
isso de “direitos de biocidadania”. Mas elas
também envolvem novas maneiras de formar
cidadania pela incorporag¢do em comunidade
ligadas eletronicamente por listas de correio
eletronico e paginas eletronicas: pode-se designar
isso de “biocidadania digital” (ROSE, 2013, p.
193).

A bioidentidade dos celiacos estd sendo construida também
socialmente, quando eles percebem a sua cidadania genética: “uma
forma de compreensdo das diferencas humanas, especialmente aquelas
ligadas a saide, em termos de influéncias genéticas” (ROSE, 2013, p.
195). Quando essas influéncias passam a subscrever uma nova forma de
participagdo democritica, perpassando as fronteiras do publico e do
privado, “¢ a cidadania genética, que conecta as discussdes de direitos,
reconhecimentos e responsabilidades para preocupacdes intimas,
fundamentais acerca de identidades herddveis, personificagcdo diferencial
e uma ética do cuidado” (2013, p. 196).

A crianga com Doenca Celiaca tem, primeiramente, inscrito em
seu cédigo genético o campo de possibilidades de serem celiacos. Com
este campo consolidado, agora as suas condigdes serdo inscritas no
campo social, que é onde nds, seres humanos, estabelecemos nossas
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culturas, tradicdes e relacdes com os nossos pares, enfim, nossa
condi¢do de pertencimento a determinado grupo. As protagonistas da
vida destas criancas celiacas, objetos desse trabalho, sdo as maes, as
quais tomaram para si o papel de protecio de seus filhos, alicercado no
amor e no sentimento de preservacdo deles. Embasadas nesses
sentimentos reais, apoiadas numa concepcdo médica, definirdo quem ¢é
este sujeito celiaco, talvez antes mesmo de serem definidas como
criangas.
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo central deste trabalho foi discutir a relacdo entre
biopolitica, familia e bioidentidade na configuracdo de um corpo-
espécie, representado na figura do sujeito celiaco.

As andlises se basearam em entrevistas realizadas com as maes de
criangas celiacas. As entrevistas poderiam ter sido feitas com méaes ou
pais, mas as maes acabaram sendo entrevistadas. Esse fato, que ndo foi
questdo de andlise, mesmo trazendo algumas questdes, pode ser
abordado em um trabalho posterior.

Diante disso, este trabalho teve a intenc@o de abrir um campo de
possibilidades e maneiras de pensar sobre uma forma “emergente de
vida”, configurado no sujeito celiaco. Como ele estd lidando com a
relacdo de normas vitais € normas sociais, que se cruzam em sua nova
condi¢do de vida?

Perguntas como essas precisam de andlises futuras para serem
respondidas. O que deve estar em pauta € a retirada da centralidade do
poder medical. A biologia ndo deve embasar a base epistemoldgica da
sociologia. Norma vital ndo pode definir norma social. Criangas devem
ser entendidas, primeiramente, como tais, € ndo por suas condi¢des
bioldgicas.

Pretendemos aqui buscar no relato da familia situacdes que
envolvessem o contexto escolar dessas criangas, mas acabamos tendo
um material de anélise que foi além deste contexto e, portanto, envolveu
outros pontos. As entrevistas foram realizadas com trés mdes, sem a
intengdo de generalizar conclusdes, mas sim analisar uma situagdo
microestrutural.

As andlises das entrevistas foram feitas a partir de seis categorias.
A primeira categoria do diagndstico, mostra como ocorreram o0s
diagnésticos dessas trés criangas. Todo o percurso por uma busca do
poder medical, enraizada em uma angustia incessante por respostas.

A segunda categoria foi do apoio, depois de obter uma resposta,
fica a pergunta: o que fazer com o diagnéstico? No apoio € que
presenciamos a configuracdo de instrumentos que vao atuar junto das
biopoliticas, como as associagdes, grupos na internet, entre outros.

A terceira categoria foi da condi¢do de ndo poder mais comer
gliten. Nesse momento, essas maes precisam dizer para seus filhos
sobre sua nova condicdo, a qual passa a fazer parte por toda a sua vida.
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A quarta categoria é a do cotidiano, depois de dizer para seus
filhos que ndo podem mais comer gliiten, precisam organizar a vida, a
casa e o seu cotidiano, para atender as necessidades deles. Em um
determinado momento histérico, como vimos em Freire Costa, a higiene
entrou na vida das familias, demonstrou eficacia e ndo mais saiu. A casa
passa a ser considerado o lugar mais seguro para a vida do celiaco. As
mies organizam o cotidiano dessas criancas de forma muito eficiente,
pois desta organizacdo dependerd a saide de seus filhos.

A quinta categoria de andlise foi o contexto escolar, este que
pretendiamos que fosse o foco do trabalho, mas acabamos percebendo
que o contexto escolar, para a crianca celiaca, é uma extensdo de sua
casa, ou pelo menos as maes desejam que o seja.

A sexta e ultima categoria é a socializacdo, a qual
compreendemos como sendo um produto final das relacdes
estabelecidas na vida dessas criancas. Por isso a constante preocupacio
das mies em organizarem e atuarem de forma a dizer e informar sobre o
seu filho celiaco.

Assim sendo, a mie se torna protagonista e responsdvel por
definir a vida de seus filhos, dizem quem eles serdo e como passardo a
viver e a identificar-se. Essa funcdo nem sempre é feita de forma
totalmente consciente, mas sim embasada em uma angustia e
sofrimento, a de que seus filhos possam passar por situacdes que 0s
colocar@o em risco de vida.
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