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Resumo

Partindo de uma pesquisa de campo junto aos usudrios da Casa dos Hemofilicos Jodao Volney
Bussolo (CHJVB), localizada na cidade de Florian6polis-SC, esta pesquisa possui como
intuito discutir, através de referéncias do campo da antropologia, em especial aquelas
vinculadas as definigdes de saude/doenca, aspectos que constitui e auxiliam na construg¢ao dos
individuos hemofilicos enquanto sujeitos sofredores de uma patologia (a hemofilia). A
vivéncia com os sujeitos (em especial hemofilicos e familiares) apontou para a presenca de
fatos/experiéncias nodais para a constru¢ao do individuo hemofilico. Um deles diz respeito ao
principio que auxilia na construcdo das narrativas sobre a doenga que diz respeito as marcas
no corpo e recorréncias do roxo, seguidos da “queda”, enquanto processos que demarcam o
drama da emergéncia de um individuo hemofilico e de uma familia doente. Outro momento
corresponde as narrativas que compreendem processos de contar a doenga para outrem, onde
os momentos sucessivos da vida sao narrados como “a experiéncia”’ e baseados em dois
principios de “controle” dos momentos de queda (que sudvididem-se em cuidado e atencao, o
primeiro que corresponde a mudangas significativas no periodo pré-acontecimento — “queda”
— e o segundo que diz respeito a medidas de contengdo das conseqiiéncias do acontecimento).
Essas narrativas possuem um objetivo acima de tudo pedagdgico, ja que, além de servirem de
modelo de e para o mundo do proprio individuo, também auxiliam os outros no processo de
construcdo da sua propria experiéncia. O terceiro momento, que caracteriza pela divisdo,
dentro da Casa, em dois espagos/momentos, quais sejam, o da Ala clinica (caracterizada pela
atencao da biomedicina) e a Ala do Alojamento (caracterizado por outras formas de atengao),
compreendem a constru¢do da identidade de hemofilico baseado ou na biomedicina (através
da fisioterapia) ou na auto-aten¢do (através dos jogos e brincadeiras). Também, nessa parte
sao caracterizadas identidades através da ironia com o corpo (e suas deficiéncias) e o trabalho
(e a sua “falta”). Dessa forma, percebeu-se que a constru¢do do ser hemofilico perpassa esses
niveis, chegando e interligando-se aos servigos de satide e as técnicas terapéuticas, através dos

profissionais da biomedicina e das politicas de saude.

Palavras-chave: Hemofilia, Atengdo ao Hemofilico, Servicos de Satde, Antropologia da

Saude, Experiéncia.



Abstract

This thesis that started in a field work with users at the “Casa dos Hemofilicos Jodo Volney
Bussolo” (CHJVB), a brazilian haemophilia service organization, in the city of
Florian6polis/Brazil, intends to discuss, throughout connections with anthropological
references, specially those vinculated to the definitions of health/illness, aspects that contitute
and help the construction of haemophilic individuals subjectivity as soffering from a
pathology (the haemophilia). The experience with those people (specially with haemophilics
individuals and their family) make us understand that there are the presence of central
facts/experiences to the formation of subjectivity of the haemophilic individuals. The first
fact/experience led us to interpret the principle that helps the narrative construction of illness
that led us to the “body traits” and the “recorrence of bruise”, followed by “the fall”, as
processes that demarcate the drama of the emergence of a haemophilic individual and an ill
family. Another fact/experience corresponds to the narratives that comprehend processes to
tell illness stories to another person, in wich stories, sucessive moments of life are told as “the
experience” and based in two principles of “control” at the moment of “the fall” (that
subdivide the experience in care and attention, in wich the first corresponds to significative
changes in the pre-event — the “fall” — and the second, in wich measures of containment are
token to meet the consequences of the event). Those narratives aims pedagogical objetives
above all, since they serve as a model from and to the world of the individual himself, also
help others in the process of construction of their own experience. The third moment
characterized by the division inside the CHJVB in two spaces/events, wich are the Wing
Clinic (characterized by the biomedical attention) and the Dorm Room (characterized by other
forms of attention), comprehend the construction of haemophilic identity based on two
different areas of knowledge: the biomedicine (throuout physiotherapy) or based on self-
attention (throuout games and jokes). Also at this spaces/events haemophilic identities are
characterized through irony with the body (and its deficiencies) and labor (or the lack of it).
That way the research makes us understand that the construction of hemophilic subjectivity
goes through all those aspects getting and connecting directly to Health Services and to the

therapy tecniques, through biomedical and health policy profesionals.

Key-Words: Haemophilia, Haemophilic Health Attention, Health Services, Health
Anthropology, Experience.
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Introducao

Partindo de um (pseudo) inicio

Ha relatos da existéncia de um disturbio na coagulagdo do sangue em periodos
antigos que, hoje em dia, sdo relacionados pela biomedicina a hemofilia. No século II d.C., as
escrituras judaicas apontam para o fato de o terceiro filho de uma mulher ficar isento de ser
circuncisado caso os seus dois irmaos mais velhos tenham morrido apds esse procedimento
(INGRAM, 1976).

As primeiras descricdes que recorrem a hemofilia propriamente dita, segundo
Ingram (1976), vém do ano de 1803, quando John Conrad Otto caracterizou a patologia em
virtude da qual os homens de uma mesma familia apresentavam hemorragias prolongadas.
Otto notou que, mesmo somente os homens tendo a doenga desenvolvida (demonstrando
sintomas), a desordem era transmitida pelas mulheres (que nao desenvolviam sintomas) a uma
proporg¢ao especifica de seus filhos homens. Nesse periodo, varios nomes foram dados a esse
disturbio, tendo ele sido nomeado hemofilia, com o significado de amor ao sangue, no
Tratado de Hopff no ano de 1828. Porém, o trabalho que realmente ¢ encarado como uma
monografia “monumental” sobre hemofilia, segundo o autor citado acima, ¢ o de Boi &
Fildes, no ano de 1911.

Talvez um dos fatos mais notdveis e que serviu tanto para a divulgacdo da hemofilia
entre o publico em geral quanto para os investimentos em pesquisas seja o caso da rainha
Vitoria, soberana do trono inglés. Rainha Vitoria, portadora do gene da hemofilia, passou para
seus descendentes e foi responsavel por inserir a hemofilia nas familias reais da Espanha e da
Russia, através de suas filhas e netas. E notdvel uma foto de Leopold, um dos filhos
hemofilicos da Rainha Vitoéria, com o joelho flexionado, posi¢cdo que ocultava as seqiielas
presentes em seu corpo decorrentes da hemofilia (INGRAM, 1976: 472). O sangue azul,
marcado pela nobreza enquanto simbolo de status e prestigio, ¢ manchado pelo vermelho da
hemofilia.

Stevens (1999) demonstra como a inser¢do da hemofilia nas familias reais européias
durante cerca de 100 anos provocou um amplo impacto tanto na conjuntura politica desses
paises quanto na conjuntura cientifica das resolugdes biomédicas. Por exemplo, apresenta a
histéria do Czar Nicholas II e de Alexandra (neta da rainha Vitoria), que, atemorizados pelas
hemorragias freqiientes de seu filho Aléxis e frustrados com a ineficdcia dos médicos,

encontram, em Rasputin (um homem hipnotizador, que se utilizava da hipnose para conter as



hemorragias do principe'), uma possibilidade de agdo. Stevens (1999) propde que a presenca
de Rasputin e da hemofilia causaram grande impacto na queda do regime czarista russo € na
implanta¢do do regime comunista’. Rodriguez-Mercham & Ojeda-Thies (2003) demonstram
aspectos semelhantes com relagdo a presenca da hemofilia na familia espanhola.

Do inicio do século XIX até a data atual, muito se tem discutido no Ambito do saber
biomédico sobre a hemofilia (JONES, 2000). Porém, no inicio do século XX, com a
descoberta do sangue e de seus elementos, percebeu-se que, interferindo nesse fluido, seria
possivel realizar alguma terapéutica mais adequada com relagdo as hemorragias e as suas
conseqiiéncias. Assim, comegam as grandes incursdes sobre outras descobertas em relacdo a
hemofilia, principalmente em relagdo aos procedimentos terapéuticos, as origens genéticas, as
probabilidades dos casais a respeito de terem filhos hemofilicos, etc. Apds os anos 50,
consegue-se separar os genes da hemofilia e classifica-la em dois tipos — A e B —, sendo
possivel, assim, realizar outras formas de terapia.

Hodiernamente a biomedicina nomeia e define a hemofilia como um distirbio na
coagulacdo do sangue, herdado geneticamente (sendo 30% dos casos oriundos de mutagdes
genéticas), e mais especificamente como um déficit no fator de coagulagao VIII (Hemofilia
A) ou IX (Hemofilia B)®. Isso ndo significa que a pessoa portadora de hemofilia sangre mais
ou de forma mais rapida: apenas que ela nao possui os mecanismos de coagulacdo adequados
para a realizagdo da cadeia completa (HOEPERS, 2006; WFH, 2007). Sabe-se também que a
doenga ¢ hereditaria e transmitida através do gene recessivo X pela mulher, sendo ela
considerada portadora. Apenas os homens desenvolvem a doenga, sendo que os mesmos nao a
passam para seus filhos do sexo masculino, mas sim para suas filhas mulheres.

As hemofilias podem ser caracterizadas, também, de acordo com as manifestagdes
clinicas dos efeitos da hemofilia, bem como de acordo com os niveis de contragdo dos fatores
de coagulacdo. Ela se divide em trés grandes grupos, que, segundo Hoepers (2006), se
definem do seguinte modo: leve, que se caracteriza por sangramentos raros, episodios

hemorréagicos pontuais pds-trauma significativo ou intervengao cirtrgica, necessidade de fator

' Ainda no ano de 1983, Melo propde a utilizagdo da hipnose como técnica interessante para ser
utilizada nas extragdes dentarias, por exemplo: “a hipnose em transe profundo leva a mecanismos de
vasoconstri¢do, pode ser de grande utilidade em tratamento dentario” (p. 257).

? Essa historia também € contada no filme intitulado Nicholas and Alexandra, langado pela Columbia
Pictures no ano de 1971, sob a direcdo de Franklin J. Schaffner. O filme apresenta os ultimos anos do
governo de Nicholas antes da Revolugao Russa (1917), dando énfase a relacdo do casal e na influéncia
do “monge” Rasputin nas decisdes politicas do pais.

3 Segundo Brasil (2005), existem varias patologias vinculadas a coagula¢do do sangue. Entre elas, hd a
doenca de von Willebrand, caracterizada pelo déficit no fator do mesmo nome. Essa possui
caracteristicas semelhante as hemofilias, com efeitos similares, porém com menos intensidade de
hemorragias. Também estd vinculada a heranga genética, porém pode afetar inclusive mulheres.



de reposicao excepcionalmente; moderada, caracterizada por manifestagdes hemorragicas
espontaneas ocasionais, sangramentos com traumas moderados e necessidade de fator de
reposi¢do ocasional; grave, forma de manifestacio da doengca em que sangramentos
espontaneos e pds-trauma acontecem com freqiiéncia e em que ha necessidade freqiiente de
fator de reposigao.

Essa doenca provoca hemorragias, que sdo as principais causas de problemas mais
sérios entre as populacdes hemofilicas. Também podem ocorrer hermatroses, que se
caracterizam pelo derramamento de sangue dentro das articulagdes. S@o elas responsaveis por
algumas seqlielas fisicas que acometem os individuos hemofilicos (MELO, 1983; HOEPERS,
2006; BRASIL, 2005) e que conferem riscos constantes as acdes cotidianas, pois, dependendo
da intensidade do movimento, bem como do grau da hemofilia, essas hemorragias podem
ocorrer em diferentes regides do corpo. Outros locais também podem apresentar sangramento,
como a pele, os musculos e as mucosas (revestimentos dos orificios da boca e do nariz). Esses
sangramentos devem ser tratados com a reposicdo do fator deficitario para estancar a
hemorragia e ndo provocar seqiielas. H4 também hemorragias consideradas mais perigosas
(em se tratando de risco de vida), ja que afetam regides essenciais do corpo, como o musculo
ileo-psoas, o aparelho geniturinario (6rgaos sexuais e vias de saida da urina), o aparelho
digestivo (estdmago e intestino) e o sistema nervoso central (medula espinhal e cabec¢a) (FBH,
2007).

Os sintomas caracteristicos desses sangramentos sdo, em geral, dor, inchago e parada
do movimento no local atingido. Também, dependendo do local afetado, pode haver mudanca
no comportamento, dores de cabega, perda de memoria (se no sistema nervoso), ou marcas de
sangue na urina ou nas fezes. O indicado € a procura por um servigo de saide o mais rapido
possivel, bem como a reposicdo imediata do fator deficitario. Os efeitos das hemorragias
variam de acordo com o acesso ao tratamento, o local afetado e a técnica em vigor na €poca
do acidente.

Logo apos descoberto o papel do sangue (com suas 13 propriedades de coagulagdo),
a biomedicina comegou a aplicar a técnica da injecdo de soro anti-ofidico (veneno de cobra),
com sua grande capacidade de coagulagdo, como forma de acelerar o processo de
estancamento do sangue nos individuos acometidos por esse disturbio.

Ainda nessa época, transfusdes de sangue foram testadas, tendo-se obtido grande
sucesso entre a populagdo hemofilica (JONES, 2000). E a transfusio total de sangue humano
(de um individuo que ndo possui déficit de fator de coagulagdo para outro hemofilico) que se

adota como estratégia no Brasil a fim de se minimizarem os danos causados pelas



hemorragias, bem como para se auxiliar no processo de coagulagdo apds algum acidente
hemorragico. Isso acarretava uma demora muito grande no procedimento, ja que o individuo
tinha de ficar internado em uma instituicdo de satide para que fosse possivel tal realiza¢do. A
concentragdo do fator de coagulacdo especifico, necesséaria a individuos hemofilicos para a
contencao das hemorragias, ¢ baixa no sangue fresco, de maneira que a quantidade de sangue
necessaria para essa operagao era muito elevada, ja que se teria de repor o fator de coagulagao
deficitario, bem como elevar os niveis de concentrado desse elemento.

Além da demora, pouco se tinha de garantia quanto ao controle da hemorragia,
sendo que, dependendo da intensidade do derramamento de sangue, era necessaria uma
quantidade significativa dele, nem sempre disponivel no setor hospitalar. Também pacientes
que moravam em regides com poucos recursos biomédicos ficavam extremamente
prejudicados, pois ndo havia local a que recorrer quando do acidente hemorragico.

Ap6s a transfusdo total de sangue, surge como recurso terapéutico o protoplasma de
sangue fresco e o crioprecipitado (“crio”), dois substratos especificos retirados do sangue,
com alta concentracdo do fator de coagulacdo necessario para os individuos hemofilicos
(Fator VIII para A e Fator XIX para B) (JONES, 2000; WFH, 2007). Assim, com muito
menos substancia era possivel conter hemorragias graves, mas ainda eram necessarias
internagdes hospitalares para a realizacdo de tais procedimentos’. O volume de liquido
necessario para a resolugcdo do problema, em se tratando de crioprecipitado ou plasma, mesmo
sendo menor do que de sangue completo, ainda era muito elevada: inimeras bolsas eram
necessarias para conter as hemorragias; e, dependendo da intensidade destas ou do nivel da
hemofilia do individuo acometido por alguma lesdo, esse material ndo possui efeito algum (ou
um efeito de baixa qualidade).

Nesses periodos (seja da transfusdo de sangue ou da inje¢do de crioprecipitado ou
plasma), a hemofilia ainda estava desconhecida pela maioria da populagdo, sendo, muitas
vezes, confundida com outras patologias. A transfusdo de sangue incitava a relagdo com a
hemodialise (ainda hoje ¢ possivel escutar isso nas conversas, tanto com os individuos
hemofilicos quanto com outras pessoas que ndo estdo inseridas nem no universo médico nem
no universo vivencial da hemofilia), fato esse que provocava ainda mais a confusdo entre a
hemofilia e outras doencas.

Também, as seqiielas fisicas, devido tanto & demora no atendimento terapéutico e/ou

na busca por ele quanto a baixa pureza dos concentrados aplicados no sangue dos individuos

“ E no ano de 1963 que ¢ fundada a Federagio Mundial de Hemofilia (WFH, 2007) como forma
politica e técnico-cientifica de reivindicagdo dos direitos dos hemofilicos.



hemofilicos, provocavam uma série de lesdes corporais visiveis nesses individuos. Grande
parte dos hemofilicos nascidos nessa época e ainda vivos ¢ hoje portadora de alguma
deficiéncia fisica (JONES, 2000). Os principais membros afetados sdo as pernas e os bragos,
impossibilitando uma movimentagdo total de um dos membros ou até mesmo a total
incapacidade de realiza-la. A relacdo entre hemofilia e disfuncdo fisica vem dessa época, ja
que a unido da baixa qualidade dos derivados de sangue com a demora tanto na aplicagdo
quanto na incorporagdo da quantidade necessaria desse elemento na corrente sangiiinea
provocava grande probabilidade de comprometer (ou de ndo haver capacidade de reversao do
quadro) o membro afetado pela hemorragia.

Isso acarretava ainda conseqiiéncias na escola e/ou no trabalho, j4 que o grande
periodo de repouso (seja durante ou depois da aplicacdo dos concentrados) fazia com que os
individuos ndo pudessem deslocar-se até esses locais, forcando-os, muitas vezes, a adotar
vidas extremamente regradas e “fechadas”. Isso traz consigo uma série de estigmas, uma vez
que, além de ndo apresentarem o “ideal” para a sociedade hegemonica, eles ainda necessitam
de cuidados especiais para a manuten¢do de sua rotina.

Fernandes (2007), em sua pesquisa sobre o ativismo e a constru¢do das identidades
homossexuais entre participantes de uma ONG de Minas Gerais, apresenta um informante
(Rick) que se denomina homossexual e hemofilico. O autor coloca como Rick se sente
duplamente discriminado: por ser homossexual e por ser hemofilico. Porém, Rick salienta que
o pior dos preconceitos que ja sofreu foi com relagdo a sua condigdo de hemofilico, visto que
foi em virtude da hemofilia e ndo da homossexualidade que foi impedido de encontrar
emprego. Mesmo com todas as novas técnicas terap€uticas apresentadas hoje pela
biomedicina, o preconceito ainda ¢ vivenciado pelas possibilidades de problemas de satde
que os individuos hemofilicos apresentam. A pesquisa de Fernandes (2007), realizada em
2006, apresenta isso trabalhando com Rick, que coloca duas formas de preconceito, mas
mesmo assim as hierarquiza, colocando a hemofilia como um dos “grandes problemas”.

A possibilidade (dentro desse periodo visto como probabilidade) de possuir uma
deficiéncia fisica com os estigmas provocados com relagdo aos cuidados dispensados e a
representacdo do “desvio” através de uma doenga marcam os individuos que vivenciaram a
época caracterizada pela transfusdo de sangue ou pela injecdo de crioprecipitado ou plasma
como recurso terapéutico biomédico. Geralmente nos deparamos com pessoas que sdo
portadoras de alguma outra doenca obtida através dos fluidos sangiiineos e/ou com individuos

que vivenciam, em seu corpo, as marcas de tais técnicas (através das limitagdes fisicas).



Nesse periodo da historia da hemofilia, ocorre ainda o advento do HIV. Sendo
transmitido pela relacdo sexual, pelo sangue ou de mae para filho (durante o parto ou a
amamentacdo), o HIV acometeu uma série de individuos hemofilicos quando da transfusao de
sangue infectado ou da inje¢do de crioprecipitado ou plasma humanos igualmente
contaminados. Ayres, Franca Jr., Calanzas e Saletti Filho (1992) inserem a populagdo
hemofilica no grupo dos “4 H's” — homosexuals, hemophiliacs, haitians e heroin-adicts,
considerados os mais afetados durante o inicio da epidemia.

Porém, Seffner (1995: 393) demarca os individuos hemofilicos no lugar daqueles
que, diante da opinido publica, eram os Unicos “inocentes” do advento da Aids, ja que o
restante da populagdo participante do chamado “grupo de risco’™ tinha por merecer tal
situacdo, pois estava ligado a sexualidade e “estava vinculado a marginalidade (ser
homossexual), ao excesso (promiscuidade, prostituicdo), ao proibido (drogas e sexo), ao
repugnante (bissexualidade, travestismo)” .

Mesmo estando sob o “resguardo” da inocéncia, a populagao hemofilica entrou na
rota do estigma e do preconceito depositado sobre a populacdo soropositiva para o HIV.
Assim, somada a discriminag¢ao inicial pela sua condi¢do de hemofilico (como o demonstrado
por Rick apresentado por Fernandes (2007)), a Aids acrescenta outra questdo sobre suas vidas.

Temos no Brasil grandes exemplos de personalidades que, por serem hemofilicas,
contrairam o HIV através do sangue (e de seus derivados). Herbert de Souza (Betinho) e seus
irmaos — Henfil e Chico Mario, ambos hemofilicos — foram infectados na década de 80 pelo
virus do HIV, lancando campanhas em nivel nacional em prol da conscientiza¢do tanto em
funcdo da transmissao do HIV quanto em funcao da hemofilia.

E interessante apontar que, no Brasil, no mesmo periodo do surgimento da Aids,
ocorreu uma série de transformagdes politicas (de um governo militar para um governo civil),
que acarretou grandes transformagdes no sistema de satde nacional. A partir de 1967, o
governo brasileiro passa a comprar sangue de Bancos de Sangue privados instalados em todo
o territorio nacional. Esses bancos de sangue adquiriam o seu material através da captagdo de

doadores “pobres”, oferecendo-lhes pagamentos por esse gesto (SANTOS, MORAES &

> Esse conceito de grupos de risco foi substituido, na historia da Aids, pelo conceito de
vulnerabilidade, que, segundo Mann et all (1993), diz respeito ao conjunto de fatores individuais,
sociais, politicos e programaticos que fazem com determinado individuo contraia ou nido o HIV.
Porém, no cotidiano da populagdo, o jargdo “grupo de risco” ainda continua sendo utilizado, ja que a
vulnerabilidade é encarada, de certa forma, dentro de possibilidades que dizem respeito a, muitas
vezes, comportamentos marginais. Para uma discussdo sobre a constru¢do da vulnerabilidade em dois
grupos da cidade de Santa Maria — RS, sendo um que foi buscar a testagem nos servigos de saude e
outro que ndo chegou até ele, ver Pereira (2005).



COELHO, 1994). Somado a isso, a fiscalizagdo da qualidade do sangue nos bancos de sangue
nao era tida como prioridade pelo governo.

Segundo Santos et all (1994), em 1980 o governo brasileiro cria o Pro-Sangue
(Programa Nacional de Sangue) com o intuito de reorganizar toda a atividade hemoterapica
nacional. Era proposta, nessa oportunidade, uma estatizagdo total dos servigos de sangue,
garantindo um hemocentro central ¢ hemocentros auxiliares nos estados da federacdo. Essa
proposta foi aprovada (com modificacdes, ja que foi permitida a manutencao de hemocentros
particulares) junto com a constituinte de 1988, em versio similar ao Sistema Unico de Saude
(em objetivos e visdes). Os autores chamam esse movimento de “politizacdo do sangue”.
Antunes (2002) demonstra a importancia das associagdes brasileiras nesse contexto. As
Associagdes de Hemofilia surgem com o objetivo de inferir nas politicas e de auxiliar a
populagdo portadora dessa patologia no processo de reivindicacdo de garantias em relacdo a
qualidade da atencdo a saude.

O problema do HIV ja era uma realidade no pais mesmo antes da constituinte de 88,
porém a testagem do HIV ainda ndo era obrigatoria. Segundo Saraiva (2005), apenas em 1987
o governo brasileiro lanca o decreto da obrigatoriedade da testagem do HIV nos bancos de
sangue nacionais. Entretanto, a hepatite C ndo tinha sua testagem obrigatoria, fato esse
responsavel por que grande parte dos hemofilicos, que nao sofreram a infeccao pelo HIV,
tivessem sido infectados pela hepatite C.

A partir da constituinte de 1988, foram criados os hemocentros centrais em cada
estado da nacdo e hemocentros auxiliares dentro do territorio desses (SANTOS, MORAES &
COELHO, 1994). Ambos seriam responsaveis pela administragdo e controle do sangue e de
hemoderivados nos estados, estando subordinados as Secretarias Estaduais de Saude e a
Coordenadoria Nacional de Sangue e Outros Tecidos do Ministério da Saide do Brasil. Em
Santa Catarina, os hemocentros sdo conhecidos como HEMOSC (Hemocentro de Santa
Catarina), sendo que o polo esta localizado na cidade de Florianopolis, € suas ramificagdes
estdo nas cidades de Joinville, Cricitma, Chapecd, Joagaba e Lages.

E nesse contexto de transformagdes, tanto na esfera politica nacional, na organizagio
dos servigos de satde, como nas técnicas terapéuticas biomédicas, que surge, em 1983, em
Santa Catarina, a Associagdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC), através
de um grupo de pessoas, com o objetivo de prestar assessoria aos portadores de hemofilia no
Estado, atendendo, de alguma forma, suas reivindicagdes e atuando como uma ponte entre o

poder publico, os servigos de saude e os hemofilicos®. A realidade quando da fundacdo da

® Ver site AHESC: www.ahesc.org.br
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AHESC era marcada por técnicas terapéuticas pouco precisas e pessoas marcadas (inclusive
no corpo) pelos resultados dessas intervencdes. A instituicdo nao surge apenas com fins
politicos, mas também como forma de solidariedade entre os portadores da mesma patologia.

Jones (2000) apresenta ao mundo o advento do fator de coagulacdo liofilizado
(espécie de concentrado de fator de coagulacdo VIII ou XIX, obtido através de altas
tecnologias, resguardando, assim, sua pureza e “imuniza¢ao”) em meados da década de 80.
Porém, o governo brasileiro comega a distribuir esses componentes gratuitamente pelo SUS
(Sistema Unico de Saude) apenas em 1996. Além de ser imunizado para os virus e bactérias
que até entdo podiam ser encontrados no sangue humano, ele também reduz a incidéncia de
seqlielas fisicas nos individuos.

Esse fator pode ser aplicado pelo proprio individuo logo apds o aparecimento de
sintomas que demarquem a presenga de alguma hemorragia e atua de forma rapida,
produzindo efeitos mais adequados (BRASIL, 2005). Essa forma de aplicagdo ¢ conhecida
como Dose Domiciliar de Urgéncia (DDU), técnica adotada pelo governo brasileiro em 1999
como forma de possibilitar ao individuo hemofilico a contencdo momentdnea de sua
hemorragia sem necessitar deslocar-se até os servigos de saude. Para isso, ¢ necessario que o
usuario tenha seu diagndstico confirmado, seu controle soroldgico anual realizado, bem como
que o respectivo encaminhamento desses dados seja feito ao Ministério da Saude, além do
treinamento do individuo para a infusdo desse substrato em seu organismo.

Sdo visiveis as diferencas corporais entre os individuos que utilizaram outros
recursos terapéuticos e o fator de coagulagdo e aqueles que fizeram uso apenas deste ultimo.
Jones (2000) aponta marcas corporais importantes que demarcam a resolutividade biomédica
do fator de coagulacdo no individuo hemofilico. Contudo, Sarangkura (2002) demonstra
como, em fung¢do do alto custo destes medicamentos, aumentou consideravelmente a
diferenca na qualidade de vida e no acesso ao tratamento entre hemofilicos dos paises
desenvolvidos e subdesenvolvidos.

Paralelamente a isso, a AHESC inaugura, em 17 de abril de 1997, a Casa dos
Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (CHJVB). Sede da instituicdo, bem como local de
tratamento e de atendimento a populagdo hemofilica do estado, a CHJVB vem num contexto
de re-estruturacao da vivéncia com hemofilia em fun¢do do fator de coagulacao liofilizado.

Ainda ndo ha cura para a hemofilia, sendo essa percebida e nomeada como uma
doenga cronica, entrando no rol das doengas que necessitam de cuidado para toda a vida do
individuo (CARVALHO, 2006). Porém, esta em voga, enquanto recurso biomédico,

principalmente nos paises desenvolvidos, a radiosinovidrtese (técnica de procedimento



radioativo de infusdo de liquido no local comprometido para prevenir e¢ fortalecer as
articulagdes). No Brasil, a técnica ainda ¢ restrita a um local (Cuiaba — MT), mas, segundo
FBH (2007), vem dando resultados significativos.

Nesse sentido, ha uma série de expectativas, tanto da populacdo hemofilica quanto
da comunidade biomédica, com relacdo a terapia génica, ja que essa promete, no decorrer dos
anos, alcancar métodos mais eficazes de controle das hemorragias, bem como trabalhar em
funcao da cura da hemofilia (JONES, 2000).

Estima-se que um em cada dez mil meninos nascidos vivos ¢ portador da hemofilia
(propor¢do 1:10.000). No mundo, segundo a Federagdo Mundial de Hemofilia (WFH),
existem aproximadamente 400.000 hemofilicos. No Brasil, de acordo com o ultimo relatdrio
sobre as coagulopatias hereditarias apresentadas pelo Ministério da Satide (BRASIL, 2002),
estdo cadastrados, em todos os Hemocentros, 6.297 individuos, dos quais 5.411 estdo
catalogados como hemofilicos A, ¢ 886 como hemofilicos B. Tanto os nimeros mundiais
como nacionais demonstram a baixa freqiiéncia da hemofilia entre a populacao, sendo, dessa
forma, uma patologia rara. Na regido Sul do Brasil, estdo cadastrados 945 hemofilicos A e
147 hemofilicos B, totalizando, assim, 1092 individuos. J4 o estado de Santa Catarina
apresenta um total de 157 hemofilicos cadastrados, dos quais 146 se classificam como
portadores da hemofilia A, e 11 da hemofilia B.

Em contrapartida, estudos apontam que hd um ntimero muito maior de individuos
hemofilicos, seja no mundo, seja no Brasil, ja que o acesso ao tratamento e ao diagndstico estéd
restrito a algumas cidades (SARANGKURA, 2002). Tanto a Federagdo Mundial de Hemofilia
como autor citado anteriormente afirmam que cerca de 75% da popula¢do hemofilica mundial
ndo tém acesso ao tratamento adequado, reduzindo, assim, sua sobrevida. Desse percentual, a
grande maioria se concentra em paises subdesenvolvidos, abaixo da linha do Equador.

Esse percurso historico da hemofilia significa muito para o presente trabalho, visto
que a populagdo estudada vivenciou, de forma intensa, tanto as mudangas historicas, sociais,
politicas e das técnicas terapéuticas, quando as conseqiiéncias dessas varidveis.

Mesmo tendo grande influéncia na pesquisa e na vida dos individuos hemofilicos,
apenas a perspectiva apresentada acima ndo da conta da realidade trazida pelos dados de
campo. A discussdo da antropologia tanto nos auxilia na relativizacao desses paradigmas
biomédicos quanto insere novos elementos para se pensar a relacdo entre as mudangas nas
técnicas terapéuticas e a histéria da hemofilia com a vivéncia da doenga no cotidiano do

individuo hemofilico.



O pontapé inicial se da, sem davida, com as referéncias da antropologia da saude’,
em cujo ambito fendmenos como saude e doenga aparecem ligados a outros fatores da
sociedade e ndo apenas ao elemento patologico gerado e criado pela biomedicina.

Com isso, inicio a argumentacdo com a separag¢ao entre disease ¢ illness realizada
por Kleinman (1973) em seu estudo sobre a possibilidade comparativa entre os diversos
modelos culturais de atencao a satde. Este autor, em um estudo pioneiro, faz a separacao e
uma definicdo mais precisa sobre a doengca enquanto um fendmeno patoldgico e o
reconhecimento e interpretacdo dessa enquanto fendmeno individual (enquanto reconhecida e
vivida como “enfermidade”).

O fendmeno da disease se apresenta, para Kleinman (1973), como univocal,
universal e ligado ao estado patoldgico (ligado a biomedicina). Assim, podemos pensar a
disease como sendo a hemofilia diagnosticada por exames laboratoriais propostos pelo

conhecimento biomédico, ou seja, aquele que diz respeito a uma série de alteragdes
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bio/organicas/patologicas no corpo dos individuos portadores. Ja a illness diz respeito
moléstia ou a experiéncia individual do fendmeno da disease, ou seja, a percepcdo e a
interpretacdo desse mal-estar por parte do paciente. Aparece, aqui, a doenca sendo vista por
outro angulo e ndao apenas pelo angulo “geral”, considerando inclusive a perspectiva do
“doente” no processo.

Young (1976) insere, de uma forma mais enfética, o conceito de sickness aqueles
apresentados por Kleinman. Nesse, ¢ considerado o processo socio/biologico/cultural da
doenca, ou seja, ¢ vista a doenca ndo como apenas disease ou illness, apresentando uma
configuragdao mais ampla e considerando o ponto de vista de todos os envolvidos no processo.
Aqui, o fendomeno da saude/doenca transcende a questdo corporal individual, sendo visto
também como algo cultural e social, que provoca mudangas tanto no individuo quanto na sua
rede de interacdo social, envolvendo aspectos que vao da ordem pratica (como a cura da
doencga), passando pela ordem social (diagnostico, interpretagcdo, significagdo, escolha da
terapia, etc.), indo até a ordem ontoldgica (enquanto constituicdo do “ser/estar” doente).

Assim, o conceito de sickness trabalha com a noc¢do de doenga expandida para o
ambito das relagdes, sendo que essas criam a moléstia e a curam, sendo as relagdes
responsaveis tanto pelo diagndstico de determinada patologia (considerando as causas que

levaram determinado individuo a ser “acometido” por determinado fator), bem como as

7 Para uma historicidade da antropologia da saude e/ou da antropologia médica e a sua atual
configuragdo, ver Langdon (1994, 1996).



técnicas mais eficazes de combate a esse mal-estar, além de eleger curadores especializados,
meétodos eficazes, etc.

A importancia desses autores transcende esses conceitos, ja que 0s mesmos propoem
pensar uma teoria do fenomeno satde/doenga a partir da relativizagdo da biomedicina,
possibilitando-se, assim, a compara¢do entre os varios sistemas de saude. Para isso,
argumentam que € necessario pensar os sistemas médicos enquanto sistemas de significados,
ligados a instituicdes e a padrdes culturais e sociais, que vao elaborar diferentes formas de
diagnosticar, vivenciar, tratar e conviver com a saude e a doenca.

Também, esses autores abrem as possibilidades de uma discussdo mais apurada com
relagdo a saude/doenca, possibilitando um olhar diferenciado dessas questdes, ou seja, apos
esses trabalhos ¢ possivel pensar uma teoria antropologica, utilizando-se e relacionando-se as
discussdes da saude com conceitos que sdo importantes no campo antropologico (como
cultura, por exemplo).

Depois desses trabalhos, outros tantos se depararam com a problematica da satude e
doenca no contexto das relagdes, inserindo-a em relacdes macro-estruturais e demonstrando
como, apesar de ser um fato presente (¢ manifesto) no corpo, também ¢ provocado (e
provoca) uma série de conseqliéncias na esfera social, politica, etc. O’Nell & Selby (1978),
bem como Silveira (2000), salientam o carater social da doenga, apresentando o susto e a
doenca dos nervos, respectivamente, como ligados a fatores culturais e sociais locais das
populagdes estudadas. Good (1977) faz uma constatagdo semelhante com a questdo do mal do
coragdo, demonstrando como essa questdo estd muito ligada a outras esferas da vida social,
como, no caso, a hierarquia de género, as disputas e a submissao feminina.

Ou seja, essas pesquisas ja estdo, de alguma forma, ligando os fendmenos de satde e
doenca com a esfera mais ampla da sociedade. O conceito de sickness de Young auxilia nesse
sentido, uma vez que liga as discussoes de dentro da antropologia da saude a discussdes na
gama de questdes pertinentes para a propria antropologia enquanto disciplina, trazendo a
esfera relacional, contextual e processual para a baila das problemaéticas.

A saude e a doenga ndo estdo apenas apegadas a um ser sofredor, mas também
exigem todo um aparato, tanto de reconhecimento do ser enquanto doente (¢ da doenca
enquanto doenca) quanto a criacdo de técnicas e curadores especializados para dar conta
desses fendmenos que abalam o ser sofredor e a sociedade. Isso se demonstra mais claramente
quando pensamos as sociedades ocidentais, nas quais uma série de técnicas oficiais (do

Estado) sdo propostas enquanto solucionadoras de patologias.



Com essas preocupacdes, a antropologia médica interpretativa critica, fortemente
influenciada pelos estudos de Pierre Bourdieu e de Michel Foucault, em especial relacionados
a questdo do poder e das dominagdes (estruturais e simbolicas), insere outros elementos para
pensar os processos de saide/doencga, além de sua dimensdo experiencial e processual.

Primeiramente, ¢ importante trazer a discussdo de Frankenberg (1980), que salienta
a dificuldade de se pensarem os sistemas médicos e praticas médicas sem o sistema capitalista
(pensar em economia politica). Discute a questdo da ideologia nas praticas relacionadas com a
doenca, bem como a mudanca nas relagdes de producao e a criacdo de um “mercado da cura”.
Esse autor também realiza uma critica interessante a Kleinman, por meio da qual coloca que
este estd muito preocupado com a pratica clinica médica e ressalta que o conceito de illness
desenvolvida pelo mesmo autor diz respeito muito mais a fendmenos de ordem cognitiva
individual. Também, Frankenberg argumenta que Kleinman ndo insere a sickness em
contextos mais globais, como os de ordem politica e econdmica. Salienta que as relagdes de
poder se intensificam quando se estdo tratando questdes que se vinculam a vida e a morte ou a
uma ameaca ao tecido social. Isso aponta para a necessidade, mais uma vez, como
demonstrado acima, de se inserir, nas discussoes da sickness, relagdes macro-estruturais.

As constatagdes de Frankenberg (1980) acima demonstram algumas lacunas na
teoria pioneira de Arthur Kleinman, bem como propde outra forma de encarar a antropologia
da saude, sobretudo em se tratando da producdo do conhecimento nas sociedades ocidentais,
nas quais a biomedicina ¢ o sistema médico que impera.

Para Lock e Scheper-Hughes (1987, 1990), também vinculadas a antropologia
critica norte-americana, o corpo assume parte significativa do fendmeno da saude/doenca. As
autoras propdem que o corpo seja tratado como ponto privilegiado na teoria. Para argumentar
em prol disso, elas lancam a proposta de analise baseada nos trés corpos, quais sejam: o
corpo-eu, que diz respeito a questdo da identidade e da construcdo do self baseada no corpo
(individuo uno); o corpo-sociedade, relacionado ao corpo ¢ utilizado como elemento para
pensar o social, bem como um simbolo “natural” do homem; e o corpo-politico, a partir do
qual as autoras argumentam em fun¢do da regulamentacdo das populagdes e do
disciplinamento dos individuos através dos corpos.

Lock e Scheper-Hugues (1987) argumentam ainda sobre a falécia bioldgica em que
consiste a raiz da dicotomia cartesiana entre mente e corpo. Tomada como universal e
verdadeira, tanto pela antropologia como por outras areas do saber, tal dicotomia ndo teve
problematizado, durante muito tempo, o seu carater construido historico e culturalmente.

Nesse sentido, as referidas autoras propdem que a antropologia da saude seja pensada sem a



separacdo entre mente/corpo, desaguando, assim, nos trés corpos apresentados acima. Essa
posicdo das autoras também soa como uma critica a antropologia separada em illness e
disease, ja que essas classes também mantém a separacdo mente e corpo — ou entre aquilo que
¢ “real”, do corpo (disease), € o que ndo ¢ real, da mente (illness).

Esses estudos apontam o corpo ndo visto como meramente bioldgico e depositario
de determinada “patologia”, mas como um agente, ou seja, em interacdo com o meio, com 0s
fenomenos organicos, com os fendmenos individuais, com os fendmenos sociais, com 0s
fendmenos politicos e econdmicos.

Dentro dessa perspectiva, que considera a experiéncia como um foco importante
para os estudos, propde-se que esta seja analisada em consonancia com os fenomenos mais
globais dentro de determinada cultura e de uma interacao cultural, ou seja, nem apenas através
da sociedade se explica a saude/doenca, nem apenas através da experi€ncia, mas esses
quesitos e fatores se mesclam no decorrer da construgdo da doenga, conferindo-lhe, assim, seu
carater dindmico e relacional.

E interessante salientar que Lock e Scheper-Hughes (1990) apontam que a
negociacdo entre os sujeitos ¢ mesclada de relagdes de poder, sendo exercida de forma
diferenciada dependendo do contexto da produgdo do fato ou da posi¢ao do sujeito nesse

contexto. Assim, propdem pensar, com base na acao, as relagdes entre o social, o politico, o

individual, o economico, etc. Citando as autoras:

We have tried to show the interaction among the mind-body and the
individual, social, and body political in the production and expression of
health and illness. Sickness is not just an isolated event or and unfortunate
brush with nature. It is a form of communication — the language of the
organs — through which nature, society, and culture speak simultaneously.
The individual body should be seen as the most immediate, the proximate
terrain where social truths and social contradiction are played out, as well
as a locus of personal and social resistance, creativity, and struggle (Lock
and Scheper-Hughes, 1990: 71).

Estroff (1993), nesse sentido, auxilia bastante na compreensao. Trabalhando com a
questdo da esquizofrenia, o autor ird tracar um panorama interessante sobre os aspectos
vivenciais, relacionais, simbolicos, econdmicos e politicos dessa “doenga cronica™.

O autor separa as doencas cronicas em duas categorias, quais sejam, a de eu sou
doente (/ am) e a de eu tenho a doenca (/ have), fazendo uma tabela com as doengas cronicas

separadas nessas categorias (sendo que a hemofilia estd na primeira delas). Além dessas,

¥ Ver ainda, agora sobre esclerose multipla, Toombs (2001).



pontua mais duas categorias que irdo permear todo o seu texto, as quais dizem respeito a
nocao de self — categoria individual, privada — e a nog¢ao de identidade — categoria social,
publica —, ou seja, duas possibilidades de representacdo da identidade do ser ou ter a doenga,
ndo centrada em uma apenas. Fazendo uma interagdo com essas quatro categorias, o autor ira
apresentar uma série de argumentacdes com o intuito de demonstrar como a unido do aspecto
vivencial com a nog¢do de identidade de doente, com as politicas de saude e os profissionais de
saide e com o sistema ideologico e de valores vigente ird influenciar profundamente a
vivéncia e a experiéncia.

Com relagdo a esquizofrenia, o autor argumenta que esta combina a nogdo de self e
da identidade na producao do eu sou doente (a privada e a publica), provocando uma fusao do
processo da sickness, do diagndstico e da identidade, o que implica a producdo do doente
cronico. Ainda, Estroff (1993) aponta para a relagdo do esquizofrénico com outras pessoas e
com os profissionais de saide como sendo de grande influéncia na experiéncia da pessoa e na
construgdo das identidades — uma permanente construg¢ao e re-construcao do eu (ESTROFF,
1993: 257, 263).

Também, Estroff (1993: 264) demonstra como seu grupo pesquisado estd em
contradi¢do com a ideologia vigente — que privilegia o0 maximo de producao e de recursos —,
ja que nao pode dar conta desse sistema por uma série de necessidades e limitagdes, sejam
elas materiais, sociais, funcionais, fisicas, emocionais, etc.

Esses autores complexificam a proposta inicial da antropologia da saude, ja que, em
se tratando de doengas expressas ¢ manifestas em sociedades nas quais a biomedicina detém a
hegemonia, devemos por outros elementos em jogo para a analise dos fenomenos sociais,
incluindo aqui a satde e a doenga.

Menéndez (1992, 2003), utilizando como exemplos etnograficos suas pesquisas no
México e na Argentina, propde, para a analise dessas sociedades, trés modelos de atengdo a
saude. O primeiro diz respeito ao modelo médico hegemonico, que se caracteriza por uma
série de pressupostos, principalmente centrados no biologicismo, na a-historicidade, na a-
culturalidade, na eficdcia pragmatica, na orienta¢do curativa, na medicalizagdo dos padeceres,
ou seja, identificando-se com a biomedicina oficial do Estado. O segundo corresponde as
praticas alternativas ou subalternas, que englobam desde as medicinas dos povos indigenas até
as praticas terapéuticas como a homeopatia.

O terceiro, sendo o0 que mais interessa para a presente dissertacdo, diz respeito ao

modelo de auto-atencdo. Nele, o autor define:



Las representaciones y prdctias que la poblacion utiliza a nivel de sujeto y
grupo social para diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar,
aguantar, curar, solucionar o prevenir los procesos que afectan su salud en
términos reales o imaginarios, sin la intervencion central, directa e
intencional de curadores profesionales (Menéndez, 2003: 198).

A essa argumentacdo, o autor acrescenta fatos que incluem medidas prescritas por
curadores de diferentes formas de atencao (inclusive da biomedicina), mas que, em funcao de
processos especificos, situacoes e condigdes sociais, assumem determinada autonomia
(autonomia relativa, segundo o autor). Isso ¢ interessante para pensar as interagdes dos
sujeitos hemofilicos com as técnicas terapéuticas e seus objetivos especificos enquanto
sujeitos histdricos.

Depois de atendidas determinadas situagdes-problema levantadas pelos proprios
sujeitos e por suas redes de relagdes sociais, a ida a Casa ou a outro servico de saude assume
uma fun¢do especifica para cada “tipo” de sujeito, ndo podendo ser posta, Unica e
exclusivamente, a procura pela eficacia biomédica. Outros elementos sdo postos a baila além
da terapéutica proposta pelos profissionais de satde, ou a terapéutica proposta por eles
assume uma outra significagao em determinados contextos.

Estou aqui a falar principalmente dos recursos medicamentosos utilizados como
profilaxia e tratamento para esses sujeitos que assumem, nas praticas dos individuos,
autonomia relativa (fazendo uso da definicdo de Menéndez (2003)), ja que servem para outras
questdes que nao apenas o proposto pelo modelo médico hegemonico.

Proponho uma ligagdo desses conceitos da antropologia da saide com as propostas
de Bruno Latour (2000, 1997) quando esse pensa em relagdo a uma etnografia do mundo
contemporaneo ou até mesmo a uma etnografia das ciéncias. Nao vou deter-me as suas
conclusdes com relacdo a antropologia da ciéncia — apenas pensar, a partir de alguns
pressupostos de andlise (em consonancia com as apresentadas acima), como ¢ possivel fazer
uma integragdo entre os varios elementos encontrados na pesquisa de campo e a construgao
do ser hemofilico.

Em sua pesquisa sobre a construcao dos fatos cientificos (LATOUR, 1997), o autor
j& demonstra como, para realizar uma etnografia de um laboratdrio, ¢ necessario ndo apenas
dar visibilidade aos discursos dos cientistas (seus informantes), mas, para além disso, seguir
as redes que transformam algo em um fato. Traz a comparacdo com o estudo de Auge sobre
as redes de acusacao de bruxaria africanas, propondo que ¢ com o principio de simetria e de
rede que se deve construir uma possibilidade compreensiva nesse (novo) campo de estudo.

Com isso, propde que o seu trabalho se torna duplamente simétrico: “aplica-se ao verdadeiro e



ao falso, esforca-se para reelaborar a constru¢do da natureza e da sociedade” (LATOUR,
1997: 24).

E com o principio de naturezas-sociedades que o autor ird se debrugar em outro de
seus livros. Latour (2000) propde que, em varios momentos, a antropologia transformou a
natureza numa Unica entidade “real”, relegando a comparacao entre as culturas. O que propde
¢ que sejam pensados os coletivos-humanos imbricados nas naturezas-culturas que os
absorvem e os movimentam’. E interessante que nesse processo podemos pensar que, ao
realizarmos um trabalho numa sociedade para a qual a técnica cientifica (nesse caso,
imperado pela biomedicina e por seus procedimentos farmacoldgicos) possui grande valia, é
através das redes de coisas, instituicdes e pessoas que poderemos mapear como se formam
esses coletivos e como, através deles, se ddo a manifestacdo, reproducdo e concretizagdo de
determinada coisa (no caso, a hemofilia).

Isso, no meu entender, ndo esta longe do que pensam os autores apresentados acima
(tanto Lock e Scheper-Hugher quanto Estroff). Todos demonstram como ¢ a partir da
articulagdo entre os varios elementos dispostos em cadeia que se da a constru¢do do doente,
da doenca, das técnicas terapéuticas, dos curadores, etc.

O que Latour (2000) acrescenta ¢ a producdo dos chamados objetos-sujeitos, que,
englobados nos coletivos humanos produtores de naturezas-culturas e tomados enquanto seres
extra-humanos (assumindo praticamente uma autonomia), passam a imperar ¢ a mediar os
polos criados pelos modernos entre natureza e sociedade'’. Ou seja, o autor propde que 0s
coletivos humanos sejam pensados com as coisas que deles fazem parte, nem como fetiche e
nem como ciéncia (sem essa polariza¢do)'.

O autor faz uma critica a antropologia classica que se detém a um lugar geografico
ou a um comportamento especifico para realizar as suas analises e se pergunta por que ndo se
guiar pelas redes (LATOUR, 2000: 114). Pensando nas teias que se constroem para a

\

defini¢do do fato cientifico, em especial relacionado a sua pesquisa em um laboratorio

’ Essa proposta se assemelha muito a discussio de Geertz (1989b), quando o autor demonstra,
enfaticamente, a dificuldade em pensar a biologia sem a cultura e vice-versa, ja que, segundo ele, elas
estdo, em todos os momentos, sendo construidas e reconstruidas mutuamente.

' O autor argumenta que um dos principios da constituicio moderna é a separa¢do entre natureza e
cultura como dois grandes polos opostos, e ¢é, através do rompimento dessa dicotomia que se da o
principio da antropologia simétrica (LATOUR, 2000).

"' Um exemplo disso dado por Latour (2002) é com relagdo a produgdo dos deuses pela populagdo
africana (fabricam suas estatuetas ¢ as dignificam) e a criagdo de um fato de laboratdrio enquanto algo
ndo fetichista. Ou seja, o autor aponta como ambos seguem uma logica parecida, porém uma ¢
considerada fetiche e outra ciéncia.



modelar, o autor argumenta: “os que vdo para a cozinha e chegam mesmo a ir para o fundo
dela perdem tempo. A ciéncia nao estda ai” (LATOUR, 1997 32).

Utilizo disso, indo além, pensando que ndo so6 a ciéncia (proposta por Latour), mas
em especial a hemofilia (enquanto um dos agentes construtores do sujeito hemofilico)
também esta em todos os lugares que dela fazem menco. E por isso que, mesmo me atendo a
um lugar geo-espacial, ndo posso deixar de levar em consideracdo os varios carretéis
desenrolados pelos sujeitos para a explicagdo de suas vidas, que ligam historias em casa
(cidade de origem), em instituicdes de saude, na Casa (CHJVB), em interagdo com outros
sujeitos hemofilicos, com técnicas terapéuticas, etc.

Dessa forma, a constru¢do do ser hemofilico perpassa varios niveis de atuagao
desses sujeitos, indo dos diagnosticos — tanto o realizado pela vivéncia da queda e das marcas
no corpo (recorréncia de roxos) quanto o ofertado pela biomedicina — passando pelas
vivéncias dos processos hemorragicos, pelas internagdes hospitalares, pela aplicacdo das
variadas técnicas propostas pela biomedicina (e em alguns momentos transcendendo a essa),
pela propria histéria das mudancas dessas técnicas, pelas politicas de satde, pelos
profissionais de saude.

Viarios elementos sdo postos a baila dentro desse contexto da hemofilia. Alguns
estudos foram realizados sobre a hemofilia principalmente no que tange a area biomédica
(VIERA E LIMA, 2002; entre outros), psicologica (CASTRO E PECCININI, 2002; entre
outros), etc. Porém, dentro dos vastos estudos da antropologia da satide em nivel mundial,
muito pouco foi discutido sobre a hemofilia, sobre suas especificidades e suas implicagdes nas
perspectivas coletivas sobre a vida de e em sociedade.

O presente trabalho busca analisar como se d4 a constru¢do do ser hemofilico,
pautado numa perspectiva que dé conta de pensar que, além de todo o aparato biomédico
disponivel na atualidade, bem como além de todo o discurso da area da saude, outros
elementos sdao utilizados pelos individuos e por sua rede de relacdo social para construir e
legitimar a sua condi¢do de doente, mais especificamente de hemofilico.

A antropologia da saude, enquanto sub-area do conhecimento antropolégico, auxilia
na compreensao de que a doenga, para além de uma patologia definida e diagnosticada pela
biomedicina, também se configura como um processo de conhecimento e de reconhecimento
de si e de outrem enquanto ser doente. Dessa forma, ndo ¢ apenas o diagndstico que ira
influenciar na tomada de postura com relagdo a determinada enfermidade, mas sim uma série

de questoes (LANGDON, 1996), que vao desde a percepcao individual/coletiva da doenga,



passando pelo diagnostico inicial, até a aplicacdo/aceitagdo de terapias que déem conta de
compreender e de explicar determinado fendmeno.

Para pensar essa questdo, o local privilegiado (e conseqlientemente as pessoas que
freqlientam esse espago) foi a Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussolo, institui¢do essa
vinculada a Associagdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina, que presta servigos de
atendimentos especializados para a populacao hemofilica do Estado (como psicologia, servigo
social, fisioterapia, hematologia e ortopedia), bem como auxilia e atua na garantia de direitos
sociais e politicos dessa populacdo. Ainda, conta com um alojamento, a fim de que as pessoas
que vém até a Capital para outros tratamentos biomédicos possam ter algum espago para se
hospedar sem gasto algum. Nessa Casa, circulam pessoas do todo o estado de Santa Catarina
que vém até Floriandpolis em busca de tratamento, permanecendo nela por horas, dias ou
semanas.

Foram privilegiadas, durante minha estada em campo (de metade de fevereiro a
meados de julho de 2007), a observagao do cotidiano da Casa e a conversa informal (tendo
sido utilizado o gravador apenas trés vezes) com os freqiientadores, buscando pensar, através
dessas observagdes e conversas, quais sao os elementos utilizados para construir e re-construir
o ser hemofilico e em que pilares sdo calcadas essas questdes.

Vérios outros elementos, que fugiram da observagao rotineira da Casa, foram postos
a baila para a compreensdo do universo da vivéncia e da experiéncia com hemofilia. A
apropriagdo e re-configuracao por parte dos individuos hemofilicos do discurso biomédico, a
passagem desses por vdrias instituicdes de satide em inimeras cidades do Estado e do pais,
bem como as mudancas nas técnicas terapéuticas foram algumas das que ficaram mais
evidentes no decorrer do campo e que, por isso, devem ser levadas em consideracdo na
presente dissertacao.

Para dar conta desses objetivos e desse cenario, divido o trabalho em quatro
capitulos. O primeiro diz respeito a minha inser¢do em campo, a algumas discussdes €ticas e
metodologicas, bem como a descricdes do espaco geografico e fisico da Casa. No final do
capitulo, realizo uma descrigdo basica de alguns dos participantes da pesquisa (os citados no
decorrer do texto) para situar o leitor em algumas questdes importantes acerca da construgdo
do texto. Esse capitulo apresenta um panorama inicial da dissertagdao e tem como objetivo dar
alguns elementos para que quem esteja lendo a dissertagdo possa situar-se melhor nas
discussdes/pessoas e lugares a que o texto se esta referindo.

O segundo capitulo, demarcado pela reflexdo narrativa, insere no cenario da

dissertacdo um acontecimento importante na vida dos individuos hemofilicos, denominado



nessa dissertacdo como “queda”, quando se traduz a doenga genérica em algo particular e
individual. A queda, enquanto elemento que demarca a passagem da patologia desconhecida e
biomédica para algo vivencial e individual, auxilia na compreensdo da experiéncia da doenga
a partir da narrativa. Também, nesse momento, serdo pensadas as histdorias contadas em que ja
ha uma expectativa da queda, ou seja, quando ja sdo conhecidas outras pessoas na familia
portadoras de hemofilia. Assim, ao invés de a queda demarcar o inicio de uma familia doente
(como acontece no primeiro caso), ela demarca a insercdo de um individuo nessa historia,
bem como re-configura a familia enquanto sofredora de determinada patologia.

O terceiro capitulo se detém as narrativas de grandes eventos que auxiliam na re-
configuragdo da doenca, do doente e¢ do cotidiano. Estas narrativas sdo marcadas por
narrativas de sofrimento e de superagdo, sendo que a morte, enquanto possibilidade, € posta a
baila para auxiliar a explicacdo e a compreensdo. Sdo inimeras narrativas que servem nao
apenas para situar o individuo no mundo e auxilid-lo na reflexdo sobre o0 mundo, mas também
sdo elementos pedagdgicos que, enquanto sao passados de um para o outro (e de alguma
forma, compartilhado por grande parte deles), ajudam na constru¢do coletiva do ser
hemofilico.

O quarto capitulo traz os dois tempos vivenciados na Casa dos hemofilicos, quais
sejam, o da fisioterapia e o “ocioso”, como duas formas distintas de viver, refletir e
“representar” a doenga. Esses momentos demarcam dois processos que dizem respeito a uma
forma “oficial” (a da fisioterapia) de atencdao e a uma forma de auto-atengdo (MENENDEZ,
2003), que se imbricam e auxiliam na constru¢do do ser hemofilico. Outra discussdo diz
respeito a utiliza¢do da ironia e das brincadeiras acerca do corpo e de outros elementos (como
o trabalho) como importante para a criacdo de uma identidade coletiva de hemofilico, além de
como forma de subversdo de uma identidade dada “a priori” através dos papéis sociais.

Muitos dados coletados em campo tiveram de ser guardados para serem utilizados
em outra oportunidade. A densidade do campo e a quantidade de material possibilitam muitas
reflexdes. Porém, alguns dados tiveram de ser privilegiados.

Apresento, dessa forma, o fruto da interagdo entre o meu conhecimento, obtido
através do treinamento antropoldgico, e o conhecimento dos individuos hemofilicos. Tudo
que esta aqui expresso diz respeito a esse intercambio. Sao reflexoes; e, sendo, dessa forma,
historicamente datada e marcada pela subjetividade do pesquisador e dos pesquisados, podem
ser re-pensadas. O intuito ¢ inserir elementos para que a hemofilia (e os individuos

hemofilicos) possa ser pensada sob outra perspectiva.



Capitulo I
Deixando todo mundo em Casa

Textos e Contextos: Interseccoes

Tudo no mundo comecou com um sim. Uma molécula disse sim a outra e
nasceu a vida. Mas antes da pré-historia havia a pré-historia da pré-historia
e havia o nunca e havia o sim. Sempre houve. Ndo sei o qué, mas sei que o
universo jamais comegou (...) Enquanto eu tiver perguntas e ndo houver
resposta, continuarei a escrever. Como comegar pelo inicio, se as coisas
acontecem antes de acontecer? Se antes da pré-pré-historia ja havia os
monstros apocalipticos? Se esta historia ndo existe, passard a existir
(Lispector, 1998:.11).

Ao antropdlogo ¢ dado o direito (e o dever) de conhecer mundos. Mundos proximos
ou distantes, bonitos ou feios, alegres ou tristes. Mundos que correspondem ou nao as
experiéncias ou as expectativas prévias do pesquisador, que, permitindo-se uma viagem, oS
contempla em sua nau fragil e timida. Perde-se entre esse mundo para, no final, encontrar
alguma coisa que, no inicio, ndo se tinha muito claramente.

Nesses mundos outros, ha pessoas com quem o antropdlogo tem contato e de quem
retira o seu material para friamente introduzi-lo nos padrdes que, com seus pares, julga
adequados a pratica cientifica.

Mesmo com toda essa discussdo, que ndo quero aprofundar aqui, a pratica
antropologica se torna um desafio: desafio de desprender-se de alguns conceitos, desafio de
conhecer o outro, ¢ desafio de transformar o visto, o vivido, o ouvido, o sentido, em
linguagem escrita, merecedora de crédito dentro do universo vivencial e profissional do
antropdlogo que, a rigor, € quem construiu a historia que vai contar desde o inicio.

Cardoso de Oliveira (1998) demonstra como, mesmo antes da entrada em campo, o
antropologo ja esta lapidado pela sua disciplina académica, sob formas que irdo nortear, guiar
e influenciar os rumos de seu trabalho. Queiroz (1992) acrescenta a isso a historia pessoal e
biografica do autor/antropdlogo, dizendo que, além dos objetivos da propria disciplina, o
trabalho antropoldgico também estara cheio de marcas da propria trajetdria do pesquisador.

Essas discussdes se apresentam de forma acalorada dentro dos meios antropologicos,
ora defendendo o total engajamento do pesquisador frente aos problemas e as reflexdes de
seus sujeitos de sua pesquisa, ora pedindo-lhe um certo distanciamento frente a esses sujeitos

e as problematicas das populagdes.



Essas discussdoes se dao, principalmente, quando o antropdlogo, cansado ou
espremido nos curtos tempos de formacao académica, decide, além de olhar para o longinquo
e o exdtico, olhar para o exotismo de sua propria sociedade. Fazer uma antropologia de sua
propria sociedade (VELHO, 1978) traz isso como extremamente produtivo para a estranha
antropologia. Nao ¢ da porta de sua barraca em terras estranhas (EVANS-PRITCHARD,
1978b) nem sozinho numa ilha calorenta rodeado de nativos (MALINOWISKI, 1978) que se
observa a vida dos outros, mas da propria cidade, com a mesma lingua, com valores,
instituicdes e crencas semelhantes aos do pesquisador.

Assim, ndo estamos mais a falar de mundos circunscritos em si mesmos (se € que
algum dia se falou, mas que, em se falando de um outro longinquo e estranho, se torna mais
simples, dado o desconhecimento de grande parte dos pares quanto a essa outra realidade),
como fizeram os grandes antropdlogos, importantes para a formagao da disciplina (por mais
que a harmonia dos Mundugumor, Arapesh e Tchambuli de Mead (2000), por exemplo,
possam ser repensados). Mas estamos falando de realidades complementares, dispares,
desconexas, que cabe o antrop6logo, como fizeram os canonicos, conectar (e dessa vez, € a
harmonia que ¢ estranha).

Essas realidades de que estamos falando carregam consigo vdrias instituicdes e
valores que fazem parte do cotidiano do antropdlogo (assim como do cotidiano do nativo),
que também diz muito sobre a vida, ndo s6 do nativo, como também do pesquisador. Estou
falando aqui dos valores da sociedade ocidental hegemdnica e das institui¢des de que ela
dispde para dar conta de seus (a)filiados, tais como o Estado, as religides, a ciéncia, as leis,
etc.

Algumas formas de se fazer isso devem ser escolhidas pelo pesquisador e redator do
texto, até porque a escolha dessa forma ira influenciar a realidade que serd construida pelo
antrop6logo em seu gabinete, no momento da reconfiguragdo do vivido. O velho
estranhamento (VELHO, 1978; DAMATTA, 1978), principio metodologico de grande parte
do conhecimento antropologico, dard conta? E como estranhar a logica, a razdo, a ciéncia, as
relacdes sociais, a doenga, que fazem parte e constituem a sociedade-nossa? E como levar em
consideracdo as varias facetas presentes nessas realidades, dando conta de toda a gama de
experiéncias vivenciadas pelo pesquisador no momento do campo?

Deixei, nesse primeiro momento, a escrita fluir, desabrochar, desentabilizar, para, a
partir de agora, construir pontos, pontes ou nds, como se preferir. A idéia, nesse primeiro
momento, ¢ trazer idéias, joga-las ao vento, para que elas possam guiar-nos nesse caminho da

escrita, que ¢, por assim dizer, dolorosa (GROSSI, 2004). Voltarei a algumas discussoes



dessas nas proximas paginas. Algumas servem apenas como poética, como lirismo, ou como
devaneio.

O primeiro capitulo foi reservado para contar um pouco a histéria do meu trabalho de
campo: relatar as técnicas e os procedimentos éticos adotados em campo, depois pensar como
cheguei a Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (local geo-espacial da presente
pesquisa), onde ela se localiza, como ela esta estruturalmente organizada, os sujeitos que a
freqlientam (e que dela fazem uso), bem como das redes que ela conecta através de seus
objetivos (e dos objetivos de seus “assistidos”).

Como todo exercicio metodoldgico ¢ também um exercicio teérico, lanco mao de
alguns preceitos da antropologia da saude para argumentar em prol do meu olhar sobre as
relacdes feitas no decorrer das descrigoes e das discussdes ndao apenas desse capitulo como

também de toda a dissertacao.

1. A entrada em campo: negociacoes, técnicas e a ética em campo

Para iniciar, destaco que fiquei em campo durante cinco meses (da metade de
fevereiro at¢ meados de julho de 2007), visitando a Casa de trés a quatro vezes por semana,
sendo que, durante duas semanas, fiquei hospedado em tempo integral na Casa (de 14 a
18/05/2007 e de 25 a 29/06/2007).

Esse tempo de trabalho de campo foi negociado e renegociado com a diretoria e com
funcionarios da Associa¢ao dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC) durante
um bom tempo. Tendo eles conhecimento (inclusive com uma copia do projeto) de todos os
procedimentos realizados por mim no interior da Casa, tive o consentimento de permanecer
nesse local durante o tempo descrito acima (Termo de Consentimento Informado assinado
pelo presidente da Associa¢do em anexo)'?.

Essas informagdes discutidas nas reunides de equipe (que ocorrem uma vez por meés)
foram repassadas para os sujeitos freqiientadores da Casa através de murais (os dois que estdo
fixados no interior da mesma); além disso, em todos os momentos eu os lembrava de meus
objetivos e de meus “porqués” naquela instituigao.

Combinei com os representantes da instituicdo que ndo seriam utilizados recursos

visuais como maquina filmadora, apenas fotografias e radio gravador (caso julgasse

"2 No dia em que levei para o presidente da associagdo uma copia do termo para ter sua posi¢do quanto
ao conteudo do mesmo, ele pediu o arquivo e imprimiu em uma folha timbrada da instituicdo, na sua
sala, concordando com todas as frases escritas no documento.



interessante) e que a utilizagcdo desses recursos seria negociada com os sujeitos, combinagdes
essas que segui até o final do campo.

Poucas vezes utilizei o gravador de voz: na realidade, em trés momentos,
conversando com dois sujeitos hemofilicos (um deles presidente da Associacdo) e com uma
mae de dois meninos hemofilicos. As outras informag¢des utilizadas nessa dissertagdo sao de
conversas informais com os freqiientadores, profissionais e diretoria da Casa. Diarios de
campo, no sentido malinowiskiano do termo", foram utilizados para armazenar as
informagdes consideradas por mim relevantes para o desenvolvimento da escrita da
dissertacao.

Além dessas técnicas de armazenamento de dados, utilizei materiais da propria
Associagdo para obter informacdes. Folhetos, panfletos, cartazes, agendas, videos, livros e
manuais foram de extrema valia para o que apresento aqui. Leis, estatutos, regimentos, tanto
do ambito da Associacdo quanto concernetes ao estado e ao pais, foram consultados também
para que pudesse dar conta de algumas reflexdes surgidas no decorrer do campo.

Tentei tratar a minha estada em campo da forma mais agradével e mais informal
possivel, tanto para mim quanto para os sujeitos de minha pesquisa. Acho que grande parte
das informagdes coletadas foram extraidas por essa informalidade: as situagdes que vivenciei
com essas pessoas nem sempre sao expressas cotidianamente. Muito do dito foi construido em
relacdo, ndo apenas entre perguntas, mas também entre trocas de experiéncias e de
expectativas, vivéncias e sofrimentos — vida, enfim. Algumas vezes, ouvir ¢ a melhor acdo
(citando minha orientadora, em uma conversa sobre minha pesquisa).

De repente, podemos relacionar esta estada em campo, bem como a receptividade das
pessoas com quem convivi, pela propria dindmica do local da pesquisa: pessoas de lugares
distintos vdo para aquele espaco. Essas pessoas levam consigo objetivos e experiéncias
distintos e dividem, em maior ou em menor grau, o espago da casa (da sala ao quarto, do
banheiro a cozinha).

Poderiamos chamar de uma forma de polifonismo, de modo que a etnografia [¢é
colocada] num processo de didlogo em que os interlocutores negociam ativamente uma visao
compartilhada de realidade (Clifford, 2002: 45). Foi construido coletivamente, porém, nao
quero entrar na discussao sobre a autoria, a autoridade e a “voz do nativo” proposta pelos

autores pos-modernos (inclusive o citado acima).

3 O diario de campo foi utilizado por mim como uma técnica de armazenamento de dados e nio uma
forma de producdo intimista de escrever a dissertacdo. Nao quero com isso dizer que os escritos nos
diarios sdo frios e objetivos, sem a “franqueza de um didrio”. Quero apenas salientar que nele estao os
dados brutos da pesquisa.



Nesse sentido, a observagdo participante do cotidiano da Casa foi um dos
instrumentos mais interessantes utilizados no decorrer da pesquisa. Considerando, como
apontou Cardoso de Oliveira (1998), que a juncdo entre o olhar e o ouvir, mais bem
concretizada na observagdo participante, pode dar-nos um aporte empirico para a producao da
escrita, os momentos de interagdo entre os sujeitos hemofilicos freqiientadores da Casa foram
de extrema valia, ndo apenas para a realizacdo da perguntas, mas também pelo olhar
descompromissado da rotina, escutando muito mais que perguntando.

Além disso, em varios momentos das interacdes, os sujeitos contavam-me historias
sobre o passado, sobre momentos importantes de suas vidas. Muitas vezes histérias que
traziam consigo muita dor, marcadas, por exemplo, por mortes, episodios tensos, descobertas.
Poderiamos chamar, assim como apontou Langdon (2001), de narrativas de doencgas, nas
quais hé a sensa¢cdo de um mal-estar, a procura por um diagndstico, a busca por terapias que
déem conta desse problema, a estruturagdo (ou re-estruturagdo) da vida a partir desse
problema, etc. Porém, temos de ressaltar que, além de doencgas, estavamos falando de vidas,
vidas essas em grande parte marcadas por episddios de doengas mas que os transcendem.

E importante ressaltar que a narrativa, antes de se constituir como um instrumento
de coleta de dados individuais, diz respeito a reconstrug¢ao de fatos vivenciados pelas pessoas.
Conforme Langdon (1999: 20), elas se constituem enquanto “expressoes simbolicas que
fornecem um modelo de e para o mundo”. Ou seja, além de um relato, a narrativa elabora as
experiéncias passadas e as coloca na gama conceitual e vivencial atual da pessoa que a esta
narrando.

E importante salientar que, em um momento narrativo, além de estar contando algo a
alguém, o narrador interage com a sua biografia e com suas experiéncias, selecionando o que
de mais importante aconteceu. Assim, todo um universo de valores ¢ acionado para, além de
transmitir a mensagem que o narrador estd disposto a transmitir, também ressignificar o
cotidiano no qual este esta inserido.

De acordo com Rabelo, Alves e Souza (1999), a totalidade da narrativa se constitui
como construcdo de relagdes entre segmentos significativos referentes a acdes, experiéncias e

acontecimentos passados.

Ao narrar a sua vida dentro de uma determinada seqiiéncia, o individuo
atribui-lhe uma ordem, ou seja, imprime-lhe um significado basico, o qual
consiste em uma interpretacdo do modo como um sujeito se considera
situado no mundo e a ele se dirige (Rabelo, Alves, 1999: 192).



Podemos pensar que, dessa forma, ao narrar os fatos de sua vida, em especial
aqueles ligados com o diagnostico, com as terapias escolhidas para a contencdo da doenga,
com os momentos hemorragicos ou sobre outras situagdes vivenciais, o sujeito hemofilico ira
reconstruir, seqliencialmente, fatos que considera importantes. Ainda, ¢ necessario levar em
consideracdo que as narrativas presentes nessa pesquisa nao possuem uma seqiiéncia temporal
definida pela situagao de entrevista: foram conversas feitas em varios momentos, com varias
pessoas, € que, pensadas enquanto conjunto do trabalho (tanto de campo, quanto de reflexao
pds-campo), se constituem como material da analise.

Ainda, ¢ interessante pensar que, considerando a doenga como algo que abala a
harmonia social e os atores que estdo envolvidos nesse processo (seja o doente ou seus
familiares/parentes/amigos), a narrativa expressa, de alguma forma, um drama social.

Langdon (2001), ao explorar a doenga como experiéncia, € o papel da narrativa no
contexto da populacdo Siona, propde que tanto a doenga quanto a narrativa dessa sejam vistas
como um drama social. A autora argumenta que a vida social ¢ um processo dinamico e, dessa
forma, ¢ mais bem vista como uma seqiiéncia de dramas que podem ser considerados
resultados de tensdes e de harmonias entre a populacao estudada.

Considero importante apenas uma referéncia a nogdo de drama social proposta por
Turner (1981), autor esse inspirador das consideragdes propostas por Langdon. Turner (1981:
145) argumenta que os dramas sociais sdo acdes (ou seqiiéncias de agdes) que de alguma
forma se separam do fluxo continuo da vida em sociedade, que levam uma forte marca de
quebra com o fluxo cotidiano e que, a partir disso, geram uma série de “respostas” ou
resolugdes.

Dessa forma, podemos pensar a narrativa da doenca — seja entre os Siona, 0s
Ndembu (estudados por Turner) ou entre a populagdo hemofilica — como um ato de contar
alguma desarmonia social, ou seja, um momento de selecionar fatos e coisas que o narrador
considera mais importantes para dar conta de determinada situagdo. Langdon (2001) ainda
propde que, mesmo tendo um elo inegavel da expressdo da narrativa com a experiéncia
individual, entre a populagdo pesquisada por ela a narrativa demonstra um aspecto tipico do
processo de adoecer Siona.

Em outro estudo, Langdon (1993) apresenta as narrativas ndo-contadas de violéncia
sexual nas familias de classe média, que, por se darem sob uma moralidade imposta
socialmente (em especial as questdes de sexualidade), segundo a qual homens sdo protegidos
da acusacdo sob o respaldo da manutencdo do casamento ou da diferenga etaria (eles sdo

adultos, elas sdo criangas), impedem tanto a elaboracdo de narrativas sobre o acontecido como



a reflexdo sobre o fato. Demonstra como a falta de uma narrativa prévia sobre o assunto, bem
como de uma possibilidade de contar sobre o fato sem sofrer prescricdes morais, impede a
criacdo de uma narrativa que dé conta da “resoluc¢do do conflito”, ficando, na grande maioria
dos casos, impune os agressores. Isso € interessante na medida em que aponta a ligagao sdcio-
cultural das narrativas, ja que elas sdo retiradas de experiéncias vividas, mas também de
experiéncias contadas e recontadas, sendo, dessa forma, mais bem expressas e aceitas. Na
medida em que ha lacunas (siléncios) em relacdo a questdes semelhantes, ha também
dificuldades em elaborar narrativas sobre o caso.

E possivel pensar, analogamente s questdes propostas pela autora, na vivéncia e na
narragao das experiéncias da doenga pelos sujeitos dessa pesquisa. A narrativa, nesse sentido,
por mais que se configure como uma re-elaboracdo de uma experiéncia individual, também
diz respeito a todo um arcabougo comum vivenciado tanto pelo sujeito narrador como pelos
“seus pares”, pela sua rede. Ou seja, a narrativa assume aqui um papel tanto de demonstrar a
seqliéncia dos eventos que serdo narrados pelo narrador (e o conseqiiente depdsito de mais
énfase nesse ou naquele fato) como pela gama conceitual que, considerando-se que, de
alguma forma, ¢ compartilhada com outros sujeitos sociais, ¢ acionada e responde, direta ou
indiretamente, ao sistema do qual este (e outros) faz parte. Ela é acionada na medida em que ¢é
assimilada e relacionada com vivéncias similares, dando sentido as experiéncias.

Cabe salientar que as narrativas coletadas na presente pesquisa ndo sao lineares e ndo
possuem um inicio, um meio e um fim: primeiro, porque elas foram coletadas em situagdes de
interacao, sendo que, numa conversa rotineira, as pessoas comecavam a me contar situacoes
do passado, depositando toda uma carga valorativa em cima de alguns fatos; segundo, porque,
assim como comegavam a contar, paravam por algum motivo, retornando algumas vezes e
algumas vezes nao retornando, ficando, assim, sem um “fechamento” algumas das conversas;
terceiro, porque, como se trata de uma doenca cronica, a hemofilia ndo tem um fim, ou nao
houve uma solucao do problema, estando-se ainda em “estado de alerta” com relagcdo a essa
problematica.

Tive contato com muitas pessoas nesse periodo em campo. Pessoas com quem tive a
oportunidade de conviver durante semanas ou até meses. Pessoas com quem passei apenas
minutos, horas ou dias. Dessa forma, a pesquisa contou com a participacdo de uma gama
consideravel de informantes, porém ndo tenho como elencar um nimero X de pessoas que
ajudaram a construir o conhecimento aqui expresso. Digo que cada um com quem conversei
tem um pouco da sua histéria expressa nessas paginas. Compartilho com Evans-Pritchard

(1978b) quando o autor salienta que, entre os Nuer, cada ser, sendo uma particula, ¢



importante para a constru¢ao do todo: ndo tenho como afirmar que conheco a realidade de um
dos sujeitos, entretanto posso dizer que convivi de forma muito intensa a realidade dos
sujeitos, em situacdes de interacdo, o que me permite dialogar com essa realidade — complexa,
porém excitante e Unica.

A questdo da realidade compartilhada, do saber construido na situacdo interativa
cotidiana, do jogo de subjetividades (do pesquisador e dos sujeitos pesquisados) enquanto
instrumentos de pesquisa pode ser pensada como referente a ética da situagdo em campo. Nao
estou aqui a falar apenas da ética enquanto agdo unilateral do um para o outro, mas de
interagdo, de negociagdo, de convivio.

O relatorio da reunido sobre €tica em pesquisa qualitativa em saude publicado pela
Secretaria Municipal de Satde de Sao Paulo (2007) apresenta algumas consideracdes em
relacdo as pesquisas qualitativas sobre a tematica citada. Dentre varias coisas que se apontam
nesse relatorio, um deles diz respeito a constru¢do permanente e negociada do consentimento
(ou dos consentimentos) para a inser¢do € para a permanéncia em campo. Esses
consentimentos sdo dados através da interacdo, ndo sendo, necessariamente, garantidos apenas
pela assinatura formal de um papel, a qual ndo garante a ética do pesquisador, muito menos as
decisdes dos sujeitos da pesquisa. Essas constatagdes estdo, de alguma forma, fazendo uma
critica ao consentimento informado formal proposto pela CNS 196/96, que regulamenta as
pesquisas em saude no Brasil.

Com relacdo aos espagos institucionais, onde ha uma circulagdo intensa de pessoas, o
relatorio sugere que a autorizagdo possa ser dada apenas pelos responsaveis pela instituigao,
desburocratizando-se o processo de pesquisa e facilitando-se o andamento da mesma. Alerta,
entretanto, para a necessidade de os pesquisadores trabalharem para que ndo haja nenhuma
forma de dominagdo sobre os participantes da pesquisa (seja pelo proprio pesquisador ou
institui¢io) (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE SAO PAULO 2007: 12). Lembra
também a possibilidade de mudangas nos rumos da pesquisa, ja que, construindo e
compartilhando com os sujeitos da pesquisa coisas, seus objetivos previamente definidos
podem ser mudados, sendo sujeito pesquisador e sujeito pesquisado ativos na negociagao € no
processo.

Com essas constatacdes, guiei-me para a interagcdo com as pessoas. Sempre
respeitando os seus siléncios, as suas vontades, mas também levando sempre em conta que
esses fatos (sejam dos siléncios ou das vontades) nos dizem muito em relacdo as pessoas com

as quais estou trabalhando.



Duarte (2004) levanta a problematica das pesquisas qualitativas em satde pautado
na diferenciagdo entre uma ética em saide e uma ética em antropologia. Argumenta que as
duas possuem perspectivas diferenciadas e que se torna problematico quando a segunda ¢
subordinada a primeira. J4 Russel Parry Scott (2004) vai pautar sua discussdo na dificuldade
em se lidar com as diferentes linguagens que interagem na chamada “promoc¢do em saude”,
sejam elas aquelas ligadas as equipes de saude propriamente ditas (médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, etc.), as ligadas aos cientistas sociais e as ligadas aos
usuarios/populacao do servigo, e coloca isso como um dilema/desafio ético.

Poderia dizer que, no tempo durante o qual fiquei em campo, algumas questoes foram
postas e que, de alguma forma, tive de responder a elas. Como o contato era intenso e, além
do mais, eu era visto como um representante da universidade (e do conhecimento), em varios
momentos fui chamado para dar respostas e interpretagdes acerca de determinados
fenomenos, desde ser convidado a participar de reunides sobre o terceiro setor (como um dos
representantes da instituicao), até de ministrar palestras sobre a hemofilia e o “viver com
hemofilia”. Alguns dos convites aceitei, porém outros tive de recusar. Essas foram questdes
que me deixaram na corda bamba, j& que, de alguma forma, também estava querendo “dar
sentido” para eles daquilo que, para mim (e na minha pesquisa), tinha muito sentido. A
negociagao e a conversa foram utilizadas para sanar essas questoes.

Ainda, em varios momentos, auxiliei a equipe em tarefas rotineiras da Casa (de
ordem estrutural) ou em dias festivos — tarefas essas desempenhadas pelos profissionais e
pelos freqiientadores; e eu, como estava ali, ndo poderia ficar de fora.

Mesmo depois de encerrada a parte “oficial” em campo, fui chamado a instituigao
para falar sobre minha pesquisa, sobre meus resultados e sobre minhas experiéncias na Casa
para os profissionais e para os sujeitos hemofilicos e seus familiares. Esse “retorno antes da
hora” foi interessante, haja vista que outros elementos foram postos a baila, os quais me
possibilitaram “mais olhares” sobre minhas experiéncias.

Certo dia, depois de aproximadamente dois meses em campo, cheguei a Casa e
visualizei, no mural de entrada, uma folha impressa em papel A4 com a seguinte frase: Todas
as teorias sdo validas, e nenhuma tem importancia; o importante ¢ o que faremos com elas,
de autoria de Jorge Luis Borges. Essa frase liga-se de imediato a outra frase pronunciada pela
secretaria da Casa (que convive, desde crianca, com um hemofilico na familia, seu irmao)
numa reunido de equipe quando se discutiam questdes relativas ao uso de alguns
equipamentos que ainda estavam desativados na casa: Os nossos hospedes ndo podem

esperar.



Ambas as frases repercutiram muito na minha estada em campo. De alguma forma,
essas pessoas esperam respostas. Minha pergunta, nesses momentos, sempre foi: € o que eu
vou poder fazer? Como lidar com isso? Isso me fez pensar que a pesquisa e a ética sdo atos
politicos (ZALUAR, 1986) e que qualquer coisa, inclusive o ndo fazer, constitui-se como
ac¢ao, dando resultados.

Podemos pensar nisso com relacao ao sujeito da pesquisa enquanto um ser ativo, com
vontades e com objetivos com relagdo a sua estada em campo. Em varios momentos, as
pessoas mencionavam outras pesquisas realizadas com elas, em especial aquelas de cunho
biomédico, dizendo que, depois de retiradas todas as informagdes, as pessoas sumiam, nao
trazendo resultado algum ou, muitas vezes, os resultados nao estando ao alcance do sujeito
pesquisado.

Levanto aqui, apenas para problematica, a nossa postura enquanto pesquisadores
frente as questdes trazidas pelos informantes: ndo estamos em uma redoma de vidro ao
pesquisar; e, mesmo protegidos pelo distanciamento cientifico, espera-se algo em troca. Que

fazer?

2. Primeiras aproximacdes: conhecendo (e apresentando) o campo

O ponto de dnibus no qual costumava descer para realizar o campo estd situado na
esquina da Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (CHJVB), local esse que esta situado
em rua sem saida. A rua perpendicular a Casa ¢ de cruzamento intenso de veiculos e de
pedestres, pois se configura como uma ligagdo de alguns bairros da cidade (toda a regido leste
e norte da Ilha) com o centro e a parte continental. J4 nessa rua hd uma série de servigos
publicos do Estado de Santa Catarina e do municipio de Florian6polis, como uma delegacia
de policia, escola secundaria, creches, partes de secretarias do Estado, etc.

Antes de chegar a Casa, mas ja4 na rua que da acesso a ela, hd, na esquina, uma
farmécia. Logo acima da farmacia (no mesmo lado da rua), hd a Liga Feminina de Combate
ao Cancer, com sua sede imponente e colorida. No outro lado da rua, em frente a farmécia
esta localizado um bar (que era freqlientado por alguns hemofilicos que estavam na Casa, mas
que agora, por um desentendimento entre o caseiro da Casa ¢ o dono do bar, ndo estdo mais

freqlientando), acima do bar o Recanto da Esperanca (local esse destinado ao



acompanhamento de pessoas em situacdo de vulnerabilidade social), onde nas segundas e
sextas-feiras, pela parte da manha, ha um breché de roupas e de outros artigos usados, muito
freqiientado pela populagdo usuaria da Casa.

Ao lado da Liga Feminina de Combate ao cancer, ha outro quiosque. Nesse local,
vendem-se lanches, refei¢des e bebidas em geral (é nesse local que por varias vezes 0s
freqiientadores da Casa se reinem depois de um dia intenso de terapias realizadas na Casa,
para tomar uma cerveja e bater um papo). Logo acima desse bar, em lado oposto a Casa dos
Hemofilicos (que fica exatamente na frente do quiosque), come¢a uma série de servigos
publicos de saude (administrados pelo Estado de Santa Catarina).

Num primeiro plano, € possivel observar o Centro de Reabilitacao, local destinado
ao tratamento e ao acompanhamento de pessoas com problemas fisicos. Esse local esta
sempre lotado, sendo procurado por pessoas com visiveis (e muitas vezes sérias) dificuldades
motoras, ou seja, aparatos como cadeiras de rodas, muletas e outras possibilidades motoras
sdo comuns nesse local.

Logo acima do Centro de Reabilitagdo, estd o Hospital Infantil Joana de Gusmao.
Também muito freqiientado, direciona-se especialmente a atencdo de criangas e de
adolescentes em situagdo de adoecimento, bem como da assisténcia e realiza partos de
gestantes de todo o estado de Santa Catarina. Esse local possui uma estrutura ampla, com uma
série de servigos e de possibilidades oferecidas aos seus freqlientadores (como oficinas
pedagobgicas, salas de TV, refeitorios, etc.).

Com esses dois locais, a Casa dos Hemofilicos estabelece uma relagdo intensa: o
primeiro possibilita algumas atividades interventivas e curativas nos hemofilicos que sofrem
(ou sofreram) alguma alteragdo fisica devido a cirurgias; o segundo por oferecer alguns
recursos de que a Casa ndo dispde, uma vez que desse local que sdo oferecidas as refeigdes
(almogo e janta) para os hospedados, sendo retiradas todos os dias perto do meio dia e perto
das 19 horas e levadas em marmitas para serem degustadas na Casa, bem como ha toda uma
aproximagdo da equipe trabalhadora da Casa dos Hemofilicos com outros recursos do
hospital, com o objetivo de unir agdes Casa-Hospital e integrar os pacientes.

Acima do hospital infantil, ha outro hospital, Nereu Ramos, também vinculado ao
servico publico de Santa Catarina e destinado ao tratamento de doengas infecto-contagiosas.
Com esse servico, ndo escutei muitas relagdes dos freqlientadores da Casa, apenas o observei
no final da rua, quase no pé do morro. De repente, podemos relacionar esse fato aos siléncios

e as barreiras que os sujeitos hemofilicos possuem ao falar sobre assuntos como o HIV.



Esses trés hospitais sdo freqiientados por centenas de moradores do Estado de Santa
Catarina. Inameros carros, 6nibus, ambulancias, vans passam por esses locais por dia trazendo
consigo muitas pessoas, com suas historias e experiéncias de dores e de doengas. Varias
realidades de varios municipios se encontram nesse beco, preparado para “receber a
enfermidade”. Em todos os pontos (nas muretas em frente aos hospitais, nos corddes das ruas,
nos bares, nas calgadas), existem pessoas reunidas comentando coisas e comendo e contando,
acima de tudo, sobre seu sofrimento, suas vidas, suas angustias perante algum acontecimento.
Muitas vezes, os sujeitos hemofilicos que estdo na Casa vieram em um desses carros (que
geralmente sdo “de placa branca”, ou seja, pertencem a alguma Secretaria de Saude de algum
municipio do Estado), tendo relagdes com pessoas que vieram com eles e estreito
conhecimento e amizade com os motoristas dessas condugdes, ja que delas fazem uso. Certa
vez, num sabado a tardinha, estavamos sentados no bar em frente a Casa dos Hemofilicos, ¢
Jackson'* dizia que ndo queria mais voltar para sua cidade de origem na segunda-feira, que
havia decidido ir na quarta, ficando na Casa mais alguns dias para resolver algumas coisas
(em especial conversar com o presidente da Associacdo, ja que, nesse periodo, estavam
ocorrendo eleigdes para a nova diretoria, € seu nome era “cotado” para a candidatura'”). Pegou
seu celular e ligou para o telefone do motorista da ambulancia que viria busca-lo, marcando
outro dia e horario, dizendo que o motorista era seu amigo € que conseguia com ele varias
coisas de que precisava (referindo-se a idas e vindas entre Florianopolis e sua cidade natal).

No final da rua, ha um bairro localizado num morro onde vivem centenas de
pessoas. Esse morro ¢ muito conhecido na cidade de Floriandpolis por ser considerado
violento, tanto pela populagdo em geral quanto pelas autoridades. Uma das ruas que da acesso
a esse conjunto habitacional passa em frente a esse “complexo hospitalar”, colocando assim,
num mesmo espago fisico, ndo s6 pessoas que vém em busca de tratamento biomédico para
determinada coisa, mas também moradores que sdo vistos como “mal-encarados”. Nicolau
certo dia, em conversa no bar em frente a Casa, disse-me que sentiu um pouco de medo dos

moradores do morro logo que se mudou para Floriandpolis, pois eles eram “mal-encarados”.

'* Todos os nomes utilizados nessa dissertacdo sdo ficticios. Utilizo apenas um nome verdadeiro, o de
Gilson, pois, quando conversamos, disse-me que poderia (e até gostaria) que usasse seu nome real, ja
que “ndo tinha nada para esconder”.

"> No periodo em que estive em campo, principalmente nos meses de junho e julho, a Casa estava com
um processo eleitoral deflagrado para a escolha da nova diretoria da AHESC. Contudo, ndo trabalharei
de forma direta com esse acontecimento, fazendo apenas algumas mengdes ou referéncias no decorrer
do texto. Fica um indicativo de textos futuros sobre os dados coletados sobre essa tematica,
especificamente sobre a relagdo entre a satide e a politica.



Bastos (2001), ao trabalhar com uma rua na cidade de Lisboa em Portugal, apresenta
como esta mescla diferentes perspectivas com relacdo a saude e a doenga, bem como em
relacdo ao velho e ao novo. Demonstra como elementos como a estatua de um médico, tido
como, mesmo apds a morte, “eficiente”, junta-se com o hospital e a escola de medicina, dando
ares dispares num mesmo local. Ao mesmo tempo, essas realidades dispares se
complementam, ndo provocando a exclusdo de uma ou de outra — ao contrario, sendo todas
utilizadas pela populagdo para “explicar/sanar” os seus problemas'.

E interessante que esse espaco da rua onde estd a Casa dos Hemofilicos ¢ todo
utilizado para a vivéncia e para o tratamento de doencgas. Esse fato traz uma série de servigos
que sdo disponibilizados na rua para as pessoas que estdo la: carros vendendo meias, mantas,
cuecas, brinquedos, gritando desesperadamente as promog¢des do dia. Taxis, muitos, frenéticos
a procura de clientes para leva-los “ao proximo hospital”. Guardadores de carros tentando, de
alguma forma, conseguir clientes nas tardes chuvosas ou calorentas. E toda uma realidade
construida em torno do “turismo hospitalar”, ndo apenas com relagdo as possibilidades
mercadoldgicas criadas nesses espagos, mas também com toda a socializagdo de diversos
tipos de pessoas no mesmo espago.

Nao posso deixar de realizar algumas relagdes a respeito das construgdes desses
espacos destinados a doenga e aos doentes, como ¢ o caso da rua em que esta situada a Casa
dos Hemofilicos.

Foucault (2005a) nos mostra como o nascimento da medicina social traz varias
questdes relacionadas a saide e a doenga, sendo que estas entram na arena da mudanga,
inclusive do sistema urbano. Argumenta a respeito de como a medicina do Estado (na
Alemanha), a medicina urbana (na Franca) e a medicina da forca do trabalho (na Inglaterra)
auxiliaram na constru¢do de uma medicina social que passa pelo corpo, exercendo, dessa
forma, um controle através do corpdéreo. O que ¢ interessante pensar, com Foucault, sdo as
relagdes de transformacao urbana para comportar um ambiente salubre exigido pela satde.
Coloca-nos dois grandes momentos, quais sejam, a peste e a lepra, como bons para
exemplificar os dois modelos adotados (e que poderiamos dizer que, de alguma forma,

continuam): o primeiro, referindo-se a peste, procura dar conta da contencdo através da

' Citando a autora: “Ressalvemos, mais uma vez, mesmo com o risco de redunddncia, que
globaliza¢do ndo se traduz em homogeneiza¢do ou igualdade; que nestes processos de fusdo se
detectam as relagoes de poder, as tensoes e as fragilidades desta nova ordem do mundo, onde a
violéncia espreita de onde menos se espera, e onde as tensoes se formam em estruturas que ainda
pouco conhecemos. Por isso urge, cada vez mais, que os antropologos voltem ao seu velho método e
produzam etnografias, de forma a que, finalmente, possamos almejar contribuir para uma teoria
social do contempordneo” (BASTOS, 2001: 322).



limpeza e da fiscaliza¢do no urbano, no coletivo; o segundo, lepra, exclui e isola o doente,
retirando-o nos confins das cidades, longe dos polos.

Rodrigues (1999), utilizando-se da linguagem de Foucault, demonstra como,
vasculhando a histéria das transformagdes da humanidade, podemos perceber técnicas de
segregacdo de alguns atos e de algumas coisas do convivio em sociedade, em busca de uma
purificagdo do urbano. Mostra como os cemitérios, por exemplo, foram tirados dos centros
urbanos com um intuito pseudo-sanitario, mas que isso, na verdade, corresponde a toda uma
ideologia de distanciamento da morte e dos mortos.

Essas questdes trazidas pelos autores citados acima nos ajudam a pensar o local
geografico onde estd localizada a Casa. Por mais que se trate de esta estar quase no centro de
uma capital, isso ndo nos impede de pensar esse espago como construido dentro de um projeto
urbano de polaridades sociais. Assim como os pobres foram empurrados para a periferia das
grandes cidades nos processos (e projetos) de desenvolvimento urbano (ZALUAR, 1985),
também, no caso da regido onde estdo concentrados esses servigos biomédicos, ha toda uma
exclusdo do contexto geral da metropole turistica que ¢ Floriandpolis.

Nao quero me alongar muito nesse assunto, apenas deixar claro que, por si sO, 0
espaco geografico onde esta localizada a Casa dos Hemofilicos ja é caracterizado por um
transito intenso de pessoas (nas ruas, bares, etc.) — pessoas essas que ja estao nesses locais por
terem (ou estarem a procura de) um diagnodstico biomédico para determinado mal-estar;
pessoas essas que muitas vezes sdo conhecidas ou se tornam conhecidas devido ao retorno
sistematico, seja aos hospitais, seja a Casa dos Hemofilicos.

Fiz a descricdo e a discussdo acima, principalmente, porque a Casa dos Hemofilicos
(e os sujeitos que 14 freqiientam) estabelecem relacdes proximas com essas outras instituigoes.
Agora quero ressaltar um pouco essas relagdes estabelecidas entre a Casa dos Hemofilicos e a
sua vizinhanga hospitalar.

Véarias conversas e observacdes importantes para a construgdo da presente
dissertacdo foram realizadas quando iamos buscar o almogo. Todos os dias, por volta das 10
horas e 40 minutos, duas pessoas (ou uma, dependendo do ntimero de hdspedes) pegam os
potes de plastico na Casa e se dirigem, apds a contagem do nimero de pessoas ¢ um aval de
Nicolau (caseiro da Casa dos Hemofilicos e portador de hemofilia), ao Hospital Infantil para
buscar o almoco.

Uma quinta-feira, dia em que estava lotada a CHJVB, fomos eu e mais duas
mulheres, Monica e Magali (maes de hemofilicos), buscar o almogo. Monica me contava no

caminho histérias sobre sua vida de casada (ja que se tinha recém separado) e de suas



dificuldades em cuidar de Raul (seu filho de 5 anos, portador de hemofilia). Magali, como
sempre muito calada, ndo conversava conosco, carregando consigo uma sacola plastica com
as marmitas e uma outra com um tapete feito de croché durante a sua estada de duas semanas
na Casa (fazia croché principalmente a noite, sentada em frente a televisdo, assistindo a
novela). Fomos até o refeitorio do hospital (que esta localizado no segundo andar), sendo que,
no meio do caminho, Magali se separou de nds, subindo mais um andar. Eu ¢ Moénica
deixamos as marmitas e descemos, direcionando-nos para a Casa. Depois de
aproximadamente 15 minutos em que estdvamos 14, chega Magali perguntando por que ndo
haviamos esperado por ela. Disse que tinha ido levar seu trabalho a uma funcionaria do
hospital que lho encomendara, tendo tirado uma graninha extra com isso. Magali mora em
Lages e vai a Casa dos Hemofilicos com freqiiéncia acompanhar Julio, seu filho de 11 anos,
deixando para tras toda sua rotina na cidade para ficar, geralmente, de uma a duas semanas
alojada na Casa e realizar tudo de que necessita com Julio.

Ainda, os profissionais da Casa (psicologa e assistente social) estdo com um projeto
de interacdo entre os internados no Hospital Infantil e os alojados na Casa dos Hemofilicos.
Num primeiro momento, as criangas que estivessem hospedadas na Casa poderiam ser
acompanhadas por uma pedagoga (dentro do espago do hospital) para que o seu rendimento
escolar ndo fosse abalado pelo tempo durante o qual estdo fora de casa. Porém, a proposta se
expande na medida em que estdo propondo também que os pacientes do hospital possam ir
para a Casa dos Hemofilicos participar das atividades (como grupos, etc.). Mesmo com essas
propostas, certo dia, em reunido de equipe, quando as profissionais estavam apresentando a
proposta para a equipe diretiva, Joice (secretaria da Casa) pergunta se ndo seria problematico
inserir as criancas da Casa com as criangas do hospital, podendo-se ou reforcar alguns
preconceitos (com relacdo aos hemofilicos) ou colocar os meninos em alguma situacdo de
risco, ja& que iriam conviver com “outros doentes” que, muitas vezes, estavam com alguma
patologia que pudesse ser transmitida. Laura levanta a discussao sobre a “via de mao dupla”
que essa fala de Joice suscita, uma vez que, assim como os freqiientadores da Casa poderiam
ter algum receio de contatar os alojados no Hospital Infantil, também o reverso ¢ valido.

A questdo levantada por Joice e Laura ¢ interessante, considerando-se que ha toda
uma constru¢do do medo com relagdo a outras doencas (e, conseqiientemente, com os
enfermos dessa outra doenga), expressa na fala de Joice. Com o intuito de preservar a
condicdo de satide dos meninos (que, segundo ela, sdo frageis), cria-se uma espécie de
barreira entre-contatos. Por outro lado, ela também levanta a possibilidade do refor¢o do

y .

preconceito com relacdo aos meninos hemofilicos por outras criangas. Isso ¢ interessante



porque coloca a discussao no jogo duplo, no qual o medo, seja com relagdo ao preconceito,
seja com relacdo a outras doengas, ¢ intenso.

Essas duas descrigdes demonstram como existem varias relacdes entre a Casa e
essas outras instituigdes que a circundam, relacdes essas que transcendem o ambito
institucional (convénio para a concessdo de refei¢des, espago para deposito de lixo
hospitalar), indo para o contato e para o estabelecimento de elos entre os sujeitos
freqlientadores da Casa e os freqlientadores do Hospital (sejam eles pacientes ou
profissionais). Isso nos faz atentar para as redes estabelecidas nesse momento da vida dos
sujeitos hemofilicos, quando estes estdo longe de seu ambiente comum (sua casa, sua
localidade), formando verdadeiros lagos com os sujeitos desconhecidos-conhecidos que estao
em atendimento (ou atendendo) nesses outros centros de saide biomédicos.

Vamos agora a uma descricdo mais detalhada da Casa dos Hemofilicos Jodo Volney
Bussolo. Esse espago esta vinculado a Associagdo dos Hemofilicos do Estado de Santa
Catarina (AHESC), sendo por ela administrado e idealizado. O inicio de sua construgdo foi
dado no ano de 1994, um ano apds a doagdo do terreno onde estd localizada a Casa pelo
governo do Estado de Santa Catarina, sendo que esse terreno servia, antes da construciao da
Casa, segundo o entdo presidente da AHESC (que continua no cargo), como canteiro de obras
para a constru¢cdo do Hospital Infantil, ndo tendo utilidade alguma naquele momento para o
estado.

Em conversa com Gilson, este conta que a Casa estava sendo idealizada por ele e
por Jodo Volney Bussolo (que também era hemofilico), ex-presidente da AHESC, que faleceu
no Rio de Janeiro quando estava realizando uma cirurgia a longa data, dizendo que era
necessaria a construcdo de um espaco referéncia para os hemofilicos que viriam para
Floriandpolis em busca de tratamento, j4& que os pontos de referéncia eram o hospital, o
médico hematologista e a casa do presidente. Relata os anos que passaram, quando ainda nao
se tinha um espago para receber os hemofilicos, que sua casa e a casa de Jodo Bussolo
serviam como albergues para familias do interior.

A narrativa de Gilson nesse dia, quando conversdvamos sobre sua vivéncia com
hemofilia e sua ligagdo com o movimento da hemofilia no estado e no Brasil, era repleta de
orgulho, frustracao e alegria. Quando falava da construcao da Casa, sobretudo, uma mescla de
sentimento de “dever cumprido”, de cansago e de misticismo se misturavam. Somada aos
relatos de Gilson, pude acompanhar também uma série de videos, reportagens e palestras que

foram gravadas naquele periodo, fato esse que possibilitou a reconstrugdo dessa historia.



De 1994 até 1997 foi o periodo em que as estruturas da Casa estavam sendo
levantadas. Exceto pelo terreno e pelo projeto arquitetonico da obra, o estado de Santa
Catarina e o municipio de Florian6polis ndo colaboraram com mais nada na construgdo da
Casa, sendo que todos os recursos captados e utilizados para a sua concretizacdo foram
doados por empresas ou por pessoas fisicas do municipio ou do Estado.

Pude perceber que, de 1994 até¢ 1997, varias campanhas publicitarias foram inseridas
na midia local para que mais e mais pessoas doassem recursos financeiros para a constru¢ao
da Casa. Essas vinhetas, de aproximadamente 30 segundos, foram gravadas por Herbert de
Souza (Betinho), socidélogo, hemofilico e soropositivo para o HIV, renomado nacional e
mundialmente pela sua militdincia em prol de varias questdes sociais (entre elas a fome, a
hemofilia e o HIV)". Gilson conta que foi até o Rio de Janeiro, financiado pelo governo do
Estado de Santa Catarina, solicitar que Betinho gravasse esses VTs para serem vinculados a
midia, e a partir dai choveu dinheiro, conta Gilson. Em 17 de abril de 1997, foi inaugurada a

Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (CARVALHO, 2006).

3. A estrutura fisica da Casa

Quando fui a Casa pela primeira vez, fui atendido por Joana, a assistente social da
Associagdo. Joana me contou que Gilson ndo pudera ir até¢ a Casa naquele dia (ja que havia
marcado com ele), pois havia tido um episddio hemorragico, fato esse que exigiu dele repouso
absoluto. Porém, Joana disse que poderia atender-me, que conversariamos um pouco € que
depois, em outro momento, eu teria de voltar at¢ a AHESC para conversar com o presidente.

Conversamos durante aproximadamente quarenta minutos sobre diversos assuntos.
Logo no inicio da conversa, Joana disse que o objetivo da Associacdo era ser uma Casa,
chamando minha atencdo para o letreiro da fachada da construgdo, onde esta escrito, em letras
vermelhas, Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (CHIVB), para que eles possam se
sentir como se estivessem em sua casa. E interessante que os desenhos realizados pelos

meninos hemofilicos reproduzem a idéia de familiaridade com a Casa, bem como a

importancia dela no contexto de sua hemofilia. Trago, abaixo, um dos desenhos que

7" A figura do Betinho se configura como de extrema importincia para a Casa, para seu
desenvolvimento e seu funcionamento. Em uma das vinhetas, intitulada “Solidariedade”, Betinho
aparece dizendo: “A Casa dos Hemofilicos ¢ hoje uma realidade, seja um voluntario. Para que o
hemofilico seja um cidaddo ativo, ele precisa receber a colaboracao da sociedade”.



reproduziram a Casa dos hemofilicos quando solicitados que desenhassem alguma coisa sobre

hemofilia e sobre viver com hemofilia'®.

Figura 1: Casa dos Hemofilicos — desenho de menino hemofilico de 13 anos.

Depois de um tempo de conversa, Joana levou-me para conhecer os ambientes da
Casa. Vou dividir em dois blocos a descricdo da Casa, chamando a atencdo para a parte A,
denominada por mim de Clinica/Administrativa, e a parte B, de Alojamento (figura 2). A
figura abaixo demonstra, para fins ilustrativos, a Casa dos Hemofilicos desenhada através de
uma vista aérea, sendo pensada com essa divisdo em duas partes, destacando, no desenho, o

local que serve como demarcador dos dois espagos.

' Os desenhos apresentados na presente dissertagdo foram produzidos por algumas criangas
hemofilicas freqlientadoras da Casa dos Hemofilicos Jodo Volney Bussulo, a pedido da psicologa da
instituicao, para serem expostos no Dia Internacional da Hemofilia (17 de abril). Segundo ela, foi
solicitado aos meninos que desenhassem alguma coisa sobre hemofilia. A CHJVB, bem como o corpo
marcado, ora sem alguns membros, ora com os membros (em especial as maos) com cicatrizes, foram
os grandes eixos dos desenhos. Ainda, ¢ importante salientar que esses desenhos foram realizados para
serem expostos internamente na institui¢ao.



Figura 2: Planta ilustrativa da Casa dos Hemofilicos.

Logo que entramos na Casa pela porta principal (um grande portdo de vidro com
pelicula escura, através do qual podemos enxergar as coisas que acontecem fora, mas fora nao
se pode enxergar as coisas que acontecem dentro), que esta sempre fechada necessitando tocar
a campainha para ser atendido, ha um hall, com alguns bancos colocados rente as paredes,
junto a mesas com revistas e folhetos sobre hemofilia e sobre outros distarbios de
coagulagdo®.

No corredor da direita, encontramos quatro salas, sendo a primeira delas a sala da
secretaria, onde fica Karen durante o periodo da manha, e Leticia no periodo da tarde. Nela,
ficam armazenados alguns documentos, bem como a maquina de fotocopia da associacao. Em
frente a sala da secretaria, vé-se a sala de psicologia, onde Laura realiza seus atendimentos
(freqlientemente visualizei placas na porta com o escrito “em atendimento”, fato esse que
exigia algum grau de siléncio e nenhuma interrupc¢ao). Ao lado da sala de Laura, indo para o
final do corredor, hé a sala de odontologia, com materiais semi-novos, sendo que, durante o
periodo que passei em campo, ndo houve atendimento odontoldgico aos associados (essa
questdo foi muito discutida nas reunides de equipe, pois havia alguns indicativos de que a
Casa contaria com o trabalho voluntario de uma dentista, porém esta, por outros motivos, nao

pode assumir a fun¢io)™.

' A visualizag¢do da ala clinica pode ser vista na Figura 3 na pagina 40.
* Em alguns materiais da AHESC, pude perceber que a Casa ja contou com o servigo odontologico
em alguns momentos de sua historia.



No final do corredor, depois das salas acima mencionadas, ha a sala da presidéncia.
A maior de todas as salas da parte I ¢ destinada ao trabalho do presidente da Associagdo. Essa
sala possui alguns quadros interessantes, entre eles um do Betinho e de uma crianga cheia de
hematomas, lembrando os grandes nomes e os grandes problemas da hemofilia.

No corredor a esquerda, a primeira sala é a do servigo social, onde Joana
desempenha as suas fungdes. Posso dizer que ¢ a sala mais freqiientada, tanto por mim quanto
pelos profissionais, seja pelo trabalho especifico que Joana desempenha, seja pelo carater de
lideranca e de articulacio que Joana executa. Ao lado, encontramos a sala dos médicos:
Fernanda e Carlos, a hematologista ¢ o ortopedista, respectivamente. Essa sala fica em geral
vazia, exceto nas quintas-feiras, dia em que esses profissionais atendem.

Na frente da sala dos médicos, encontramos a sala de arquivo: espaco destinado as
fungdes burocraticas e administrativas dos profissionais da Casa, dentre as quais preencher
relatorios, utilizar o computador, fazer ligagdes, etc. Também ha, nessa sala, os documentos
administrativos da AHESC, bem como os prontuarios das pessoas atendidas pela Associagao.
Em um armario, hd um espago com uma biblioteca, com os manuais sobre hemofilia, os
trabalhos feitos na Casa, bem como outros materiais Uiteis para os profissionais que 1a atuam.

No final do corredor, no extremo oposto da sala do presidente, encontramos a sala
de fisioterapia. Local mais freqiientado da ala clinica pelos sujeitos hemofilicos que estdo
alojados na Casa, essa sala ¢ ampla e destinada aos procedimentos fisioterapéuticos que Tais
desenvolve com essas pessoas. Dentro dela, ha quatro macas, uma ao lado da outra, em frente
a porta e, entre cada uma delas, ha uma mesa com alguns aparelhos destinados aos
procedimentos. Todas as camas estao forradas com lengdis brancos, sendo os travesseiros da
mesma cor, sendo que ambos, lencdis e travesseiros, possuem em seu tecido a gravagdo, em
verde, da sigla AHESC. Em frente as camas, visualizamos um sofa, onde as pessoas (maes,
pais, hemofilicos que ndo estdo fazendo fisioterapia) ficam sentadas, observando os meninos
realizarem as suas atividades. Ao lado do sofa, ha uma bicicleta ergométrica, sendo que,
exceto nos momentos de descontracdo dos meninos mais novos (quando a fisioterapeuta nao
estava por perto), ndo vi o aparelho sendo utilizado.

No outro lado da sala, ha uma mesa, onde Tais preenche seus prontudrios, com a
“evolugao” clinica de todos os pacientes, suas medidas, o periodo em que esteve em
acompanhamento, a ultima vez que foi at¢ a CHJVB, etc. Atrds da mesa, hd uma geladeira,
onde sdo guardados os sacos com um gel que, quando dentro do refrigerador, congela e ¢é
utilizado para alguns procedimentos fisioterapéuticos (alids, muito utilizado ndo s6 nesses

momentos, como também em outros, pelos proprios individuos, fato esse que serd abordado



nos proximos capitulos dessa dissertagdo). Dentro da sala, encontramos outra sala com varios
equipamentos fisioterapéuticos pouco utilizados por Tais: uma cadeira de rodas, uma escada,

entre outros.
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Figura 3: Planta ilustrativa referente a parte A, Clinica/Administrativa da Casa dos Hemofilicos.

A sala de fisioterapia foi um local privilegiado para a observacdo, a troca de
informacdo e o acompanhamento da “rotina clinica” dos sujeitos hemofilicos na Casa. L4,
acompanhei varios momentos de troca entre os sujeitos, ndo somente sobre suas rotinas de
vida com a hemofilia fora da Casa, como também em relagdo aos melhores procedimentos
para utilizar em determinadas situagoes.

Uma coisa interessante que ¢ possivel pensar sobre a sala de fisioterapia ¢ que,
exceto nas quintas-feiras (dias em que os médicos estdo realizando atendimento), € ela que
dita o tempo no interior da Casa: o tempo de fazer os exercicios, de tomar café, de ndo fazer
nada, etc. No interior dessa sala, também hd uma grande socializacdo dos sujeitos e trocas de
informacgdes: varios mencionaram que conheciam esse ou aquele por causa dos momentos de
fisioterapia que fizeram juntos. E um dos espagos da socializagio, do reconhecimento e da
delegacao de fungdo dos sujeitos hemofilicos para a biomedicina.

E em fungdo especialmente desse servigo que os sujeitos vém até Florianopolis, mais

especificamente até a Casa. Em varios momentos, os meninos se deslocam, com o carro da



prefeitura, de seu municipio para Floriandpolis pela parte da manha, almogam na Casa, fazem
a fisioterapia a tarde e retornam a sua cidade na parte da noite. A fisioterapia possui um papel
interessante no processo da construcao do ser hemofilico.

Entre os dois corredores, hd um banheiro destinado aos profissionais da AHESC,
sendo o mesmo respeitado pelos sujeitos alojados, ou seja, eles ndo utilizam esse espago,
fazendo uso apenas dos que estao situados na parte II da Casa.

Nessa parte da CHJVB, ¢ possivel visualizar um monte de quadros, cartazes e placas
sobre a hemofilia, sobre a Casa e objetivos. H4 placas homenageando os membros da direcdo
da AHESC quando da fundagdo da Casa, placas homenageando as pessoas importantes para a
construgdo da Casa, uma foto do sujeito que empresta seu nome a Casa (o Sr. Jodo Volney
Bussolo).

Ha também trés banners que trazem inscritos no seu corpo os valores da AHESC
(Acolhimento;, compromisso, respeito, responsabilidade; transparéncia), a missao
(Esclarecer a sociedade e orientar o portador de hemofilia e von Willebrand promovendo sua
qualidade de vida) e a visao (Ser um centro de referéncia nacional na promogdo da saude do
portador de hemofilia e von Willebrand na orientagdo da sociedade, fundamentada na auto-
sustentabilidade com colaboradores capacitados).

Uma foto de Herbet de Souza sentado em um balango, impressa em preto e branco
num tamanho relativamente grande (de aproximadamente um metro), encerra a parte clinica,
estando bem ao lado de uma porta, que separa as duas areas (Figura 2). E interessante que,
encerrada a parte clinica com uma foto suave, descontraida e pessoalizada (de um icone da
luta da hemofilia no Brasil), se inicia o processo de transformagdo da impessoalizada ala

clinica para a intima e familiar ala do Alojamento.



Figura 4: Herbert de Souza (Betinho) na divisa entre as duas alas da Casa.

A ala clinica/administrativa estd totalmente marcada pelo conhecimento e pelas
acdes biomédicas. E 14 que estio concentradas as areas dos servigos de satide, das técnicas
terapéuticas utilizadas para amenizar as dores dos sujeitos hemofilicos, bem como ¢ 14 que
estdo os profissionais que representam esse conhecimento.

Da porta para o outro lado, deparamo-nos com outra realidade. Nao estou dizendo
que a porta ¢ como “um portal”, mas que as acdes, atos expressos (e esperados) em um dos
lados ndo necessariamente corresponde as ac¢des e aos atos do “outro lado”.

Passando a porta, encontramos uma outra porta, secundaria, que da acesso a parte de
tras da Casa. Por essa segunda porta, entram os alojados que saem durante o dia para um
passeio ou outra coisa, bem como os mais familiarizados com a Casa (como os que sempre

freqlientam, alguns funcionarios, etc.).

! A visualizagdo da ala clinica pode ser vista na Figura 3 na pagina 40.



Passando a porta, a esquerda, encontramos a cozinha, que ¢ um espaco amplo,
sempre limpo e bem organizado. Uma grande mesa se encontra em seu centro, com cadeiras
que a circundam. Geladeira, pia, armarios e um fogdo industrial também estdo nesse
ambiente. E no espago da cozinha que sio realizadas as refeicdes, bem como é no espago dela
que se dao as interagdes entre os hospedados na Casa e os profissionais que nela atuam,
durante os café¢ da tarde, preparados por Nicolau e degustados por todos os que estdo na
CHIJVB. Nas quintas-feiras, o café ¢ servido durante o periodo da manhad por causa do
movimento intenso de pessoas nesse turno; e, nesse dia, as pessoas que estdo na Casa apenas
para a consulta hematoldgica ou ortopédica também se juntam aos demais (os hospedados)
para lanchar, espaco impar de interacao e de troca de experiéncias.

No mesmo lado do corredor da cozinha, logo apds a sua porta, estd o auditorio Dr?
Zelita da Silva Souza (médica hematologista muito mencionada pelos membros da direcdo da
AHESC como uma das idealizadoras da Associa¢do). Esse espaco mantém um ar formal, com
uma mesa de conferéncias, cadeiras expostas em fileiras, bem como uma televisdo com video-
cassete ¢ DVD. E ali que acontecem os eventos oficiais da AHESC, como palestras,
assembléias, etc.

Depois do auditorio, encontra-se o Alojamento A ou o quarto destinado ao
alojamento das pessoas com hemofilia. Nele, ha quatro camas (no mesmo estilo das utilizadas
em hospitais) em cada lado do quarto, com um balcdo em meio a cada cama. No final do
quarto, a direita, encontra-se um armadrio, com varias portas, trancadas com chave, sendo que
cada alojado recebe, quando da entrada, direito ao uso de uma das portas para guardar suas
coisas e fica detentor da chave de seu “guarda-roupa”. O espago do quarto ¢ amplo, com um
imenso espago entre as duas fileiras de camas. Quando cada pessoa chega a Casa para ficar
alojado, recebe de Nicolau um cobertor, um lencol, uma fronha e um travesseiro para ser
posto em sua cama, sendo que a fronha e o lencol, diferente da area clinica, ndo sdo somente
brancos, mas com o fundo branco e listras verdes.

Quando cheguei, na primeira semana, Jackson estava hospedado ha uma semana,
pois havia realizado uma cirurgia na perna. Deixei minhas coisas em cima da cama, quando
Nicolau veio até mim e trouxe o que seriam os meus equipamentos de dormir. Jackson
chamou Ana, sua esposa, que estava alojada com ele, para ajudar-me na colocagao do lengol;
dizia que ela era craque nisso, que conseguia fazer com que o lencgol ndo caisse com as
inimeras mexidas na cama. Ana veio e realizou alguns nds no leng¢ol, auxiliando-me na
colocagdo, dizendo que era muito melhor assim, ja que o colchdo ¢ forrado com uma espécie

de plastico. Saiu dizendo que, com o tempo, aprendera como lidar com aquelas camas,



considerando que havia ficado um més internada com Jackson na CHJVB. Jackson,
orgulhoso, afirmava que ela era muito boa nisso e que, se ndo fosse por ela, ndo sabia como se
viraria naquele lugar.

Ao lado do guarda-roupa, ha uma porta que da acesso ao banheiro (que s6 tem porta
pelo quarto), espaco muito amplo, com duas pias e espelhos. Esse ¢ subdivido em dois, de
maneira que, apds passar a porta que dé acesso a ele, se encontram mais duas portas, uma que
da acesso ao espaco onde se encontra 0 vaso sanitario e outra que dd acesso ao chuveiro,
locais esses com suportes para segurar-se em todo o espaco da parede. Dentro do banheiro, ha
uma espécie de varal, utilizado para pendurar as toalhas dos alojados, bem como uma cadeira
de rodas (com uma espécie de tampo para vaso sanitario para sentar, com um buraco no
centro) e um banco.

Quando o banheiro ¢ utilizado, a primeira porta ja ¢ trancada, ou seja, o banheiro ¢é
utilizado como um todo e por apenas uma pessoa, ndo sendo possivel entrar em nenhuma
parte dele enquanto alguém estiver fazendo uso, mesmo que tenha tamanho suficiente para
comportar mais de uma pessoa. Além disso, todos os procedimentos de higiene pessoal, desde
o escovar os dentes, passando pelo tomar banho e trocar de roupa, sdo realizados nesse
espaco. Chamou-me muito a atengdo o fato de em nenhum momento as pessoas tirarem
qualquer peca de roupa fora desse espago privativo, o que, na maioria das vezes, ¢ comum aos
homens.

Foi para esse espago da Casa que fui direcionado quando fiquei alojado. Dormi, nas
duas semanas em que estive alojado, no espago destinado ao alojamento dos sujeitos
hemofilicos, numa primeira semana com mais seis companheiros (estando uma cama vazia) e
na segunda semana com mais cinco companheiros (ficando duas camas vazias). Além de
dormir, varios momentos do dia sdo passados pelos sujeitos nesse local: logo apés o almogo,
numa cochilada, durante os espagos em que nao ha fisioterapia, etc.

Depois do alojamento A, esta a o espago destinado a piscina. A aura que circunda a
sala da piscina ¢ interessante, porque, a0 mesmo tempo em que ¢ muito pronunciada, tanto
pelos sujeitos quanto pelos diretores e funcionarios da AHESC, em poucos momentos tive (e
tivemos) acesso a ela. A piscina térmica foi construida entre os anos de 2005 e 2006 (tendo
sido inaugurada em 17 de abril de 2006), com recursos ganhos de um projeto com um
organismo internacional. Porém, em poucos momentos foi posta em funcionamento. Ou seja,
esse espaco se configura quase como um local intocavel aos sujeitos hemofilicos e a mim e

que ao mesmo tempo desperta interesse e curiosidade.



No outro lado do corredor, logo apds a porta que da acesso a parte B da Casa, temos
o dormitério de Nicolau, responsavel pela manuten¢do da Casa. Ao lado disso, hd um
banheiro, dividido em seu interior em masculino e feminino, destinado aos freqlientadores da
Casa. Ao lado do banheiro, estd o almoxarifado, o qual fica o tempo todo fechado, estando
sob a responsabilidade de Nicolau.

Apo0s o almoxarifado encontramos a sala de servigos, espaco com maquina de lavar,
tanque, tdbua de passar, etc. Esse espaco ¢ utilizado por Nicolau (e pelo profissional da
limpeza que vai até a Casa duas vezes por semana) para lavar as roupas de cama da CHJVB,
bem como pode ser usado pelos alojados para eventuais servigos. Dentro da sala de servigos,
também vemos uma churrasqueira portatil ¢ um pebolim (ou fla-flu), o qual, em alguns
momentos, os meninos cogitam a hipotese de jogar, porém ndo tive a oportunidade de
presenciar nenhum deles.

Logo em seguida, esta localizado o espaco de socializa¢do “por exceléncia” da casa:
a sala de televisao. Um espago nao muito grande, com um sofa em forma de L em que cabem
sentadas aproximadamente seis pessoas, encostado na parede, com duas televisdes em frente
ao sofa (uma destinada aos canais e outra ao jogo do videogame). No canto da sala, ao lado da
porta, vé-se também uma mesa redonda, com quatro cadeiras, utilizada, principalmente, para
as interminaveis partidas de cartas jogadas nas noites dormidas na Casa dos Hemofilicos.

O espago da sala de TV ¢ muito freqiientado pelos sujeitos. Foi 14 que tive grande
parte de minhas conversas com eles em momentos de descontragio. E 14 que se passa o
tempo, jogando um videogame, olhando uma “tela”, conversando.

Do lado da sala de TV, esta a sala de aplicagdo, sendo esse espago muito respeitado
pelos freqiientadores da Casa. L4 se entra quando se vai aplicar o fator de coagulagdo®.
Dentro dela, hd uma geladeira, logo na entrada, e, dentro dela, um gel congelado (para
eventuais aplicagoes), além de varias caixas com os concentrados de fator de coagulagao, cada
um com um nome escrito na caixa: Afonso, Alexandre, Frederico, e assim por diante. O nome
corresponde ao “dono” do fator de coagulagdo, alguns com mais frascos, alguns com menos.
A presenca de fatores e a quantidade de frascos podem representar o nimero de hemorragias
que o sujeito esta acostumado a ter ou o nivel de “prevengao” em que ele se coloca. Ao lado
da geladeira, um sofa de um lugar, pouco confortavel. Na frente, uma cadeira de coleta de
sangue com um ferro para apoiar o braco: ¢ nela que os hemofilicos deitam para conseguirem

aplicar o fator. H4 também uma pia de inox, com uma torneira em cima, utilizada para “a

2 O fator de coagulagio liofilizado é um composto utilizado, nesse momento da medicina, como
técnica de contencdo e tratamento das hemorragias nos individuos hemofilicos.



lavagem das maos e desinfeccdo”; embaixo dela, uma caixa coletora de lixo hospitalar
(utilizada para o deposito das agulhas, seringas e gases utilizados durante a aplicagdo) cujo
conteudo ¢ descartado junto ao lixo do hospital infantil, € um saco de lixo comum, utilizado
para o descarte de outros materiais ndo toxicos. Como a Casa ndo conta com servigo de
enfermagem, um cartaz, fixado na porta da sala (com um desenho de um band-aid), lembra
aos sujeitos que eles sdo os responsaveis pela sua aplicacdo, bem como que, caso nao saibam
e ndo encontrem ninguém que o possa realizar, devem “procurar o hospital mais proximo™.

Essa sala, como mencionei anteriormente, ¢ respeitada pelo seu cardter quase
“sagrado” dentro do espaco de tras da Casa. Ela faz a ligagdo, junto com o fator de
coagulagdo, da realidade despojada, cotidiana e ludica do interior da Casa, com a realidade
dura, penosa, dolorosa e preocupante da parte da frente (clinica) e da vida fora da Casa.
Mesmo com todo o ar biomédico que a Casa exala (por se tratar de um espago de
“tratamento”, sendo guiada, de alguma forma, pelos preceitos biomédicos), ¢ a sala de
aplicacdo de fator que representa, na parte B, esse conhecimento.

Do lado da sala de aplicagdo, estd o alojamento B, destinado aos acompanhantes dos
individuos hemofilicos. Menor que o alojamento A, conta com apenas seis camas € pouco
espaco entre elas. Tive poucas oportunidades de adentrar nesse espaco, ja que ndo ¢ bem vista
pela diretoria da AHESC (em especial por Nicolau) a entrada de homens naquele espago,
considerando-se que, na grande maioria, as pessoas que acompanham os sujeitos sdo as maes,
sendo elas as que dormem ali (bem como as criangas). Percebi isso quando Nicolau me
contou que teve de “chamar a atengdo” de um dos hemofilicos por estar naquele quarto
auxiliando uma das maes dos meninos a realizar algumas tarefas, dizendo que “os dois sao
jovens, ele ¢ homem, ela ¢ mulher, ndo pode facilitar, deixar os dois ficarem muito tempo

sozinhos no mesmo quarto”.
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Figura 5: Planta ilustrativa referente a parte B, Alojamento da Casa dos Hemofilicos.

Foi nos espagos descritos acima que realizei a presente pesquisa. Circulei, durante
cinco meses, nesses espacos, vivenciando aspectos interessantes dos sujeitos em momentos de
convivéncia. Ao mesmo tempo em que a CHJVB ndo pode ser considerada uma instituigao
fechada® (no sentido de as pessoas ndo sairem de seu interior), em poucos momentos 0s
alojados transcendem o seu espago fisico. Eles vivenciam, de forma intensa, a realidade
trazida por esse espago, com suas divisdes e objetivos, dando, assim, a esse espaco o carater
de uma instituicdo que auxilia na constru¢do de um sujeito doente (hemofilico). Como
salienta Goffman (1987: 158), em relacao aos seus interesses especificos de pesquisa, “estou

interessado pelo fato de que a atividade esperada na organiza¢do supoe uma concepgdo de

» Com relagdo as instituigdes totais, Goffman (1987) coloca cinco grandes tipos de agrupamentos que,
segundo o autor, resumem as caracteristicas dessas: 1) pessoas incapazes e inofensivas (cegos, velhos,
orfaos, indigentes); 2) cuidar de pessoas incapazes de cuidar de si mesmo e que ameagam a sociedade
de maneira ndo intencional (tuberculosos, doentes mentais, leprosarios); 3) proteger a comunidade
contra perigos intencionais € o bem-estar das pessoas isoladas ndo se constitui como um problema
(cadeia, penitenciaria, campo de concentracdo, prisioneiro de guerra); 4) realizar alguma tarefa de
trabalho (quartéis, escolas internas, campos de trabalho); 5) refugio do mundo e institui¢des para
religiosos (mosteiros, conventos, claustros). E continua o autor: “A institui¢do total é um hibrido
social, parcialmente comunidade residencial, parcialmente organiza¢do formal (...). Em nossa
sociedade, sdo estufas para mudar pessoas, cada uma é um experimento natural sobre o que se pode
fazer ao eu” (Goffman, 1987: 22). Com essas constatacdes do autor, ¢ interessante pensar que, de
alguma forma, a Casa se configura como uma instituicdo mas ndo pode ser pensada como uma
instituicdo total. Ao mesmo tempo, também ¢é responsavel pelo “tratamento” de uma parcela da
populagdo vitima “do destino”, que necessita de cuidados especiais. Porém, ndo é fechada (no sentido
lato da palavra) e possibilita aos individuos a livre circulagdo (podendo optar o momento de entrar e
de sair).



ator e que, portanto, uma organiza¢do pode ser vista como um local para criar suposigoes a
respeito da identidade” . Essa questdo ¢ interessante para pensar a relagao que se da entre a
instituicdo e a constru¢do da identidade do hemofilico. Porém, ¢ importante salientar (como
faz o proprio autor no decorrer do livro) que as identidades no interior das instituicdes sdo
manipuladas e utilizadas de formas diversas, dependendo do contexto. Continuarei com essa
reflexao no ultimo capitulo.

Enquanto na parte clinica/administrativa a sala de fisioterapia demarca o tempo e o
ritmo da Casa (exceto nas quintas-feiras, quando ¢ o consultorio médico que dita, inclusive os
momentos de fisioterapia), concretizando o imaginario da salvagdo (ou da melhoria) através
de alguma técnica que tenha a ver com os procedimentos biomédicos (localizados no e para o
corpo, por exceléncia, como aponta Good (1993)), na parte do alojamento ¢ a sala de
aplicacdo e a aplicacdo por si s6 que determinam o tempo, a rotina € os momentos de
descanso e¢ de calmaria. A sala e o fator de coagulacdo aparecem, nesse espago, como
simbolos vivos de uma realidade apontada pela biomedicina enquanto um fendmeno
patoldgico, os quais se atualizam tanto de forma concreta (através da cura da dor e do
processo de recuperagdo da lesdo) quanto da forma simbolica (através da injecdo de
“biotonico” ou ‘“‘vitamina”), representando o sangue, manufaturado pela biomedicina e
transformado em po, que, diluido, se une ao sangue interno para dar a possibilidade de
melhora. E através dessas concretizagdes que se estabelecem as redes e as unides entre o
sofrimento individual de uma falta (e de dores, desconfortos, etc.), a materializagdo dela no
corpo através das marcas e das limitagdes (sejam expressas, sejam “anunciadas”), as técnicas
utilizadas para a contencao dessa falta (o fator e o gelo no alojamento, a fisioterapia e o
médico na clinica) e as politicas que garantem ou ndo o acesso a essas questdes. E nelas, e
através delas, que se estabelecem as conexdes entre um sofredor individual, uma coletividade,
e estratégias politicas (locais, nacionais ou globais) em torno dessa problematica. Ou seja, as
partes da Casa também condizem com as realidades que sdo apontadas dentro do presente

trabalho na construcao do ser hemofilico.



4. Das pessoas que freqiientam esse espaco

Segundo o estatuto da Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina
(AHESC), todas as pessoas portadoras de hemofilia, von Willebrand e outros distirbios de
coagulacdo residentes no estado de Santa Catarina s3o associadas por exceléncia da
institui¢do, podendo fazer uso de seus servigos*. Porém, nem todos freqiientam o espaco da
Casa.

Tive a oportunidade de conviver com apenas uma pessoa (um menino de seis anos,
morador de S3o José, da grande Floriandpolis) portador de von Willebrand; todos os outros
possuiam como diagnostico hemofilia A ou B. Essas pessoas tinham idade entre alguns meses
de vida e mais de cinqiienta anos.

Além disso, essas pessoas sao oriundas de varias partes do Estado de Santa Catarina,
lugares proximos e distantes, cidades pequenas (como Sombrio e Tangard), médias (como
Blumenau e Lages) e grandes (como Florianopolis e Joinville). As pessoas de cidades
distantes vém até Florianopolis e ficam durante dias, j4 que, segundo relato dos proprios
sujeitos, a viagem por si s ¢ cansativa, de modo que seria praticamente impossivel o retorno
no mesmo dia. Dessa forma, aproveitam para realizar todos os procedimentos biomédicos
necessarios: ir ao hematologista (na Casa e/ou no Hemosc?®), ao ortopedista, em alguns casos
ao especialista em hepatites no Hemosc, fazer fisioterapia, pegar prescri¢do para retirada de
fator (em alguns casos retirar fator), fazer acompanhamento psicoldgico e do servigo social,
ficando, assim, de trés dias a duas semanas ou mais alojados nos espagos da Casa.

Os residentes em Florianopolis ou regido vao especialmente para a fisioterapia ou
para a consulta com os médicos e voltam no mesmo dia para sua casa, passando apenas o dia
em atendimento na CHJVB.

Como mencionei acima, com algumas dessas pessoas convivi durante muito tempo
(pois elas freqiientam regularmente a Casa), tendo, assim, algumas informagdes mais precisas
sobre suas vidas, anseios e historias. Com outras, que passei apenas algumas horas ou dias,
trago relatos pequenos, porém de grande valia para a construcdo dessa dissertagdo. Trago, de

uma forma sistematizada, as informagdes cruzadas entre os meus dados de campo ¢ os dados

** Dados do Ministério da Saude do Brasil apontam para a existéncia em cadastro nacional 183 pessoas
portadoras de algum distirbio de coagulacdo. Dessas, 146 sdo portadores de hemofilia A, 11 hemofilia
B, 15 von Willebrand e 11 com a coagulapatia ndo identificada (BRASIL, 2002).

» HEMOSC corresponde a sigla do Hemocentro de Santa Catarina, 6rgdo importante na rotina do
sujeito hemofilico.



obtidos com os profissionais da Casa, apenas a guisa de exemplificacdo do perfil dos
freqiientadores.

Segundo relatorio do Servigo Social da AHESC, grande parte dos freqiientadores da
Casa possui renda inferior a dois salarios minimos. Isso vai ao encontro das informagdes que
pude coletar no meu periodo em campo, ou seja, grande parte dos freqiientadores possui uma
renda baixa, sendo possivel afirmar que estes se configuram como pessoas de baixo poder
aquisitivo, vivendo uma vida economicamente simples em suas cidades de origem. Poucos
individuos hemofilicos, daqueles com quem tive a oportunidade de conviver, trabalham, seja
por falta de oportunidade, seja por estarem aposentados pelo INSS. Os que exercem alguma
funcdo remunerada geralmente trabalham como autoénomos, consertando coisas (como
eletricista) ou tendo algum tipo de comércio.

A grande maioria dos freqlientadores ndo possui uma vida conjugal. Quando
possuem uma relacdo estavel, sdo geralmente as esposas que os acompanham nas idas e
vindas da Casa ou dos servicos de satde, tendo papel preponderante nas rotinas e nas histérias
contadas pelos sujeitos e pensadas a seguir. Muitos dos sujeitos sdo ainda criangas (com idade
inferior aos dezesseis anos), fato esse que exige uma apreciacdo mais apurada de minha parte,
jé& que, além de inserir os dados em outro contexto de analise, também modelam a pesquisa na
medida em que ha uma intensa troca de informacao e de vivéncia inter-geracional.

E interessante que a presenga de um numero significativo de criancas na CHJVB
corresponde, também, a uma faceta da construcdo da hemofilia, j4 que demonstra alguns
pressupostos de vivéncia diferenciada com a doenca nas diferentes décadas, bem como
distintas expectativas para o futuro. Por um lado, ¢ possivel ver essa questdo baseada nos
cuidados dispensados pelos pais aos filhos hemofilicos como possibilidade explicativa, ja que
a Casa oferece uma série de recursos terapéuticos para tal patologia. Nessa mesma linha de
raciocinio, o adulto chega a CHJVB ou quando estd com péssimas condi¢des de saude (como
seqlielas fisicas que necessitam de intervengdes biomédicas regulares ou um quadro de
excesso de hemorragias) ou quando construiu uma rotina de uso dos servigos de satde (seja
hospitais, seja a CHIVB) e a mantém. Por outro lado, ¢ possivel olhar sob a otica pautada na
fala de Joana (logo nos nossos primeiros contatos), quando a mesma ressalta que uma das
prioridades da Casa nesse momento sdao as criancas — segundo ela, “educando as criangas
teremos adultos conscientes”.

As duas questdes apresentadas acima ndo sdo contraditérias, mas expressam
questdes diferenciadas: a primeira aponta que as pessoas de outras geragdes (em especial

aquelas que vivenciaram outros periodos da hemofilia ou que ja convivem com ela ha muito



tempo) ndo buscam os servigos de saude com freqiiéncia, indo até eles apenas para fins
pontuais; a segunda indica que ha um chamamento da institui¢do as criangas, tendo toda uma
argumentacao em prol disso.

Salientei essa questdo nesse momento porque, no decorrer da dissertacdo, sera
possivel visualizar as vivéncias entre esses sujeitos com faixas etarias muito diferenciadas,
porém, de alguma forma, compartilhando algumas experiéncias e expectativas e trocando,
inclusive, de igual para igual técnicas e procedimentos terapéuticos, de maneira, muitas vezes,
a apresentarem cuidados especiais de um para o outro. Também, sera possivel visualizar como
as diferentes geragdes que freqiientam a Casa tiveram suas histérias inseridas em diferentes
contextos das mudangas nas técnicas terap€uticas utilizadas pela biomedicina, sendo que isso,
no decorrer de suas historias, influenciard, de forma enfatica, suas experiéncias e expectativas.

Com relacdo as criangas hemofilicas, sdo as maes, em grande parte, que as
acompanham. Trazem consigo toda uma angustia, contando histérias de suas rotinas e
vivéncias com o (ou os) filho(s) hemofilico(s). Trazem, ainda, toda uma esperan¢a num futuro
melhor para seus filhos, seja em se tratando de técnicas mais eficazes de controle da hemofilia
(ou até mesmo da cura), seja de melhora, com o decorrer dos anos, das condi¢des fisicas e
sociais de seus filhos. As maes assumem um papel muito importante na dissertacdo, visto que
apresentam um outro mundo relacionado a hemofilia, marcado, muitas vezes, pelos medos,
incertezas, etc.

Tive a oportunidade de conviver com apenas dois pais que foram até¢ a Casa
acompanhar seus filhos. Um deles possui uma histéria muito interessante, que sera contada a
seguir e que, de alguma forma, nos indica alguns caminhos para a reflexao da hemofilia e das
teias de relagdo social que ela abrange.

Hé também uma diferenca consideravel em se tratando de regides geograficas do
estado, que também irdo abrir um leque de diferenciagdo interessante na presente pesquisa.
Regides proximas ou distantes da capital irdo denotar diferenciagdes na maneira de lidar com
a doenca, na maneira de vivenciar a doenca, de expressa-la, bem como nas “marcas” que ela
ird assumir, tanto em sua rotina quanto em seu corpo, ja que, dependendo do nivel de acesso a
procedimentos teraputicos biomédicos eficazes (e imediatos), os individuos poderao
apresentar (ou nao) seqiielas fisicas.

Quero, aqui, estabelecer uma diferenciacdo entre os freqiientadores da Casa,
pensando em duas grandes categorias, quais sejam: os hospedes, ou seja, aqueles que, vindo
de cidades distantes de Florianopolis, ficam dias ou semanas; e os freqiientadores, aqueles

moradores de Florianopolis ou de regides proximas que vém a Casa alguns dias (podendo ser



mais de uma vez por semana) ¢ permanecem nela por apenas um turno ou por um dia inteiro.
Essas duas grandes categorias nos ajudardo a pensar as diferenciagdes tanto na qualidade dos
dados obtidos por mim quanto na relagdo que estabelecem com os servicos de satde, com a
hemofilia, com as técnicas terapéuticas, com o seu corpo.

Nesse momento, quero apenas frisar que convivi por mais tempo com os hospedes:
pessoas que compartilharam comigo expectativas, angustias, historias, sorrisos durante um
periodo mais prolongado. E dessas pessoas que tenho, por assim dizer, mais dados. Os
pacientes também foram importantes, uma vez que, vivendo uma realidade diferente dos
demais, trazem outros elementos para pensarmos a constru¢do da hemofilia de forma
processual, relacional e em rede.

Alguns dos freqiientadores possuem relagdes proximas com os hospedes
principalmente durante as sessdes de fisioterapia ou durante o café da tarde ou da manha.
Exceto isso, ndo sociabilizam de forma intensa com a rotina da Casa e com os hospedes,
ficando apenas algumas horas ¢ indo embora. Em muitos momentos, surpreendiamo-nos (eu e
os hospedes) com pacientes novos oriundos de alguns locais de Santa Catarina, sempre nos
perguntando quem eram eles, de onde vinham, etc. Alguns deles eram conhecidos de outrem,
fato esse que possibilitava uma maior sociabilizagdo com os demais. Também, se um deles
fosse crianga, isso possibilitava uma interacdo com os demais (¢ com as maes), sempre
apresentando a sala de televisdo e o videogame como uma das possibilidades de diversao.

E interessante que, convivendo com as pessoas na Casa, percebi que as ligagdes
entre os sujeitos hemofilicos e familiares ndo se dao apenas no espaco da AHESC. Eles se
conhecem de outros servicos de satde: ou dos hospitais, ou das interminaveis sessoes de
fisioterapia em outros municipios, ou do Hemosc regional, ou do Hemosc central. O fato de
acionarem em varios momentos a rede de saide faz com que desfrutem de espagos comuns,
trocando, para além das fronteiras da Casa, informagdes e vivéncias: sobre sua doenga, sobre
sua vida, sobre os profissionais de saude, sobre os servigos de saude, sobre as técnicas e sobre
os artefatos terapéuticos.

Somando-se a essas pessoas, estd também, circulando pela Casa, o quadro funcional
da AHESC, composto pelos profissionais que atuam como remunerados ¢ pelos que atuam
como voluntarios e/ou colaboradores (em especial a diretoria da Associagdo). Desde a
fundacdo da Casa, varios profissionais passaram por ela; porém, no periodo que estive em
campo, o quadro funcional era composto de uma psicologa, Laura, simpdatica e prestativa,
envolvida com muitas questdes da hemofilia, contratada desde agosto de 2006; uma assistente

social, Joana, trabalhadora da AHESC ha dois anos e meio, disposta a auxiliar em todas as



questdes, podendo ser considerada uma pessoal chave nas relacdes dentro da Casa, seja da
equipe com os pacientes, da equipe com a direcdo da AHESC e dos pacientes com a dire¢ao;
uma fisioterapeuta, Tais, que estd ha mais tempo na Casa (desde sua fundagdo), ja tem até
plaquinha de patrimonio da Ahesc, disse ela em um encontro, em tom ir6nico. Com essas trés
profissionais, tive contato intenso durante minha estada em campo, sendo delas, também,
grande parte do universo outro demonstrado nessa dissertacdo (que transcende tanto o oficial
dos servigos de saude quanto a perspectiva dos freqilientadores da Casa).

Hé também uma assistente administrativa, Karen, que possui toda uma histéria com
a hemofilia, sendo irma de Gilson. Karen é também uma defensora dos direitos dos
hemofilicos, estando, muitas vezes, preocupada com as possibilidades que, enquanto
Associacdo, a AHESC vai dar aos seus “atendidos”. Essas quatro pessoas mais Nicolau (o
caseiro) t€m seus salarios pagos pela AHESC.

No seu quadro funcional, também ha um médico ortopedista e uma médica
hematologista, Carlos e Fernanda, o primeiro cedido para o atendimento na Casa uma vez por
semana (quinta-feira) pelo HEMOSC; a segunda, voluntaria na Casa dos Hemofilicos desde
sua fundacdo, que atende os pacientes também na quinta-feira.

Por causa do atendimento dos profissionais acima mencionados na quinta-feira, ¢
nesse dia o de maior movimento na Casa. A rotina desta, de certa forma, modifica-se: os
profissionais que, nos outros dias da semana, atuavam a tarde, na quinta assumem suas
fungdes pela parte da manha (inclusive a fisioterapia); o café, que era servido por Nicolau na
parte da tarde, ¢ preparado e oferecido a todos pela manha. Vérias pessoas circulam, com
pilhas de papel com exames disso e daquilo, ansiosas pela chegada desses profissionais.
Ambos sdo bem quistos pela populacdo freqiientadora da Casa, sendo chamados pelo nome e,
ndo raras vezes, tomando café junto com os demais. Sdo eles os responsaveis por duas coisas
consideradas essenciais pelos sujeitos hemofilicos: a prescricdo para a retirada do fator de
coagulagdo (dada pela hematologista) e a melhora das condigdes fisicas (muitas vezes com
seqiielas), que ¢ proporcionada pelo ortopedista. Além de representarem, dentro do contexto
da Casa, a biomedicina, eles também possibilitam o acesso dos hemofilicos a outro universo,
esse agora fora da Casa, onde uma mescla de técnicas terapéuticas biomédicas e artefatos
medicamentosos completam e complementam o quadro complexo da construcdo do ser
hemofilico.

Como relatei anteriormente, a administracdo da Casa ¢ exercida pela Associagdo dos
Hemofilicos do Estado de Santa Catarina, que possui uma diretoria composta por sujeitos

portadores de hemofilia e por familiares que trabalham de forma ndo remunerada. Essa



diretoria ¢ composta por um presidente, um vice-presidente, um tesoureiro, um secretario.
Essas fungdes sdo assumidas por pessoas através de eleicdes diretas pelos associados da
institui¢do, sendo que todos possuem direito de voto®.

Dessa forma, esses outros atores estdo periodicamente presentes na Casa. Como
presidente, estd Gilson: aposentado de suas fun¢des como funcionario publico e portador de
hemofilia com 53 anos de idade, tem toda uma histéria de insercdo no movimento da
hemofilia nos planos municipal, estadual e nacional (tendo sido presidente da Federacdo
Brasileira de Hemofilia, e atuando, nesse momento, como vice-presidente da mesma
instituicao). Como vice-presidente, estd Cristina, bioquimica, mae de um menino hemofilico,
também presente na associagao ha longa data. Cristina, durante o periodo em que permaneci
em campo, ndo esteve muito presente no cotidiano da associagdo, participando apenas de
algumas reunides mensais.

Nicolau assume o posto de tesoureiro, segundo os membros da diretoria, pela
praticidade de estar sempre na Casa e de, assim, poder acompanhar os procedimentos
cotidianos (como assinar cheques, etc.). Joice, mulher de Gilson, esta no posto de secretdria
da associa¢do: muito ativa, comunicativa e militante da causa da hemofilia, faz-se presente no
cotidiano da Casa, sendo, muitas vezes, responsavel por varias agdes promovidas pela
AHESC.

A equipe diretiva da AHESC assume uma posigao diferente das dos profissionais no
contexto da Casa. Seus contatos com os freqiientadores sdo relativamente esparsos, bem
como, em ultima instdncia, ¢ responsavel pelas deliberagdes politicas, administrativas e
econdmicas da Casa dos Hemofilicos. Toda uma aura de respeito, partindo dos
freqlientadores, circunda esses sujeitos integrantes da equipe diretiva, j4 que representam a
deliberagao sobre o futuro da Casa.

A seguir, faco dois quadros com os nomes dos principais individuos citados na
presente pesquisa, dando ao leitor algumas informagdes importantes que consegui coletar,
nesse periodo em campo, sobre suas historias de vida e de vivéncia com a hemofilia. Divido
os quadros entre aqueles que fazem parte do grupo dos hodspedes (sendo eles os mais

importantes para a presente pesquisa) e aqueles que fazem parte do grupo dos freqiientadores.

** Durante o periodo de estada em campo, o estatuto da associa¢do estava em vias de modificagao,
sendo que, a partir de sua aprovagao, as regras para a eleicdo e o processo representativo mudariam.



Quadro I: descri¢ido dos hospedes participantes da pesquisa

Nome

Descricao

Ana

Esposa de Jackson. Mora no interior do Estado, vindo freqiientemente a
Casa acompanha-lo. Passou sua lua-de-mel com Jackson na Casa, ja que
se casaram ¢ ele realizou uma cirurgia (ficando meses hospedado na

Casa).

Alice

Mae de Tobias e de Tales. Mora em uma cidade de grande porte, distante
de Florianopolis. Possui mais duas filhas. E freqiientadora assidua da
Casa, indo uma vez por més com seus filhos e permanecendo nela

durante uma semana.

Carla

Mae de Rodolfo. Mora no litoral de Santa Catarina. Vem freqiientemente
a Florianopolis com seu filho (pelo menos uma vez por semana). Tem
mais um filho, Marcelo, que ndo ¢ portador de hemofilia. Seu marido ¢

caminhoneiro, ficando dias fora de casa.

Cassio

Sobrinho de Maria e de Pedro, filho da irma de Pedro. Vi-o apenas uma
vez na Casa, mas segundo Maria vai freqlientemente. Seus pais possuem
poucas condigdes financeiras. Possui limitagdes fisicas nas pernas.
Relata a existéncia de mais seis hemofilicos na familia (incluindo um de

seus irmaos, que, segundo Maria, “ndo faz tratamento de preguicoso”).

Cristovan

Possui 51 anos. E morador de uma cidade pequena, distante de
Floriandpolis. Diz que freqlientou mais a Casa, estando ha algum tempo
afastado dela. E portador de hepatite C. Possui limitagdes em uma das
pernas e nos bragos em conseqiiéncia da hemofilia. E aposentado pelo

INSS.

Seu Damido

Pai de Rodrigo e de Lucas (ambos hemofilicos). Morador de uma cidade
pequena. Um dos unicos pais que tive a oportunidade de conhecer na
Casa. Costuma vir para Florianopolis e ficar alojado com Rodrigo na
Casa pelo menos uma vez por més. Estava afastado da Casa, retornando

em 2006 em virtude dos problemas de Rodrigo.

Frederico

Freqiientador assiduo da Casa durante minha estada em campo. Todos os
dias em que estive na Casa, ele também esteve. Tem 24 anos e, desde o
inicio de 2006, faz tratamento na CHJVB. Mora em Florian6polis, mas ¢
oriundo do Rio Grande do Sul. E portador de hepatite C. Possui parte
dos movimentos das pernas prejudicada, bem como possui os pés com

seqiielas visiveis. E aposentado pelo INSS.

Gilson

Unico participante da pesquisa que tem seu nome verdadeiro mantido (a




pedido dele proprio). Presidente da AHESC e vice-presidente da
Federagdo Brasileira de Hemofilia (FBH), participou da construcao da
CHIJVB. Possui 53 anos de idade. Tem algumas limitagdes na perna e

nos bragos. Diz-se portador da hepatite C.

Giovani

Tem 14 anos e estava (durante meu periodo em campo) reaproximando-
se da Casa, ja que fez uso dela durante um tempo no passado. Mora no
Rio Grande do Sul com sua avo, porém estd mudando para Floriandpolis

para morar com sua mae.

Jackson

Mora em uma cidade do interior do SC. Durante minha estada na Casa,
havia feito uma cirurgia para coloca¢do de pinos no joelho. E casado
com Ana faz pouco tempo. E pai de um menino (Caetano), que esteve na
Casa com ele durante dois dias. Possui limitagdes nas pernas. Utilizou
como técnicas terapé€uticas a infusdo de crioprecipitado e o fator de
coagulagdo liofilizado. Era cogitado com um dos candidatos a
presidéncia da Casa, porém nio levou o projeto adiante. E aposentado

pelo INSS.

Julio

Tem 13 anos. Fez uso do crioprecipitado e do fator de coagulacao
liofilizado E portador de hemofilia, com seqiiclas nas pernas. Possui

labioleopurino. Freqiienta regularmente a Casa com sua mae, Magali.

Marcos

Possui 24 anos. Utilizou crioprecipitado e fator de coagulagdo. E
morador do interior de SC. Tem terceiro grau completo e possui, em sua
cidade natal, uma loja de informatica. Freqiienta regularmente a Casa.

Possui limitacdes nos bracos. E “encostado” pelo INSS.

Maria

E esposa de Pedro. Freqiienta regularmente a casa com seu esposo.

Auxilia, quando esta na Casa, nas tarefas domésticas.

Magali

Mie de Jalio. Freqiienta regularmente a Casa com seu filho. E muito

calada. Auxilia, quando esta na Casa, nas tarefas domésticas.

Mobnica

Mae de Raul (hemofilico) e de Alexandre. Tem 22 anos. Mora no
interior do SC com seus dois filhos e sua mde. Vai a Casa com
freqiiéncia com Raul (pelo menos uma vez por semana). Auxilia, quando

esta na Casa, nas tarefas domésticas.

Nicolau

Caseiro da CHJVB. Possui aproximadamente 45 anos. Utilizou como
recursos terapéuticos a transfusdo de sangue, o crioprecipitado e o fator
de coagulacdo. Possui limitagdes nas pernas e nos bragos. E portador de
hemofilia e estd em Florianopolis e na Casa ha 4 anos, tendo vindo para

ca apenas para consultar, porém ficou, a pedido de Gilson, como caseiro




da Casa. Possui também hepatite C.

Pedro

Possui aproximadamente 45 anos. Utilizou transfusdo de sangue,
crioprecipitado e fator de coagulacdo. Esposo de Maria. Portador de
hemofilia com problemas motores muito visiveis. Conserta televisdo em

sua cidade natal.

Raul

Hemofilico de 5 anos, filho de Moénica. Freqilienta regularmente a Casa
com sua mie. E muito ativo, pulando e brincando o tempo todo. J4 fez

radiosinovortese em Cuiaba, tendo ido com sua mae até esta cidade.

Rodolfo

Filho de Carla e irmao de Marcelo, ¢ portador de hemofilia e possui 12
anos. Pelo menos uma vez por semana vai até a CHJVB (passando o dia,
vezes com a mae, vezes sozinho ou com outro familiar — tio, avd), ja que
mora em uma cidade do interior de SC. Relata ja ter feito tratamento em
outras cidades (nomeou Sao Paulo), inclusive tendo realizado a

radiosinovortese em Cuiaba.

Rodrigo

Filho de Seu Damido, ¢ hemofilico e possui 18 anos. Possui dificuldade
ao caminhar, bem como ¢ extremamente magro. Freqiienta a Casa

regularmente (desde 2006). E aposentado pelo INSS.

Tales

Filho de Alice e irmdo gémeo de Tobias, possui 12 anos. Quando entrei
em campo tinha acabado de voltar de Cuiaba da radiosinovortese. Mora

em uma cidade relativamente grande, longe de Florianopolis

Tobias

Irmao gémeo de Tales com 12 anos. Ambos vao a Casa pelo menos uma

vez por més, ficando uma semana nela alojados.

Quadro II: descricio dos freqiientadores participantes da pesquisa

Nome

Descri¢cao

Assis

Sobrinho de Candida, primo de César. Hemofilico de 18 anos, morador
da Grande Florianopolis. Convivi com ele durante o passeio em Cacupé.
Trabalha durante o dia e comegou a cursar a faculdade de sistemas de
informagdo em uma universidade privada da regido. Foi a Brasilia no

passado participar das olimpiadas dos hemofilicos.

Candida

Mie de César, tia de Assis. E moradora de uma cidade da Grande
Florianopolis. Contam os profissionais da Casa que ¢ muito envolvida
nas questoes da AHESC. Porém, durante o periodo em que estive em

campo, tive a oportunidade de vé-la apenas no passeio em Cacupé.

César

Hemofilico, filho de Candida de aproximadamente 10 anos.

Janaina

Mae de Maicon. Mora no litoral de Santa Catarina. Vi apenas uma vez

na Casa, sendo que a mesma diz ndo freqiientar muito a instituicao




porque seu filho ainda ndo precisa. Vem de uma familia de hemofilicos,
sendo que seu pai e um dos seus tios sdo portadores da doenga. Unica

pessoa negra que conheci durante minha estada em campo.

Jeremias Vi apenas uma vez na Casa. E morador da grande Florianopolis.
Freqilientou durante um tempo a Casa, estando, no momento da pesquisa,

um pouco afastado.

Maicon Hemofilico de 2 anos. Filho de Janaina. Segundo ela, ele utilizou apenas

uma vez o fator de coagulag@o, mas ela lhe leva em alguns servicos de

saude para “ir se acostumando”.

E com essas realidades dispares e complexas, em que objetivos, vivéncias,
cotidianos e inser¢gdes/acessos (tanto em relagdo aos servigos de satde quanto em relagao aos
medicamentos, profissionais, informacgdes, etc.), que essa pesquisa se depara. Nao estamos
falando de uma homogeneidade, na qual quase todos os elementos sdo trocados. Estamos
falando de intersecg¢des, de inter-relacdes, de diferengas, convivendo, pelo menos por algum
periodo, em um mesmo local.

Essas diferencas apontaram similitudes no decorrer da pesquisa, mas também
demarcaram e re-acentuaram o carater exclusivo de algumas agdes ou até mesmo de algumas
posturas no decorrer da vivéncia. Compartilham servi¢os de saude, insumos terapéuticos,
técnicas biomédicas e, em certo sentido, anseios € expectativas. Diferenciam-se no acesso a
essas questdes, na visualizagao de um futuro, no olhar com relagdo as técnicas terapéuticas (e
até mesmo em se tratando da biomedicina e dos profissionais de saude).

Para dar conta disso, procuro nao deixar de levar em consideracgdo as diferengas nem

as similitudes, muito menos os inimeros fatores que irdo influenciar determinadas posturas.




Capitulo I1
A queda na construcio da diferenca:

Corpo, diagnostico e o individuo hemofilico

As historias das pessoas que vivem com hemofilia sdo marcadas por um recorte
temporal delimitado, em partes, pelos diferentes tratamentos realizados (em grande medida
pela biomedicina) quando da atengdo a satide. Como relatado na introducdo, isso diz respeito
a histéria das mudancas nos procedimentos terapéuticos e farmacologicos ofertados aos
hemofilicos. Se pensarmos nos individuos da presente pesquisa, essas técnicas vao desde a
transfusdo de sangue realizada em hospitais e caracterizada por dias de internacdo, passando
pela infusdo de crioprecipitado e chegando ao fator de coagulagdo liofilizado, unindo-se a isso
todos os seus efeitos “colaterais”.

Mesmo havendo linearidades e similitudes nos diferentes relatos sobre a vivéncia da
doenca nas diferentes geracdes, ¢ a partir do tempo de convivéncia e das dificuldades
passadas que se demarcam as diferenciacdes com relacdo a hemofilia, sua complexidade e
seus riscos. Ou seja, um individuo de 50 anos relata experiéncias diferentes das relatadas por
um individuo de 20, e vice-versa, ndo apenas por uma perspectiva de mudanca de “foco” na
observancia do cotidiano, mas também pela uncdo das mudancas historicas ocorridas nas
técnicas terapéuticas e nas politicas de atengdo a satide da populagao hemofilica.

Dessa forma, a andlise das narrativas produzidas pelos freqiientadores da Casa dos
Hemofilicos Jodo Volney Bussolo (CHJVB) em um periodo passado, seja ele proximo ou
distante, configuram-se como instrumentos importantes para o reconhecimento das conexdes
realizadas, através das historias individuais, das ‘“histérias coletivas” (demarcadas por
similitudes entre-hemofilicos), das técnicas terapéuticas, das instituicdes de saude (seja
através dos discursos, seja através das agdes e/ou praticas), pelos sujeitos hemofilicos para a
sua defini¢do enquanto doentes.

Este capitulo centra-se nas discussdes que déem conta da realidade trazida pelos
sujeitos nos momentos que demarcam o reconhecimento de si como sujeitos hemofilicos. Elas
se configuram como um processo de reconhecimento da doenga enquanto tal, seja através da
defini¢ao das relagdes sociais de que determinado individuo esta doente, seja através da

defini¢do da biomedicina de que este individuo ¢ hemofilico.



Esse falar de sua histéria de vida aciona uma série de narrativas a respeito da
doenca, do diagnostico (e do permanente re-diagnostico), da prevencao (seja dos efeitos, seja
de uma “piora”), das técnicas terapéuticas, das medidas de contengdo dos efeitos colaterais de
determinados atos (como o fato de os hemofilicos evitarem andar em demasia, evitarem
praticar esportes de contato — como o futebol, por exemplo). Essas narrativas compdem o
leque de possibilidades utilizadas pelos individuos para a sua legitimag¢ao enquanto individuo
sofredor, utilizando ndo apenas os critérios biomédicos de definicdo (como a dificuldade de
coagulacdo do sangue), mas também critérios outros, que, unidos com alguns pressupostos
difundidos pela comunidade médica a populagdo hemofilica, auxiliam a elaboragdo de um
discurso sobre a sua doenca e sobre a sua vida.

Apesar de as narrativas se referirem a um tempo passado (ndo estando no presente
vivido do individuo), elas sdo narradas no presente e pensadas com a perspectiva e o
pressuposto da atualidade. Assim, ¢ na contemporaneidade que os individuos 1éem suas
histérias passadas, falam de suas vidas, interpretam as experiéncias vividas e atuam na
producdo de uma historia “coerente” destas (RABELO E ALVES, 1999). Além disso, as
narrativas estdo sendo pensadas enquanto o relato de alguma desarmonia social, ou seja,
através da nogdo de drama social atribuido por Turner (1981). Esse drama social se
caracteriza por processos que quebram a seqiiéncia normal do cotidiano, sendo que os agentes
sociais elaboram tanto um discurso que dé conta da explicacdo desse(s) fato(s) quanto de uma
gama de procedimentos, especialistas e conceitos para explicar tal fendmeno (LANGDON,
2001). Cabe ainda destacar que as narrativas servem como um modelo de reflexdo sobre o
mundo, bem como de agao sobre este (LANGDON, 1999).

Como recurso analitico, divido este capitulo em dois momentos, pautado numa
logica segundo a qual a diferenca estabelecida em relagdo a outrem (através das marcas no
corpo) demarca discursos sobre as vidas dos sujeitos marcados pela vivéncia de uma
patologia. O primeiro momento apresenta o diagnostico de “desordem”, elaborado pela rede
de relagdes do sujeito através das mudangas vistas e vividas no corpo (arranhdes, roxos,
hematomas, sangramentos), seguidas de um evento marcante que aciona a releitura de sua
vida (a queda), unidos, posteriormente com o diagnostico biomédico, demonstrando uma das
formas narrativas de contar a doenga.

Num segundo momento, demonstrando uma outra forma narrativa de expressar a
doenga, a historia familiar do individuo assume papel importante na delimitagao, explicagdo e
vivéncia da doenga. Assim, tanto uma rede de parentesco anterior ao individuo € trazida para

a gama explicacdo, a narrativa e a compreensao, quanto uma rede futura. Aqui, as marcas no



corpo (e a recorréncia do roxo), a queda e o diagnostico biomédico apenas auxiliam a
delimitacdo e elaboracao do individuo hemofilico (ja4 que ¢ pré-existente uma “familia

doente”).

1. Linearidades e similitudes: a diferenca vista na perspectiva da semelhanca

Ao chegar a campo, dirigi-me até a sala de fisioterapia da Casa dos
Hemofilicos para conversar com os meninos que percebi que estavam la.
Como de costume, a fisioterapeuta, com seu avental branco, aplicava
técnicas de seu ramo do conhecimento no corpo dos meninos. Nesse dia,
estavam na sala Marcos, Frederico, Rodolfo e Jeremias, ambos velhos
conhecidos de minhas estadas na Casa. Conversamos durante um bom
tempo sobre o dia e sobre outros assuntos cotidianos que interligam vidas e
iniciam uma aproximagdo. Em determinado momento, comecei a contar
para eles que iria ficar alojado na Casa durante uma semana, tendo sido
indagado por isso. “O que vocé vai ficar fazendo aqui?” — perguntou
Frederico, surpreso com minha intencdo. Expliquei mais uma vez a eles
meus objetivos. No decorrer da conversa, falei de meu interesse em
conversar com eles sobre suas historias de vida, para que me contassem
como foi descoberta da hemofilia, suas vivéncias com ela, etc.

Marcos olhou-me e disse: “eu ja fiz, né?!”, fazendo referéncia a conversa
que haviamos tido algumas semanas atrds, uma das trés entrevistas
realizadas com gravador no decorrer do campo. Disse que sim. Foi quando
Frederico me olhou e disse: “as historias dos hemofilicos sdo todas iguais:
nasce, come¢a a caminhar, cai, machuca, fica roxo, enche de hematoma,
passa mal, vai ao médico e descobre que é hemofilico” (trechos do diario de
campo de 02/05/2007).

Frederico, quando acionado sobre a singularidade de sua experiéncia com hemofilia,
traz uma sucessdo de momentos que marcam ndo apenas a sua vida, mas, segundo ele, a vida
de todos os sujeitos hemofilicos. Inaugura, em seu discurso, uma seqiiéncia de
acontecimentos que marcam, como um todo, a vida dos individuos hemofilicos e que, a partir
desses eventos/acontecimentos, serao narradas as experiéncias com a hemofilia.

Esses momentos narrados por Frederico, quando a queda, o machucado, o roxo, o
hematoma, o mal estar, a ida ao médico e o diagnostico da hemofilia aparecem com énfase,
iniciam-se logo apds o nascimento do individuo e se estendem pelo resto do percurso da vida,
sendo acionados em varios momentos para pensar sua situagao de “doente cronico”. Assim,
possibilita a interpretacdo segundo a qual momentos sucessivos acontecem na vida de todos
os individuos, condicionando, dessa forma, uma historia geral de todos os sujeitos.

Essa similitude dos sujeitos portadores de hemofilia, acionada por Frederico através

da queda, produz um podlo demarcador, baseado na diferenga construida que inicia ndo apenas



um processo de constru¢do de cuidados especiais, mas também toda uma similitude das
vivéncias compartilhadas®’ através de sofrimentos e de angustias.

Em um dos poélos, Frederico remete-se a uma vida igualmente vivenciada pelos
sujeitos hemofilicos quase de forma transcendente e anterior a agdo de um sujeito individual:
praticamente, ndo ha como escapar dos machucados, das dores, do mal estar. O que esta em
jogo, num primeiro momento, ¢ a constru¢do de uma diferenca genérica, ndo pautada na
vivéncia diaria e individual, mas numa doenca que, independente do ser que venha a
desenvolvé-la, serd marcada por uma sucessdo de momentos semelhantes a todos os demais.

E interessante que Frederico nos aponta para a linearidade da vida de um sujeito
hemofilico, bem como para a similitude das vivéncias (através das “vivéncias
compartilhadas™), de maneira que, além de compartilharem uma doenca, as pessoas
hemofilicas também vao compartilhar uma vida de momentos (e sucessdo deles) semelhantes.
A transcendéncia atribuida a hemofilia nos discursos na Casa nos remete a idéia de uma
patologia demarcada que, independente da vontade e/ou da agdo do sujeito frente a ela, ird
manifestar-se de forma autonoma.

Esse além apontado pelas histérias comuns, nas quais a hemofilia assume o papel de
um agente patologico (que age independente da vontade dos individuos), materializa-se
através de dois momentos: o primeiro, quando a queda eclode nas narrativas sobre suas
historias de vida pautadas nas experiéncias com a hemofilia, tendo no corpo as marcas dessa
erupcdo; o segundo momento aciona uma série de agdes preventivas que auxiliam tanto a
manutengdo do status do individuo hemofilico enquanto um ser doente quanto a
reestruturacao das acgodes cotidianas (através da elaboracao de estratégias de vida) a partir da

possibilidade de outra queda.

1.1 A queda e as mudancas vistas no corpo:

E, foi detectada a hemofilia em mim logo no inicio da minha vida, foi
quando de uma queda do ber¢o me aconteceu um sangramento na regido
da boca, uma regido muito irrigada, e ai comegou, entdo, a preocupa¢do,
porque o sangue ndo coagulava e ai fomos, entdo, meu pai me levou a um
médico, na época um médico clinico geral, e ele detectou realmente uma
anormalidade naquela fase, naquele momento, naquela crise e foram
fazendo diversos exames pra saber o que tava provocando aqueles
sangramentos porque aparecia um codgulo, daqui a pouco rompia e

T A expressdo “vivéncia compartilhada” é utilizada aqui ndo apenas para apontar o fato de os sujeitos,
em alguns momentos de suas vidas, dividirem espagos e procedimentos terapéuticos, mas também de
trocarem expectativas e experiéncias que se unificam e se tornam semelhantes, através do fato de
compartilharem algumas histérias de vida.



voltava a sangrar de novo (trechos da entrevista com Gilson, realizada em
04/05/2007).

A narrativa de Gilson transcrita acima desperta ou traduz as consideragdes que irei
tecer nesse topico, quais sejam, de as marcas no corpo (através da recorréncia de roxos),
seguidas da queda, acionarem uma série de eventos nos sujeitos envolvidos com o fato, o que,
somado a necessidade de resolucdo do problema, ird desencadear todo o processo de
construcao do ser doente.

Para iniciar essa discussdo, considero interessante inserir no debate o que
compreendo por queda e como esse conceito (obtido através do “discurso nativo”) pode
auxiliar na compreensao do presente capitulo.

Queda ¢ utilizada em inumeras falas dos individuos que participaram da pesquisa e
aqui ndo ¢ vista apenas como “o movimento de cair” (BORBA, 2004: 1156), como sugere o
dicionario. Entendo por queda o acontecimento na vida do individuo que vai iniciar as
reflexdes com relacdo ao distirbio. Esse acontecimento tem origem em situagdes especificas
que acontecem cotidianamente na vida dos individuos mas que, entre os hemofilicos,
assumem proporcdes diferenciadas. A queda € pensada como um fato precedido de marcas no
corpo (recorréncia do roxo), que sera seguido por outros acontecimentos (sentidos no corpo) e
que permeara toda a vivéncia do individuo hemofilico.

Com uma conotacdo dubia — hora de descida, chegada ao chdo, hora de caida,
turbuléncia —, a queda demarca o processo. Nao apenas se vincula ao momento inicial (com a
primeira queda), mas também ¢ lembrada e relembrada como um momento crucial para a
elaboragdo das narrativas com relagdo a doenga. Ela assume, em alguns casos e arriscando
uma compara¢do com as idéias de mito de origem, este papel, visto que o fato a que ela se
refere desencadeia a formagdo da hemofilia e a incorporagdo desta na rotina ndo apenas do
individuo, mas também das relagdes sociais deste.

Assim, a queda, no elemento narrativo, aciona outras questdes. Em alguns
momentos, ela ¢ a propria explicagdo na constru¢do da narrativa dos individuos hemofilicos.
Em outros, ela é apenas o fato que desperta e inicia o processo narrativo. E importante
salientar que ela se configura como um fato concreto, vivenciado pelos individuos; mas,
acima de tudo (em especial na presente dissertacao), ela ¢ um momento demarcador do
processo de constru¢do do individuo enquanto sofredor de determinada patologia (o individuo

hemofilico).



Ainda, a queda desperta ndo apenas a constru¢do de um individuo hemofilico, mas
também de uma familia doente, ja que ela carrega consigo, além das possibilidades de outras
quedas do proprio individuo, a constru¢do de uma familia doente (portadora do gene da
hemofilia). As questdes sobre a queda podem ser, de alguma forma, representadas através do

grafico abaixo.

A QUEDA

DOENTE

A

INDIVIDUO HEMOFILICO

Diagnostico FAMILIA DOENTE
biomedico

Marcas no corpo / Recorréncia do roxo

Figura 6: Representacgdo grafica da Queda.

Nesse sentido, a queda do ber¢o na narrativa de Gilson desperta o inicio de um
enredo, configurando-se como o drama social (TURNER, 1981) em torno do qual o restante
da histéria ird desenrolar-se. E ela que demarca a necessidade de uma qualificacdo do ato de
cair (acionando o fato de que nem todas as quedas sdo iguais), bem como uma movimentacao
em torno das conseqiiéncias da queda no corpo do individuo.

Nesse periodo da vida, apontado na narrativa de Gilson, ainda nao ha muita clareza
dos efeitos da queda nem das conseqiiéncias dela, muito menos das defini¢des de seus efeitos
enquanto um “distirbio patologico”. Ela se constitui como uma desordem, um fato ndo
explicado, todavia expresso, na narrativa, como um momento em que as reflexdes se iniciam,
e solugdes sao buscadas.

Uma caracteristica interessante da queda (enquanto o ponto de ruptura com a ordem)
¢ que ela ndo recebe uma solugdo no decorrer da vida do hemofilico. Esses individuos irdo
viver com a doenca durante toda a vida. Ele recebe apenas solu¢des momentaneas; porém, a
qualquer momento, pode emergir, exigindo respostas novamente. Ou seja, € possivel pensar
que a queda inicia um percurso de delimitagdo de uma nova forma de vivenciar dos
hemofilicos, ja que, ndo podendo anular as possibilidades de queda, deverao adaptar-se a ela,

prevenindo ou remediado ao maximo esse fato.



Essa desordem provocada pela queda gera uma narrativa demarcada pela sua
presenca como um fato nevralgico para a compreensao do restante da vivéncia do hemofilico:
sem a primeira queda (e, posteriormente, sem as outras quedas), a narrativa da constru¢do dos
individuos hemofilicos ndo ficaria encerrada (ou nao teria um inicio).

Alice, contando sua histdria junto a seus filhos gémeos (ambos hemofilicos), relata
que, antes da queda, ndo tinha conhecimento da hemofilia, exceto por figuras publicas (no
caso, Betinho). A hemofilia ¢ apenas um fato médico que ndo condiz com a realidade

vivenciada por Alice; porém, apos a queda, muda-se a configuragdo, e a “batalha” inicia.

Entdo, a gente ja tinha ouvido falar de hemofilia por causa do Betinho,
porque era uma pessoa muito famosa e tal, mas até entdo era... A gente ndo
tinha muito, assim, o que era a hemofilia em si, né? Entdo, quando os
gémeos nasceram, eles nasceram prematuros de oito meses, e o Tobias, um
deles, ficou 20 dias na maternidade ainda, pra ganhar peso e tal. E, la na
maternidade, os médicos desconfiaram que ele tinha algum disturbio de
coagulagdo devido a uma, uma, uma inje¢do la que toma quando entra no
bergario, e hemofilico ndo pode ser nada intra-muscular, né? E, como
ninguém sabia, o brago dele ficou roxo, assim, todo preto. Mas ninguém
nunca falou nada ali pra mim, nessa hora ninguém falou nada (...).

Ai, com onze meses, ai como eles estavam naquela fase de aprender a andar
e tal, comegou a aparecer muito hematoma, e a gente, eu nunca tinha visto
dois bebés assim todo, todo roxo, né? Eu ndo achava isso normal, entdo eu
levei no médico, e ai comecou a batalha, assim, de procurar, de fazer
exames (trechos de entrevista com Alice, realizada em 20/03/2007).

A queda, na narrativa de Alice, ndo corresponde ao tombo, mas a outro fato (uma
injecdo intra-muscular) que desestabiliza. Ela, como a apresentada por Gilson, demarca o
inicio da reflexdo, do cuidado, da visualizagcdo da diferenga do corpo dos seus filhos com
relacdo ao corpo das criangas conhecidas.

Alice aciona duas questdes aqui: uma baseada na queda enquanto demarcador do
inicio da narrativa; outra referente a comparagdo entre seus filhos — com algum distirbio — e
as criangas que, por nao serem hemofilicas (e ndo terem sofrido a queda), ndo t€m a
recorréncia dos roxos no corpo.

A queda dos filhos de Alice acontece de duas formas: a primeira em um hospital,
porém sem nenhum diagnostico biomédico do caso. Nao hd uma defini¢ao clara do que esta
acontecendo com Tobias e Tales, nem para Alice, nem para os médicos que os atendem. Ha
apenas fatos visiveis, através do corpo, o que causa um estranhamento.

Alice relata que os médicos apenas desconfiavam, mas ndo tinham como comprovar:
a cidade onde seus filhos nasceram nao dispunha de diagnostico (exames) para detectar a

hemofilia. Assim, tanto o diagndstico (pré-biomedicina) quanto os cuidados oriundos da



queda foram realizados pela familia de Tales e Tobias, a qual acionou cuidados especiais
junto aos irmaos.

As marcas no corpo (hematomas e roxos no caso de Alice, sangramentos no caso de
Gilson) demarcam a visualizacdo da queda. Nao se trata apenas de um evento corriqueiro,
mas de um fato que desencadeia uma série de relagdes que precisam ser repensados. Quero
sugerir aqui que, enquanto a queda aponta o inicio da narrativa da doenga e demarca o drama
social, os roxos demarcam a individualizagdo do drama e exigem solugdes para os problemas.

Num primeiro momento, estd a queda, que, sendo observada regularmente nas
narrativas dos sujeitos hemofilicos, demonstra o inicio da reflexdo sobre a condi¢ao de doente
de determinado individuo. A queda acontece geralmente no inicio da vida do individuo, sendo
ela presenciada pela rede de interacdo social e caracterizada pelos hemofilicos como marcador
de uma sucessao de momentos (comuns aos demais hemofilicos).

O corpo transforma a “marca” geral dos hemofilicos, ou seja, a queda, que ¢
caracterizada pela linearidade das historias e pela similitude das vidas, em marcas especificas,
dadas no corpo individual e fazendo sofrer o individuo particular. E o corpo que sofre, em
fun¢do e em conseqiiéncia da queda. Mas ¢ também o corpo que demarca outra linearidade na
condicdo dos sujeitos hemofilicos e nas historias de suas. Indo por partes.

Como nos apontam os classicos da antropologia, o corpo ndo ¢ um artefato natural
(MAUSS, 1974; HERTZ, 1980, entre outros). Ele se configura como um dispositivo dado,
porém moldado pelos individuos em sociedade, chegando a ser pensado como o primeiro
instrumento do homem em sociedade (MAUSS, 1974). Douglas (1976) dispde sobre as
relagdes entre pureza/ordem e sujeira/desordem, afirmando que o corpo se constitui como um

dos principais modelos de significacdo. Salienta a autora:

O corpo é uma estrutura complexa. As fungdes de suas diferentes partes e
suas relagdes proporcionam uma fonte de simbolos para outras estruturas
complexas (...) ver no corpo um simbolo da sociedade, e os poderes e
perigos creditados a estrutura social reproduzidos em miniatura no corpo
humano (DOUGLAS, 1974: 142).

E interessante apontar que Douglas (1976) esta propondo que pensar o corpo e suas
partes (sejam elas internas ou externas) ¢ um grande artificio para pensar a sociedade e suas
relagdes. Utilizando as constatacdes da autora, € possivel pensar as manifestagdes no corpo
(ainda nao reconhecido enquanto “hemofilia’’) como vivido para disparar uma série de busca

de explicagdes (e diagnosticos) para esse mal estar.



Uma foto fixada na parede da sala da presidéncia na Casa dos Hemofilicos nos da
outra dica do quao importante sdo as marcas no corpo (hematomas, roxos, etc.) expressas na
infancia para determinada identificagdo, tanto da necessidade de ir em busca de um
diagnostico quanto do inicio do reconhecimento enquanto um “ser doente” que
posteriormente ird desaguar no ser hemofilico. A fotografia mostra um bebé, pintado em tons
de cinza, com poucos meses, sentado, com o corpo cheio de hematomas, € um soro fixado em
seu brago.

O desenho realizado por uma das criangas hemofilicas®® freqiientadoras da Casa
também ¢ interessante para demonstrar as questoes das marcas no corpo (vistas nele enquanto
sangramentos): a mao aberta, agente do toque, marcada por uma gota vermelha, de sangue.
Uma parte do corpo exposta, expondo um elemento interno deste, marcando, assim, uma

faceta do “ser hemofilico”, um ser marcado por marcas no corpo.

Figura 7: Mao Sangrando — desenho de menino hemofilico de 12 anos.

E importante pensar que o autor do desenho ja tem o diagnéstico biomédico da
hemofilia. Mesmo assim, a marca no corpo individual, visivel a outrem, corresponde a sua
interpretacdo da hemofilia: ¢ com a marca no corpo que ele, quando solicitado pela psicologa,
define “o que ¢ hemofilia”. Esse fato se reproduz em vdrios outros desenhos apresentados

nesse dia.

B Vide nota 18.



Assim, uma desarmonia, um fato que nao esta explicado a priori, expresso no corpo,
simbolo uno do individual, foge da algada interpretativa da rede de relagdes sociais do sujeito.
Trata-se de um drama social (TURNER, 1981): o sujeito sofredor, como parte de uma rede de
relagdes, tem expresso em seu corpo marcas de abalo, abalo esse que ndo “melhora”. Atitudes
tanto do sujeito quanto de sua rede de relagdes sio exigidas para dar cabo a essa situagdo. E o
inicio de um percurso longo, em cujo decorrer outros elementos sdo postos a baila para a
compreensdo/explicacio/resolu¢do desse dilema.

O corpo, enquanto um elemento uno e fisico, representa também o seu oposto: ele
inaugura um processo coletivo, um processo que, transcendendo o individuo, aciona
interpretagdes e significados. Assim, do corpo individual (demarcado pelas marcas iniciais),
no qual as marcas foram inicialmente sentidas e interpretadas, os hematomas e sangramentos
demarcam a ligacdo desse individuo com uma histéria similar a de outros individuos, porém
relatada pelos sujeitos particulares em historias peculiares.

Sendo narrado como um fato importante no decorrer das experiéncias de sua vida, o
excesso de hematomas oferece, através da marca no corpo, a esfera da identificacdo de outrem
com relacdo a doenga. A marca, nesse momento, ndo dd ao sujeito um imperativo de
identificacdo grupal (por mais que, no decorrer do tempo, isso também venha a ser um
demarcador), mas ¢ de uma visualizacdo do outro com relagdo a esse fato, exigindo, de
alguma forma, a identifica¢do e a defini¢cdo do que seria esse processo.

A historia narrada por Alice com relacdo a seus filhos gémeos e as demais criangas ¢
esclarecedora: nunca tinha visto criangcas com tantos hematomas. O corpo dos meninos
demonstra algo de errado. Esse ¢ o corpo-individual, demarcador do self (LOCK E
SCHEPER-HUGHES, 1987), dando ponta-pé inicial no percurso da constru¢do da identidade
hemofilica. Unidos a isso, os elementos sociais, expressos nesse corpo individual, irdo nortear
os elementos que serdo interligados para interpretar tanto o abalo provocado pelos hematomas
quanto a sua simbologia na esfera social e coletiva.

Estava sentado na sala de TV, esperando para auxiliar nos preparativos da Casa para
o Dia Internacional da Hemofilia, quando aconteceu um fato interessante que, de alguma
forma, denota a marca da esfera corporal no universo vivencial dos individuos hemofilicos.

Transcrevo, abaixo, trecho de diario de campo interessante para a analise:

Fiquei sentado na sala vendo os meninos jogarem videogame e “escutando
as conversas” dos outros durante um bom tempo. Estava com a perna
cruzada em cima do joelho, sentado no sofd (na ordem: Janaina, Monica,
eu, Julio, Raul, Marcos). Frederico, em pé ao lado da mesa do domino,



’

pergunta-me: ‘“‘vocé ndo ¢ hemofilico, né? Vocé ¢, vocé ta fazendo...”, e
parecendo querer indicar aos outros o que estava fazendo ali. Digo que ndo,
que ndo sou hemofilico, que estou fazendo uma pesquisa. Marcos, que
estava sentado no sofad, diz: “ndo, ele é normal”, e ri. Jackson, que estava
jogando domino, vira-se e diz: “logo percebi, esse joelho dobrado assim”.
Marcos diz: “ficar com o joelho assim, até que eu fico, mas esticar que é o
problema”. Ménica ri, dizendo: “até que da pra ficar assim, o problema é
voltar ao normal”. Todos eles riem. Parece que estavam falando a mesma
linguagem, até porque Jackson também diz que também fica com a perna
daquele jeito mas consegue colocar de volta a posigdo inicial.

Interessante pensar que, de alguma forma, o corpo e a interagdo desse com
o meio ¢ que “denuncia” a condi¢do de hemofilico. Foi pelo corpo e através
dele que eu fui “condenado” a ndo ser hemofilico, e eles a serem-no. Parece
ndo haver como fugir ou ocultar (trechos de diario de campo de 17/04/2007).

Esse fato, denotando a diferenca entre um corpo que sofreu a “queda”, sendo
diagnosticado como hemofilico, e um corpo que nao possui hemofilia, indica dois universos
diferenciados, expressos no corpo. A impossibilidade de realizar aquele movimento (que eu
estava fazendo) e a caracterizagdo do pesquisador como “normal” inserem, no universo
vivencial e relacional, a diferenca. A diferenca, sendo construida, nesse momento, através do
corpo, insere-se na relagdo social e estabelece formas diferenciadas de encarar o mundo e de
se relacionar com ele. Nosso corpo ndo apresente apenas a diferenca (eu e os individuos
hemofilicos), mas a insere em um universo relacional de construgdo de individuos doentes e
“normais”. Aqui ja aparecem os limites do corpo (e a necessidade de reconhecé-los e de
conviver com eles) como demarcadores de um universo vivencial compartilhado pelos
individuos participantes da pesquisa.

O contexto produtor dessa relacdo feita pelos individuos ¢ um momento de
descontragdo, quando todos os participantes do ato estavam vinculados a hemofilia (sendo
hemofilicos, maes, namoradas). O discurso da limitacdo das a¢des do corpo estava, de certa
forma, presente em todos os participantes da cena, tanto ¢ que as frases eram
complementadas. O tom de brincadeira e de ironia na relagdo desses individuos com o corpo e
com suas limitagcdes também ¢ uma coisa interessante, caracteristica das relagdes entre eles
nos espagos de socializacdo na Casa. Voltarei a discussdo no capitulo I'V.

As marcas no corpo ndo dao apenas a visualiza¢do de determinado individuo como
sofredor, mas o inserem, na esfera social, como diferente e como um sujeito necessitado de
determinadas coisas: aten¢do a saude, acesso a servigos € a farmacos especificos, atencao

diferenciada da familia. Além disso, esse sujeito ¢ visto, num primeiro momento, como



incapacitado de realizar algumas atividades ou tarefas, assemelhando-se muito ao que
Artigiani (2000) relata com os individuos com paralisia cerebral®.

As marcas no corpo pdem em xeque valores como autonomia e produtividade, como
apontado por Carvalho (2006) em relagdo as criancas e a adolescentes portadores de hemofilia
e por Estroff (1993) em relagdo aos portadores de esquizofrenia. Aqui, o universo do estigma,
do preconceito e das dificuldades estruturais (como o “andar na cidade”) ¢ posto em xeque ¢
importante para a andlise mais apurada. Essas questdes serdo mais bem trabalhadas no
proximo capitulo.

A queda e as marcas no corpo exigem a presenga de um especialista para ofertar o
diagnostico, sendo que, nos casos pesquisados por mim, ¢ a biomedicina que os individuos
recorrem. E interessante pensar, também, que a categoria etiologica hemofilia ¢ uma
constru¢do da biomedicina (como apontado no capitulo anterior). Essa “doenca” ¢ apropriada
pelos individuos hemofilicos e utilizada na interacao cotidiana para dar conta da explicacao de
suas condig¢des.

Bonet (2004) propde que o diagndstico ¢ um dos objetivos centrais da pratica
biomédica, sendo esse processo responsavel pela traducdo dos sinais e dos sintomas em
categorias que dizem respeito a uma especialidade médica. Segundo esse autor, o diagnostico
pode ser encarado como um drama social, ou seja, como fato que ocasiona a tomada de
posicdo de cada agente no caso, provocando, assim, uma reagdo ¢ uma nova defini¢cdo da
situagao.

Entre os individuos hemofilicos, dois dramas (ou os desdobramentos de um mesmo
drama) sdo sentidos e vividos: um dado pela queda e pelas marcas no corpo, e outro dado pela
defini¢io biomédica de sua condi¢do. E essa unido entre o corpo vivido e a categoria médica
do distirbio que se concretizara através da hemofilia individual, vivenciada pelo individuo e
por sua rede de interagdo social.

Ainda, argumenta que o diagndstico ¢ um processo ideologico ordenado pela
biomedicina (e, de alguma forma, imposto, ja4 que a mesma possui o dominio do
conhecimento com relacdo a saude e a doenga), sendo que, apos o diagnostico dado por esse
ramo do saber, a posicdo do paciente ou do familiar com relagdo a angustia que o afetava
praticamente se anula, provocando uma adesdo ao tratamento proposto pela medicina, e

praticamente uma “submissao” terapias por ela propostas.

* Uma das principais caracteristicas que a autora aponta com relagdo a essas “perdas” é em fungio da
autonomia.



Com uma argumentagdo semelhante, Good (1993), definindo a biomedicina
enquanto um sistema culturalmente especifico, propde uma comparacdo entre a crenga na
ciéncia e as crengas de carater religioso. Especifica que tanto uma quanto a outra sdo baseadas
em algum tipo de conhecimento, com a diferenca de que a biomedicina elaborou todo um
arcabougo empirico conceitual que provoca uma ilusdo de sua eficacia suprema (baseada na
objetividade cientifica). Dessa forma, continua o autor argumentando que o estudante de
medicina ¢ treinado a ver e a ouvir coisas que ddo respostas a determinado conhecimento
previamente estabelecido pelo olhar biomédico, sendo que as perguntas, bem como a
metodologia e as respostas, sdo previamente delimitadas.

Com as constatagoes de Bonet (2004) e de Good (1993), podemos inferir que o
processo de reconhecimento diagnoéstico da medicina pode ser encarado enquanto uma
estratégia de poder (baseada no paradigma empiricista biologicista da biomedicina). Nao
quero com isso anular a biomedicina, tampouco dizer que as doengas “nao existem”. Apenas
coloco na discussao a questao de que a medicina, além de ser culturalmente definida, também
responde a uma ideologia especifica, responsavel pelo diagnodstico, tratamento, cura, etc.™.

A questdo do diagnostico ¢ aqui vista como um mecanismo de reconhecimento de
determinado mal-estar em uma categoria especifica, catalogada, com caracteristicas
especificas e procedimentos “eficazes”. Assim, os exames laboratoriais ddo a “dltima palavra”
com relagdo ao carater de saide/doencga do individuo. Esse diagnostico ndo ¢ tdo simples e,
muitas vezes, tem de ser feito em outros locais que ndo a cidade de origem do individuo, ja
que os exames laboratoriais para a identificagdo da hemofilia sdo restritos a alguns centros.

Alice aponta que houve uma demora para ser descoberta a hemofilia de seus filhos,
porque os exames laboratoriais da hemofilia ndo eram disponiveis na cidade onde os gémeos
haviam nascido, tendo recorrido a outro municipio (Curitiba) para ter o diagnéstico ofertado.

Marcos, em sua narrativa, aponta que, num primeiro momento, foi tratado como
portador de outra patologia. “Eu mesmo, na primeira avalia¢do que eu fiz na minha vida, eu
ainda era bebé, tinha seis meses, eu fui tratado como purpura, entdo até é engragado dizer

i1 (entrevista com Marcos

que a minha primeira médica, que me tratou como purpura
realizada em 29/03/2007).

Gilson também relata ter a sua condi¢cdo de hemofilico confundido com a purpura:

3% Foucault (2005a) argumenta em fungdo da constituicdo da medicina social. O autor separa essa em
trés etapas, demonstrando que a mesma foi construida como instrumentos do poder ¢ de controle de
determinadas forgas para com a populagéo.

3! Parpura se configura como um distarbio ocasionado pela falta de plaquetas no sangue e pode causar
hemorragias nos pés e em outros 6rgaos, bem como pequenas manchas.



La pelas tantas, detectaram que eu era portador de purpura, que ndo tem
nada a ver com a hemofilia, e passei por muito tempo vivendo como um
paciente portador de purpura. Aquele coagulo ali foi se desfazendo,
demorou um pouquinho, foi melhorando e coisa e tal [entra um profissional
da AHESC na sala], e ai, logo em seguida, Everton, nés tivemos um outro
problema, eu convivi como portador de purpura por muitos anos.
Resolvemos, entdo, sair do municipio ao qual estavamos e ai fomos para um
municipio maior e ai aonde teve um médico que resolveu, entdo, dar uma
investigada nos meus problemas (conversa com Gilson em 04/05/2007).

O diagnostico, no caso das pessoas que sofreram a queda e tiveram, nas marcas no
corpo, a visualizagdo (para si e para outrem) de algo diferente, aparece como revelador de
“uma patologia”. Assim, € possivel iniciar a constru¢do da legitimagao de uma doenca
conhecida, diagnosticada e nomeada. Nao ¢ um distirbio qualquer, “uma anomalia”, mas ¢
hemofilia, sendo o individuo hemofilico.

A queda, unida as marcas no corpo, da ao individuo e a sua rede de relagdes sociais
0 passo inicial do reconhecimento do processo. O diagnostico biomédico da a condig¢do e a
nomenclatura para a definicdo. Nesses casos, sem a queda e sem o diagnostico nao ha
individuos hemofilicos.

A queda e as marcas no corpo individualizam a hemofilia e a inserem em um
contexto especifico, em um individuo especifico, em uma rede de relagdes sociais especificas.
O diagnostico o cataloga como um doente e o insere no rol dos individuos sofredores de
determinada patologia, que ird exigir atendimento biomédico especifico e um olhar da satide
de forma peculiar.

Para os familiares, eles devem ser tratados “como se fossem de cristal”. A expressao
foi muito utilizada pelos freqiientadores da Casa para se referir aos cuidados dispensados pela
familia aos individuos hemofilicos. Alice ja me havia contado que o médico, antes de ter um
diagnéstico de seus filhos, pediu que ela cuidasse deles dessa forma. Janaina, mae de Maicon,
hemofilico de dois anos (diario de 17/04/2007), disse que cuida dele da mesma forma que
Alice: como se fosse de cristal.

O cuidado com relacdo aos meninos, como se fossem de cristal, provoca uma
anedota interessante com relagdo a queda e as marcas no corpo: o cristal é raro (no sentido de
que nao sdo todas as pessoas que tém condicdes de té-los), € fragil, pode quebrar com
movimentos bruscos. A queda do cristal o marca, ou melhor, transforma-o. Os meninos de
cristal, apos a queda, necessitam de um cuidado especial, ja que sdo raros e frageis. O cuidado

ndo ¢ apenas com relacdo a queda, mas com relagdo também a toda e qualquer possibilidade



de queda: o devir queda e as conseqiiéncias dela demarcam os meninos “como se fossem de
cristal”. Retomarei em breve essa discussao.

Para a biomedicina, os individuos hemofilicos t€ém um funcionamento especifico do
corpo, exigindo, assim, medicamentos proprios, o que implica também toda uma
categorizacdo do disturbio. Uma lista de medicamentos nao indicados para os individuos
hemofilicos ¢ acionada nas conversas com os profissionais sobre hemofilia, bem como todo
um linguajar técnico (falando sobre genes, elementos do sangue, etc.) ¢ mencionado como
forma de cuidado e de explicagdo para a hemofilia.

Quero ressaltar que, apos a queda e as visualizagdes das marcas no corpo, os
discursos de cuidado e de explicagdo para o(s) fendmeno(s) sao feitos unindo-se a perspectiva
vivencial do individuo com suas preocupagdes em relagdo a outros fatos que possam marcar
suas vidas, como outras possiveis quedas (por isso que eles “sdo de cristal”) e o linguajar e o

conhecimento passado e transmitido pela biomedicina.

1.2. Uma historia de familia: a historia prevista

Alguns dos freqiientadores da CHJVB apresentam, nas narrativas sobre suas
historias com hemofilia, fatos que ndo ligam a descoberta as evidéncias corporais e que nao
apontam a queda como principio inicial da discussdao, mas sim elementos que se vinculam a
uma historia familiar e sugerem uma “familia doente”, dando-se, assim, previsibilidade a
descoberta da hemofilia. Essa forma, se ndo se evidencia no inicio do percurso diagndstico,
manifesta-se enfaticamente apds o mesmo ser enunciado. Assim, ou ha uma evidéncia
familiar de uma possibilidade de a hemofilia ser manifesta em algum dos membros da familia,
ou ha uma tentativa de, a partir do histérico familiar, encontrar as possiveis causas dessa
doenca.

E possivel pensar, graficamente (conforme figura 5 abaixo), a presenca de uma
familia doente, um nascimento seguido de expectativas (no caso, o nascimento de um menino)
quanto a possibilidade da queda. A doenca “desconhecida” ja ndo se faz, necessariamente,
presente, bem como a queda ¢ logo seguida de um diagndstico biomédico preciso. A partir
dai, sdo acionados discursos semelhantes quanto ao individuo hemofilico e a continuidade

(nesse caso) da familia doente. O grafico pode ser visualizado da outra forma, ja que, além de



um passado, o diagnostico da hemofilia no individuo também liga os fatos a uma

“possibilidade” de redes de parentescos futuros.

Expectativa
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Marcas no corpo ! Recorréncia do roxo

Figura 8: Representacdo grafica da historia familiar.

Seu Damiao, pai de Rodrigo e de Lucas (ambos hemofilicos), conta que, logo nos
primeiros meses de vida, foi diagnosticada a hemofilia em Rodrigo, seu filho mais velho, apos
alguns hematomas e sangramentos que ndo cessavam. Recorreu-se a varias instituicdes de
saude para que algum diagndstico fosse dado, a partir da biomedicina, ao seu primeiro filho.
Alguns anos mais tarde (quatro anos), nasce Lucas, cercado por uma aura de receio quanto ao
seu diagnostico, ja que, apés a descoberta da hemofilia em Rodrigo, o médico alertou a
familia quanto ao possivel diagnostico de seu outro filho.

Porém, Lucas demorou muito tempo a manifestar a hemofilia, e os familiares
pensaram que este nao a portava, por mais que “tudo levasse a crer” que seria um possivel
hemofilico. O Lucas agiientou mais, conta Seu Damido com relagdo ao seu segundo filho, ja
que, com apenas quatro anos de idade, foi realizado o diagnostico. Mas fomos ld, e ele tinha
também, e era mais grave, continua, relatando o diagnodstico dado a Lucas.

A historia de Rodrigo e de Lucas prescreve outra forma de receber o diagnostico,
demarcando-o numa historia familiar. Enquanto Rodrigo demarca o inicio do ciclo da
hemofilia na familia, Lucas faz parte de uma outra gama de pessoas: de alguma forma, o
segundo ja esta demarcado, historicamente, através de um caso “descoberto”. Neste caso, ja
nao ha mais o imperativo da novidade, do ndo saber lidar com a situac¢do, do desconhecido.
Hé um outro demarcador: o da previsibilidade/conhecimento/ reconhecimento da situagao.

Por sua vez, Carla, mae de Rodolfo, ja tinha um filho quando este nasceu. Marcelo
ndo teve diagnostico algum da biomedicina, porém Rodolfo, desde os primeiros meses de
vida, teve complicagdes, necessitando de consultas médicas rotineiras, principalmente apds a

descoberta de sua hemofilia. Nesse caso, o primeiro filho ndo apresenta nenhuma disfuncao



fisica (doenga), mas o segundo, Rodolfo, assinala um quadro considerado como grave pelos
profissionais de satde.

Hé também o caso de Mdnica, mae de Raul, que descobre a hemofilia em seu filho
logo ap6s seu nascimento. Conta ela que o susto foi muito grande, pois, além de ser “muito
nova” para gerar uma crianga (tendo engravidado com dezesseis anos), essa apresentou um

quadro complicado de disfuncao sangiiinea.

Na sua segunda gestagdo, Monica relata que foi até o médico, no segundo
ou terceiro més, fazer um ultra-som para que o mesmo pudesse dar uma
pista do sexo da crianc¢a que iria nascer, porque estava preocupada pelo
fato de Raul ja ser hemofilico e pela possibilidade de ter outro filho homem,
meio caminho para ser hemofilico. Mas, como estava muito no inicio da
gestagdo, ndo foi possivel visualizar o sexo claramente, porém o médico
achou que poderia ser uma menina. Conta que com isso ficou mais
trangiiila, mas que, aos sete meses, foi fazer um outro ultra-som e nesse deu
que era um menino. “Ai eu me desesperei, chorei muito, sai da sala aos
prantos, e o médico me perguntou o que eu tinha, e eu disse a ele que ja
tinha um filho e ele era hemofilico. Eu esperei até um ano para fazer o
exame no Alexandre [seu segundo filho], porque ele era gordinho, e eu tinha
pena de botar uma agulha naqueles bracinhos. Mas ele ja andava e ndo
tinha nenhum roxo, nada. Mas ai eu fiz e deu negativo” (trechos do diario de
campo de 26/06/2007).

Os trés casos apresentados acima sdo relativamente recentes (o mais antigo ¢ o de
Rafael, que em 2007 estd com 19 anos). Sdo relativamente distintos, mas versam sobre uma
mesma possibilidade: o de a hemofilia estar inscrita na historia da familia. Aqui, a hemofilia
estd projetada no primeiro grau de parentesco, girando em torno do nucleo familiar direto do
sujeito hemofilico (pai, mae, filhos). Nao ¢ posta a baila uma histéria mais longa de
descendéncia para explicar os casos, apenas utilizados os exemplos proximos para justificar
ou “precaver” um futuro.

Enquanto Rodrigo e Alexandre aguardam um diagndstico, tendo como horizonte a
historia de seus irmaos hemofilicos, Rodolfo, ndo tendo isso como realidade proxima, esta
isento de uma preocupagdo anterior ao processo. Porém, ambos acionam a historia familiar
para pensar a sua vivéncia com a hemofilia.

Essas historias trazem todo um universo de (con)vivéncia com a doenga, de maneira
que os familiares j& estdo inseridos em uma aura de cuidados e de aten¢do. Nao estd apenas
em jogo o fato de ter ou ndo um outro filho hemofilico, mas toda uma preocupag¢do com
relagdo a que conseqiiéncias serdo vividas em virtude desses fatos.

Nesses casos, a queda ¢ familiar e coletiva: ela ndo aciona apenas um sujeito, mas a

rede de relagdo social, demarcando possibilidades. Ela ¢ lembrada enquanto um fato que



ocorreu, primeiramente, ndo com o sujeito ativo da narrativa, mas com outrem, que, ligando
histérias, assume uma funcao de espelho. A queda demarca uma familia, “um cla”, uma
descendéncia.

O sangue azul real, demarcado, na histéria de algumas familias reais européias
(INGRAM, 1976; STEVENS, 1999), pelo vermelho da hemofilia, marca nao apenas
individuos, mas familias. Os individuos apresentados nessa sessao tém também um rastro de
hemofilia em suas historias familiares, seja no passado, seja num futuro.

Num dos dias de campo, estava na Casa com alguns meninos. A conversa girava em
torno das irmas de Giovani, um jovem de 16 anos que estava voltando a Casa apo6s alguns
anos afastado. Frederico e Marcos estavam empolgados com o fato de Giovani ter duas irmas
mais velhas. Ambos chamavam Giovani de cunhado, dizendo que queriam casar com uma de
suas irmads. O clima de descontragdo era percebido pelas risadas e brincadeiras, ja que todos
estavam divertindo-se com a situagdo. Giovani levantou e foi até a cozinha da Casa (saindo da
sala de televisdo, onde estdvamos até aquele momento), sendo seguido por Frederico e
Marcos. Giovani, em determinado momento, vira para Frederico, que o chamava
incessantemente de cunhado, e diz: “0, cara, tu tem que cuidar, ela pode ser portadora, ai tu
td ferrado...”.

A brincadeira aqui ¢ feita em torno de um possivel namoro entre um menino
hemofilico e uma menina que, sendo irma de hemofilico, pode ser portadora do gene. Ela, por
si sO, representa uma possibilidade de transmissdo da hemofilia aos seus descendentes.
Somada tal possibilidade a Frederico, as chances de gerarem um filho hemofilico aumentam,
no discurso de Giovani, 0 que causa preocupacao.

O que quero apontar com essas discussdes ¢ que, além de acionar uma historia
passada, ao longo da qual, em algum momento, serd descoberta uma queda que demarca o
inicio da hemofilia na familia, os discursos com relagdo a familia também pensam numa
histéria futura. A descendéncia, aqui, ou prevé uma condi¢dao (quando a queda ja aconteceu
em algum membro conhecido da familia) ou denota uma geracdo de hemofilicos, um futuro.

Podemos pensar duas énfases geracionais postas em xeque: de um passado, no qual,
através da arvore genealdgica da familia, ¢ possivel identificar o local (e o responsavel) pela
primeira queda; ou de um futuro, em que uma queda vivenciada no presente ird influenciar as
geracdes futuras. Trago a conversa com Marcos, que acredito ser modelar para tal

argumentacao:



[perguntado se conhece alguém que tenha hemofilia na familia] ndo
conhego, meus pais ndo conhecem ninguém. E outra coisa: a hemofilia A
grave, que é a minha, acontece muita incidéncia de fator de mutagdo
genética, entdo pode ter ocorrido quando eu estava sendo gerado, poderd
ter acontecido uma mutagdo, ou seja, o problema ndo seria com a minha
mde e ndo seria com a minha familia.

Everton: e o que tu acha que é?

Marcos: pode ter sido qualquer um dos dois. Ainda ndo houve, infelizmente
a minha mde ainda ndo fez o exame, poderia ter feito, mas isso ndo mudaria
a minha vida, né? Entdo, daqui pra frente, serd, entre aspas, um problema,
porque eu sei que minha futura filha poderad, certamente serd portadora;
meu filho ndo tera nada, mas minha filha serd, os meus netos poderdo ser
hemofilicos ou ndo, 50% de chance, so que o passado, vamos deixar assim.
Se eu herdei isso ou ndo, é indiferente pra mim, eu sou do mesmo jeito, o
futuro pra mim é o que é mais importante.

Everton: e tem importdncia pra ti os teus filhos terem o gene da hemofilia,
ou ndo?

Marcos: tem, sim, é claro, eu ndo desejo o que eu sofri pra ninguém. Apesar
que hoje ha um tratamento muito bom, mas eu ndo desejo ter um neto que
vai viver agoniado pela vida toda, entdo, claro, eu penso em, tor¢o que até
ld tenha um tratamento melhor, que realmente haja um tratamento com as
células tronco, ou coisa parecida, de gene, mas até la, so Deus sabe, né?
Mas, se ocorrer, eu ndo vou deixar, se eu tiver uma filha, eu vou deixar ela
bem ciente disso, que ha 50% de chance de ser ou ndo ser o filho dela
hemofilico, e vamos torcer pra que haja algum tratamento pra isso, né?
Everton: mas preocupagdo tu tem so nesse sentido? Porque a possibilidade
é ter, mas pode ser e pode ndo ser.

Marcos: Pode ser e pode ndo ser. E um meio, se eu tiver sé filhos, se eu tiver
so filhos, minha doenga extingue, esse meu problema da hemofilia se
extingue completamente porque dai ele vai puxar apenas o meu Y, o meu Y é
perfeito, meu X que é defeituoso. Vai puxar o meu Y e o X de minha futura
esposa, que vai ser perfeito, entdo acaba a doenga. Agora, se eu tiver uma
filha, vai puxar o meu X que ¢é defeituoso, meu gene X, e vai pegar o X de
minha futura esposa que é normal que pode ser que seja ou ndo, agora se
for menina vai ser portadora fatalmente (...) (conversa com Marcos realizada
em 29/03/2007).

Quero pontuar, na fala de Marcos, dois aspectos: o primeiro diz respeito ao fato de o
mesmo mencionar que nao conhece ninguém na familia (referindo-se a um passado); o
segundo com relacdo a problemdtica da sua hemofilia e as conseqiiéncias dela em sua
descendéncia (com relagao ao futuro).

Segundo a fala de Marcos, ndo ha nenhum caso conhecido na familia. Isso foi
remontado, no momento da narrativa, como uma maneira de explicar a situagdo e de atuar
sobre ela (LANGDON, 2001). Nao foi culpa de sua mae, como ele aponta, ou seja, a

linhagem anterior a sua geragdo ndo tem papel ativo na constru¢do de sua doenga. O drama se

pde a partir de sua queda, a partir de seu diagndstico.



A preocupagio de Marcos ¢ com relagdo ao futuro. Tendo “inaugurado o ciclo™* da
hemofilia na familia, ndo quer transmitir a sua condi¢ao de hemofilico para os seus filhos e
netos, pois ndo quer que os mesmos sintam, como ele sentiu, “a dor da hemofilia”. O que esta
sendo trazido aqui ¢, além da culpa e do medo com relagdo ao futuro de seus filhos e netos
(sendo que os mesmos podem ser portadores ou nao da hemofilia), uma reconstituicdo da
propria condicao de sujeito perante a arvore genealogica familiar. Nao sdo individuos
particulares que “sofrem” ou que sdo acometidos por determinado mal-estar. Estamos a falar
de doengas que marcam familias pela sua recorréncia.

O fato de haver algum diagnostico de hemofilia na familia aciona uma série de
buscas por explicagdes, como € o caso da arvore genealogica. A biomedicina, no momento
diagnostico, sugere o mapeamento da familia como um dispositivo de descoberta da condigdo
de hemofilico. Os individuos também fazem uso desse recurso, ora reconstruindo relagdes de
parentesco, através da negacdo do papel da familia no diagnostico pelo fato de ndo conhecer
nenhum individuo acometido, ora acionando um discurso futuro de parentesco, em que novos
elementos sdo pensados para dar conta dessas questdes®.

Cristovan (um jovem senhor de 51, morador de uma cidade do interior de

SC, freqiientador esporadico da Casa) e S. Damido conversam sobre
hemofilia. Sobre descendéncia e hereditariedade, Cristovan fala que tinha

tido um filho homem, que esta com nove anos agora e que “parou por ai’’.
Ele ndo era hemofilico e parou porque “¢ uma loteria, assim como da certo,
ndo da certo”. Disse que sua irmd, que é portadora, tinha tido um filho
hemofilico. Ela também “parou por ai”, preferindo cuidar bem deste seu
filho. Falava Cristovan: “da minha parte acabou por aqui. Ndo tem por que
continuar o ciclo e vocé sofrer, a familia sofrer, o filho sofrer. Se bem que
agora é um outro tempo, tem mais coisas, mais recursos” (trechos de diario

de campo de 16/05/2007).

Refiro-me a novos elementos pensando as estratégias adotadas com relagdo as
unides afetivo-sexuais, bem como as expectativas depositadas sobre a biomedicina com
relagdo as melhoras, seja nos procedimentos terapéuticos, seja na qualidade de vida dos
individuos com hemofilia. O primeiro caso ¢ pensado com relag¢do as conversas de Giovani e

Frederico e a (im)possibilidade de casamento entre o segundo e a irma do primeiro. O

2 Em conversa tida com rapaz hemofilico de 17 anos pela internet (conheci-o através da pagina orkut
[www.orkut.com], sendo ele parte de uma comunidade sobre hemofilia), 0 mesmo usou essa expressao
para falar sobre as historias de hemofilia na sua familia. Faco uso aqui como ilustrativo para
prosseguir na argumentagdo da ligacdo genealdgica/familiar da hemofilia em alguns casos, por hora o
de Marcos.

33 Scopel (2007), ao trabalhar sobre a hanseniase entre os Mura de Autazes (Amazonas), demonstra
como, a partir do diagnostico de hanseniase em algum membro e apds a solicitagdo dos profissionais
da biomedicina de reconstituicdo das redes de relagdes, ¢ estabelecido todo um discurso sobre
parentesco, consangiiinidade e afinidade para que as “possiveis causas” sejam esclarecidas.


http://www.orkut.com/

segundo caso tange as discussoes de Marcos em relagao ao medo com relagdo a possibilidade
de sua filha (e conseqiientemente seus netos) ser portadora da hemofilia.

J& Cristovan prefere “parar o ciclo” da hemofilia, ndo tendo outros filhos e filhas
com medo dos problemas que esses irdo enfrentar. A arvore genealdgica ¢ investigada por ele,
e a recorréncia dos casos de hemofilia na familia acionada para pensar o futuro com relagdo a
seus descendentes. Sendo uma loteria, tudo ¢ possivel, tanto gerar filhos sem a hemofilia
quanto filhos com a hemofilia. Na loteria, ndo hd como prever o resultado: ou se arrisca ou
nao.

E interessante que essas questdes trazem para a discussdo as relacionalidades da
hemofilia. Ela ndo estd apenas presa a condicao individual, baseada num corpo-uno. O
individuo ¢ apenas aquele que “foi contemplado”, como relata Marcos em conversas. Ela
modifica todas as relacdes sociais, tendo conseqiiéncias na esfera coletiva, recriando relagdes
e restabelecendo ligagdes. O processo de sickness (YOUNG, 1976) ¢é visualizado com uma
mudanga nas relagdes, ou seja, a doenca ligando fatos (a queda), com conseqiiéncias (a
visualizacdo no corpo), com rede de relacdes sociais (parentesco e transmissdo), com
diagnosticos e especialistas (descobrir-se hemofilico).

Viarios sdo os elementos acionados pelo parentesco para dar conta das situagdes.
Janaina conta que sempre conviveu com a hemofilia, pois hd um caso em sua casa, seu pai,
que, no momento da pesquisa, estava com 75 anos, e um sobrinho, filho de sua irma, com 22
anos, que também ¢ hemofilico. Ela me disse que, quando descobriu, ainda na barriga, que
Maicon era um menino, ja foi preparando a filha dizendo: “olha, vai nascer o seu irmaozinho,
e ele vai vir hemofilico, vai precisar de muitos cuidados”; e, a partir dai, ela ajuda a cuidar do
Messias como se fosse de cristal (trechos de diario de campo 17/04/2007).

O fato de Janaina conhecer outras pessoas na sua rede de relagdes familiares (no
caso, muito proximas) portadoras de hemofilia despertou um cuidado com relagdo ao seu
filho, bem como toda uma preparagdo para o seu nascimento. Ja sabendo que a queda
representaria o inicio de um percurso do ser hemofilico, Janaina ja prepara sua filha mais
velha para o fato de ter na casa um menino com hemofilia.

A recorréncia da expressdo como se fosse de cristal na fala dos informantes me
surpreendeu. Por vezes acionada por individuos que descobriram a hemofilia ap6s uma queda,
por vezes mencionada através de outros que ja possuem uma historia de hemofilia na familia,
ela parece cortar narrativas. A queda, as marcas no corpo, a busca da heranga familiar € 0 a
fragilidade dos meninos (como se fossem de cristal) constituiem um quadro de elementos

importantes nesse capitulo.



A queda caracteriza o inicio do individuo nas reflexdes sobre a possibilidade de
alguma doencga. Ela demarca, por assim dizer, o disturbio, o drama, a reflexao, o “anormal”
(baseado em alguma patologia). A queda acontece no individuo, mas, como Frederico inicia o
capitulo, ¢ algo recorrente em todos os hemofilicos: ela demarca uma linearidade do ser
hemofilico.

Ja as marcas no corpo, concretizando a queda no corpo individual, fazem sofrer o
particular. Ela transforma a queda, simbolo do geral, em algo particular, expresso no uno. Ela
demarca a diferenga com relagdo ao corpo das outras pessoas, de modo que a recorréncia dos
roxos, 0s sangramentos excessivos, os hematomas, simbolizam a concretizagdo de algum
distarbio. Sdo elas que expressam uma condicdo para outrem; sdo elas que demarcam, na
esfera coletiva, a identificacdo de algo diferente.

A historia familiar aciona (e ¢ acionada) como uma possivel explicacdo do
fenomeno. Ela pode ser trazida para compreender o porqué de aquele sujeito ter sido
acometido por determinado mal-estar. E assim que se demarca um passado, marcado pela
presenca da hemofilia na familia (acionando discursos de culpa familiar, dando especial
énfase as maes) ou pela previsibilidade de um futuro que serd marcado por esse fato nas
proximas geragdes da arvore genealogica. Ou ela resgata um passado (proximo ou distante)
através do mapeamento das possiveis causas do fendmeno, ou ela projeta um futuro, cheio de
expectativas e de angustias, com relagdo as “condi¢des de satide” das proximas geragdes.

Essas questdes fazem com que atitudes sejam tomadas. A busca pelo diagnostico,
pelo especialista, ¢ das atitudes tomadas com relagdo ao estabelecimento do individuo numa
categoria determinada — da hemofilia — e a conseqiiente prescricdo de medidas eficazes
(segundo o conhecimento biomédico) de contengdo da doenga. Outra medida ¢ trazida com o
fato de os meninos serem de cristal: nao apenas cuidados sdo exigidos, mas também o sdo
ambientes ¢ relacdes adequadas para que ndo ocorra uma “queda”, bem como para que o
cristal ndo seja quebrado. Sendo de cristal, raros, frageis, os meninos suscitam questdes
anteriores € posteriores a si mesmo, transcendendo o momento e o individual. A doenca, uma
das esferas do universo relacional desses individuos, mas que marca de forma significativa
suas vidas, abala a rede de relagcdes e estabelece, ao mesmo tempo, identificacdes e

diferencas.



Essas questdes apresentadas acima demarcam, de alguma forma, a vivéncia com a
doenga, tanto por parte do individuo acometido pelo distarbio quanto por parte de sua rede de
relacdes sociais. Nao estamos mais a falar da hemofilia enquanto um agente bio-patologico,
universal, mas de individuos hemofilicos, de sujeitos hemofilicos inseridos em um contexto
relacional, com uma doenga especifica, buscando respostas e convivendo com a doenga de
forma especifica.

Podemos inferir que as questdes apresentadas acima iniciam o desenho do universo
vivencial dos individuos hemofilicos. Sao elas que demarcam e inserem os individuos e seus
familiares em codigos especificos com que irdo identificar-se no decorrer de sua “carreira de
doente” (MENENDEZ, 2003). A partir da queda, das marcas no corpo, do diagndstico, etc.,
estratégias de convivéncia com a doenga sdo elaboradas.

Arrisco-me a dizer que essas questdes sdo os simbolos compartilhados por esses
sujeitos (GEERTZ, 1989a; 1997) como forma ¢ modelo de mundo e para o mundo. Eles ndo
fornecem apenas explicacdes com relacdo a sua condi¢do, mas também auxiliam na
elaboragdo de uma rotina e de formas de viver no mundo a partir deles. Sdo, por assim dizer,
alguns dos codigos elaborados por esses sujeitos para dar conta de uma realidade
independente deles, mas que pode ser (e vai ser) recriada a partir das experiéncias.

Além de influenciar as experiéncias, elas também as recriam. E s3o recriadas e
experienciadas ndo apenas pelo sujeito acometido pelo mal-estar, mas também por toda a sua
rede de relagdo social, sendo influenciada pelo contexto clinico/biomédico/farmacolégico e
politico, bem como pela vivéncia diaria e cotidiana com essa doenca.

O que quero salientar ¢ que o individuo hemofilico serd construido a partir desses
elementos, possibilitando experiéncias de doencas, experiéncias de melhora, experiéncias de

resisténcia.



Capitulo III
Vivendo na Corda Bamba

Experiéncias com a doenca

(...) Estavamos na sala de televisdo, conversando sobre hemofilia. Eu, Carla
(mde de Rodolfo, meus velhos conhecidos) e Maria (esposa de Pedro e tia de
Cassio, ambos hemofilicos freqiientadores da CHJVB), que ainda ndo tinha
visto a Casa. Maria me contava sobre as relagoes de parentesco das pessoas
hemofilicas em sua familia, dando uma lista de aproximadamente oito
pessoas da linhagem de Pedro que eram portadoras da doencga. Carla,
angustiada, dizia que estava com problemas na sua casa. Marcelo, seu filho
mais velho, estava ‘“‘causando problemas”, ndo freqiientando a escola e
mentindo para ela que estava indo certinho. Porém, teve de vir para
Floriandpolis para consultar o ortopedista, pois Rodolfo ndo estava muito
bem. Depois de algum tempo (mais de duas semanas) sem nenhum
hematoma, Rodolfo estava com o joelho inchado, deixando-a preocupada
com a situagdo: “ele ndo estd nem conseguindo movimentar direito”, falava
ela. Se ndo fosse por esse fato, conta Carla, ficaria em casa, dando aten¢do
aos problemas de seu outro filho e as varias coisas que tem de resolver. “A.
gente vive sempre na corda bamba, ndo sabendo para onde vai cair”, disse
em tom preocupado, referindo-se a instabilidade da doenca de Rodolfo, bem
como da sua vida (e da vida da familia) (...) (trechos de diario de campo de
29/03/2007).

Como demonstrado no capitulo anterior, a queda, enquanto elemento fundante da
narrativa da doenga dos individuos, reune em si caracteres importantes para a definicdo do
status de doente. Ela também inaugura uma série de acdes que sdo tomadas pelos individuos
para darem conta da realidade trazida pela hemofilia.

Os meninos de cristal, simbolos da fragilidade, despertam cuidados e atencdes: a
corda bamba apontada por Carla balanca, podendo cair para qualquer lado.
Independentemente do lado para o qual cair, os cristais serdo lesados. Dessa forma, medidas
s30 necessarias para conter o balancar da corda, conter o impacto da queda, ou dar conta dos
problemas apresentados no pds-queda.

E interessante que as historias contadas pelos freqilentadores da Casa dos
Hemofilicos Jodo Volney Bussolo sdo marcadas por episodios intensos que, de alguma forma,
modificaram os rumos de suas vidas e de suas familias. Como nos aponta Turner (2005),
fazendo referéncia a Dilthey, ao narrar algo os fatos lembrados sdo aqueles que marcaram e
que fugiram da rotina, ou seja, ndo nos lembramos de todos os dias em que choveu, mas do

dia em que a chuva inundou a nossa casa. Essa ¢, como aponta o autor, uma experiéncia que



se destaca do fluxo cotidiano, tendo uma iniciagdo ¢ uma consumag¢do, ao contrario da
experiéncia em que o agente aceita passivamente os eventos.

A experiéncia, que, por assim dizer, € o que serd narrado nas proximas paginas desse
capitulo, ¢ altamente formativa no contexto da realidade dos sujeitos envolvidos na pesquisa.
Ela demarca, de forma muito enfatica, tanto os individuos quanto seus familiares. Ela
necessita, de alguma forma, de explicacdes e de um aparato de significado para poder ser

compreendida.

E somente quando relacionamos a preocupante experiéncia atual com os
resultados cumulativos de experiéncias passadas — se ndo semelhantes, pelo
menos relevantes e de poténcia correspondente — que emerge o tipo de
estrutura relacional chamada significado (TURNER, 2005: 179).

Assim, os momentos relatados pelos meninos e por seus familiares dizem respeito a
“eventos criticos”, que demarcam suas rotinas. Porém, isso diz respeito, também, a mudanga
na sua condi¢do de doente. Nao estou falando aqui de uma mudanga quantitativa (no sentido
de “mais um machucado”), mas de mudancas qualitativas que vdo dar outro status a sua
doenga.

Refiro-me a duas questdes basicamente: uma que diz respeito a mudanca na rotina
do proprio individuo e de sua familia, demarcando outra forma de viver e de olhar para o
mundo; outra diz respeito as estratégias de prevencdo de possiveis “quedas”, sendo que todo
um aparato ¢ montado para dar conta de uma realidade que precisa ser “modelada” para que
esse fato ndo ocorra com esses individuos.

Para isso, trabalho, no presente capitulo, com dois momentos: o primeiro momento
corresponde as estratégias de prevencao dos episddios que possam causar algum problema
maior na rotina dos individuos, ou seja, prevengdo das quedas. E possivel pensar essa
prevengdo sob duas perspectivas: uma como forma de manter os eventos cotidianos e ao
mesmo tempo de muda-los para melhor se adaptarem as novas possibilidades vivenciais. Um
segundo momento diz respeito a historia das “grandes quedas”, histdrias essas contadas e que
modificaram totalmente a rotina dos individuos. Essas sdo geralmente cortadas por muita dor
e sofrimento, com risco eminente de morte ou com outra grande perda. Também, sdo referidas
as quedas sem explicagdao, ou seja, as hemorragias espontaneas que acometem os sujeitos,
podendo surgir a qualquer momento. Para essas, toda uma aura de mistério ¢ criada, porque
ndo sdo claras as suas causas, bem como elas exigem um amplo conhecimento do corpo e das

medidas de terapia para conter suas conseqiiéncias. Um amplo aparato de terapias ¢ acionado



para dar conta dessa realidade, sendo, em grande parte, fruto de conhecimentos adaptados das
terapias biomédicas conhecidas.

Essas questdes trardo para a discussdo os modelos de auto-atencdo propostos por
Menéndez (2003). Elas sdo formas de os proprios individuos e sua rede de interagdo social
darem conta da realidade trazida pela doenca, utilizando-se das técnicas e dos conhecimentos
proprios (trazidos ou ndo da biomedicina).

E importante salientar que essas questdes vdo demarcar uma forma de leitura
peculiar da realidade, bem como uma escala de contagem do tempo baseada nas “historias da
doenca”. De uma queda a outra, de uma estratégia de conten¢do da queda a outra, de uma
hemorragia espontanea a outra, sao denotados dias, meses ou anos, dizendo-se muito sobre a
vida, os planos e os objetivos dos individuos, bem como sobre suas formas de encarar e de
lidar com a realidade (¢ de reconstrui-la).

Nao quero, com as argumentagdes, generalizar, dizendo que todos os individuos
hemofilicos passaram por esses acontecimentos. Trago alguns casos vivenciados por mim em
interagdo com esse universo e que denotam uma grande reflex@o (e exigem aten¢do) em torno
da problematica que proponho trabalhar na presente dissertacdo. Ainda, sdo casos
emblematicos que servem para a constru¢do de um mapa sobre a vivéncia com a doenga, ¢
ndo necessariamente a realidade. Diz respeito a algumas experiéncias (que acredito serem

exemplares para o proposto), configurando-se como pistas para as analises.

1. Estratégias de prevencio das quedas e de estruturac¢ao da rotina

A descoberta dos meninos como sendo de cristal, apos o acontecimento da primeira
queda, desencadeia, na rede de relagdes sociais do (e no préprio) individuo, uma série de
estratégias de preven¢do (ou adiamento) das quedas como medidas profilaticas indispensaveis
para o “melhor viver”. E toda uma re-estruturacio, tanto do ambiente quanto das relagdes para
dar conta dessa nova realidade trazida pelo fato de os meninos serem hemofilicos.

Isso ¢ muito semelhante ao proposto por Cavalcante (2003), na medida em que a
autora investiga a re-inven¢do da familia apos a descoberta de alguma deficiéncia em algum
membro dela. A autora ressalta como ha toda uma re-estrutura¢do da rotina da familia, bem

como uma re-inven¢do da casa para dar conta dessa nova realidade.



Janaina, mae de Maicon, de 2 anos, conta que, apds o nascimento desse, se criou
toda uma aura de prevencao em sua casa. Ja eram conhecidas historias de hemofilicos em sua
familia, j& que seu pai (no momento da pesquisa, com 75 anos) ¢ hemofilico, tendo ela
convivido com ele durante boa parte de sua vida. Conta que seu marido corta as pontas dos
moveis para Maicon ndo se machucar; que adaptaram toda a casa para que nao aconteca nada
com ele: mdveis sem ponta, nada no chao que ele possa pegar e se machucar, espuma ou
tecido na ponta das coisas, tudo preparado para que ele ndo se machuque.

Além disso, disse que ndo deixa Maicon brincar com outros meninos, que eles sdo
muito sapecas e que podem machucé-lo. Disse que o deixa brincar apenas dentro da cerca da
casa deles e, na maioria do tempo, sozinho. Apenas quando vao as amigas da irma (que tem
12 anos) ¢ que ele brinca com alguém, porque Janaina avisou a todas que Maicon ndo se pode
machucar e que elas t€ém de ter o maior cuidado com ele. Ainda, falou da grande consciéncia
que Maicon tem de que precisa cuidar-se, dizendo inclusive que ele, quando bate, ¢ “quem
quer colocar gelinho”. Apds contar isso, Janaina orgulha-se em dizer que Maicon fez uso do
fator de coagulagdo apenas uma vez nesses seus dois anos de vida, bem como que ndo
freqiienta muito o hospital.

E interessante que a informante aponta para uma reconfigura¢io de sua casa apds o
nascimento do filho, preparando-se para evitar uma queda brusca. Isso nos remete a pensar
que ha toda uma previsibilidade do acontecimento e que, por isso, ele pode ser remediado ao
maximo, ja que as conseqiiéncias sdo conhecidas. No caso da familia de Janaina, ¢ preferivel
evitar todas as possibilidades de machucados em Maicon.

Carla argumenta algumas questoes semelhantes com relacao a seu filho de 12 anos,
Marcelo. Diz que pediu, em sua escola, para que ele ndo fizesse educagdo fisica para ndo se
machucar. Conversando com outras maes, contava que pede que ele ndo ande de bicicleta,
bem como que ndo brinque com coisas violentas, dizendo que prefere que ele figue com a
natagdo e a hidrogindstica, que sdo mais confiaveis. Mesmo com todas essas precaucoes,
Carla ainda realiza uma espécie de vistoria no corpo de Marcelo. Diz que, principalmente
quando este era mais novo, olhava o seu corpo (e os possiveis hematomas) todos os dias, ja
que ele ndo conta quando estd com dor, muito menos quando tem algum hematoma. Relatou
uma historia segundo a qual certa vez Marcelo voltou da natagdo nao falando nada em relagao
a dor ou a dificuldade em andar e que, porém, uma semana apoOs, o joelho estava
completamente inchado, quase sem nenhuma possibilidade de movimentacdo. Sdo essas
coisas que, segundo Carla, a levam a olhar para o corpo de Marcelo: ele ndo conta sobre suas

dores.



A questdo de ndo contar a dor ou mesmo de ndo mostrar os hematomas ¢ muito
recorrente nos relatos das maes. Parece haver um consenso da necessidade de “vistoria” do
corpo dos meninos para que coisas mais sérias ndo acontecam. Ao mesmo tempo, ¢ relatado
todo um cuidado com relagdo aos machucados vivenciados e acionados pelos proprios
individuos, mesmo em idade infantil.

Parece haver duas formas de encarar a doenga e a sua prevengdo: uma baseando a
discussdo na prevencdo no sentido estrito da palavra, de modo que elementos que possam
prejudicar (ou causar algum risco) sdo retirados do entorno dos individuos para evitar ao
maximo as complicagdes (cortar as pontas dos moéveis, proibir a realizacdo de algumas
atividades, “envolver em espuma’); outra baseada no conter, apds o acontecimento, os efeitos
prejudiciais que eles possam acarretar. Nesse segundo, entram a vistoria do corpo de Marcelo
e o gelo de Maicon enquanto mecanismos de prevencao de conseqiiéncias da queda.

Aqui, aparecem as formas de auto-aten¢io (MENENDEZ, 2003) dispensadas pela
populacdo hemofilica como forma de lidar com a doenga e de re-estruturar suas vidas. Tanto a
casa re-estruturada e as limitagdes em algumas atividades quanto a aplicagdao de gelo no pds-
ferimento e a vistoria do corpo colocam no cendrio artefatos elaborados pela populagdo para
dar conta da sua realidade.

Elas inserem, no cuidado a satde, elementos que transcendem a aplicacdo de
medicamentos ou a busca por um especialista. Colocam em xeque os conhecimentos
adquiridos e acumulados pela familia (e entorno) para dar conta de explicar a realidade. E o
processo de sickness (YOUNG, 1976) tomando forma, colocando duas ou mais percepgoes
com relagdo a doenca, ao doente, as possibilidades terapéuticas, as formas de atencao.

Carvalho (2006) relata em sua monografia como, mesmo com toda uma
preocupacao dos pais com relagdo ao cuidado com os filhos, esses também se utilizam desse
mesmo discurso para realizar atividades “ndo autorizadas” pelos genitores. Ou seja, o cuidado
dispensado pelos pais nem sempre ¢ levado em consideracdo, na vivéncia cotidiana, pelos
filhos. A propria vistoria do corpo realizada por Carla em Marcelo ja remete a uma outra
forma de ver a doenca: Marcelo a encara de outra forma. Mesmo tendo uma série de restrigdes
proposta pela mae, ele vivencia seu cotidiano, evitando, apenas, contar alguns fatos para seus
familiares.

Alice conta coisas semelhantes com relagdo a Tobias e a Tales: diz que ela e seu
€sposo ja conversaram na escola por causa da hemofilia dos meninos, bem como avisaram as
pessoas que conviviam com eles sobre a necessidade de cuidados com relagdo aos garotos.

Porém, Alice diz que, com freqiiéncia, os meninos chegam com hematomas, roxos ou outros



sinais visiveis, sendo percebidos por ela ou por seu marido apds varios dias passados do
acontecido, quando os meninos ja estdo com a articulagdo ou com a movimentagao de algum
membro comprometida. Relata, como Carla, que eles ndo reclamam de dor, muito menos
mostram os hematomas.

Podemos pensar essas questoes sob duas perspectivas: uma baseada na idéia de que
as agdes tomadas pelos meninos em seu cotidiano ndo condizem necessariamente com o que ¢
indicado pelos pais ou pelos profissionais da biomedicina, em consondncia com o observado
por Carvalho (2006); outra baseada na formulacdo de Marcelo, que, quando escuta alguém
falando sobre sua doenga e sobre sua condi¢do de hemofilico, fica muito bravo, brigando,
segundo Carla, com a pessoa que esta falando, por dizer que ndo é coitadinho, que ele sabe se
cuidar. Essa informacao trazida por Marcelo nos faz pensar que a auto-atencdo ¢ recorrente
nas agdes dos hemofilicos, sendo que o cuidado acaba assumindo proporgdes diferenciadas
das acdes dos familiares. Ou seja, existiria uma forma de atengdo dos familiares e uma forma
de atengcdo dos meninos para o cuidado com o bem-estar que ndo sdo excludentes mas
complementares no processo de reconhecimento e de vivéncia da doenga.

Poderiamos pensar, com essas questdes levantadas acima, que a expressao meninos
de cristal é empregada, em especial, pelos familiares dos individuos. Sdo eles que expressam
a grande preocupagdo com o antes da queda ou com a possibilidade da queda. O discurso do
cristal ¢ empregado como forma de cuidado, simbolizando o fragil, com relacdo ao cotidiano
desses individuos. Para os meninos, as praticas sao realizadas, e as conseqiiéncias assumidas.
Eles trazem a tona um discurso de momentaneidade da agdo, ndo necessariamente pautada no
cuidado, mas na atencao.

Diferenciei o cuidado e a atencdo para dar conta de duas perspectivas distintas: uma
baseada na prevencdo (cuidado), com a preparacdo de um universo vivencial montado e
adaptado as condigdes dos individuos hemofilicos; e outra pautada na vivéncia das atividades
(atengdo), dando especial énfase ao momentaneo, sem descartar a possibilidade da queda,
porém levando muito mais em consideracdo a vivéncia e assumindo, se for o caso, as
conseqliéncias.

Como relatei anteriormente, ndo sao universos separados. S3o universos
complementares mas que dizem respeito a duas perspectivas da vivéncia da doenca, ou seja, a
dos pais, para quem “todo cuidado ¢ pouco”, e a dos individuos hemofilicos, para os quais a
atencdo ¢ exigida, mas a hemofilia ndo se configura como o elemento nodal em algumas
relagcdes. A hemofilia, enquanto patologia, esta presente na rotina; porém, na perspectiva do

cuidado, ela assume, em grande parte do tempo, a forma da vivéncia. Ja, na perspectiva da



atencdo, ela ora assume a posicdo de forma, exigindo cuidados redobrados, ora assume a
posicao de fundo, estando presente mas nao sendo acionada em todos os momentos.

Ou seja, a hemofilia assume perspectivas diferenciadas de acordo com o momento
vivenciado, bem como de acordo com o individuo que esta sendo interrogado, de forma
relacional, por assim dizer.

H4, de alguma forma, uma imposicao biofisica (enquanto patologia) da condi¢ao do
ser hemofilico, porém ela ¢ condicionante mas ndo ¢ determinante para as agdes que irdo
seguir. Isso pode ser relacionado com as discussdes que se travam entre a estrutura e a agéncia
do sujeito por Ortner (2007). De alguma forma, as agdes estdo circunscritas a um universo
especifico, porém o sujeito toma determinadas decisdes que ndo condizem, necessariamente,
com as regras gerais da estrutura, tendo, de alguma forma, liberdade de ag¢do. Essa acdo ¢
intencional, ja que se tém objetivos claros quando da atuagdo, bem como hé regras violaveis e
regras dificeis de serem quebradas. E o que estava argumentando com relagéo ao cuidado e a
atencao enquanto duas formas diferentes de lidar com a patologia, bem como de agir perante
imperativos biologicos. Continuamos com a argumentagao.

Gilson, um dos informantes com mais idade da presente pesquisa, traz uma outra
realidade. E interessante pensar que, enquanto Marcelo, Maicon, Tales e Tobias sdo de uma
geragao marcada pela presenca do fator de coagulacdo liofilizado (distribuido pelo SUS),
Gilson corresponde a uma outra geracdo, caracterizada, em termos de procedimentos
terapéuticos, pelo uso da transfusdo total de sangue e, mais tarde, pelo concentrado de

crioprecipitado. Essas informagdes sdo uteis e importantes para o decorrer da analise.

Bom, entdo, quando crianca, eu ndo deixava de fazer nada, absolutamente
nada do que os meus colegas faziam, eu me considerava um ser humano
normal, entre aspas, como, por exemplo, jogava futebol, tanto futebol de
saldo como futebol de campo, futebol de areia, trepava em drvore, brigava,
brincava, sabendo que era hemofilico, ja sabia, mas eu ndo queria saber, eu
queria saber era de brincar. Po, uma crianca proibida de brincar? Ja
bastava o trauma que eu tinha, que na escola, quando eu ndo podia fazer
educacdo fisica, entdo ficava eu sentadinho, ld, ficava vendo os outros meus
colegas, fazendo as atividades fisicas e eu ndo podendo fazer, aquilo ali
realmente marcou muito, entdo de repente eu acho que eu descontava tudo
isso fora da escola, brincando em casa, brincando na praia, trepando em
arvore, porque eu sempre morei aqui proximo da praia no balnedrio no
estreito, mas é aquele tal negocio: eu brincava hoje de bola com a
molecada e, no outro dia, tava eu deitado com o tornozelo, com o joelho,
com o cotovelo inchado, dolorido e os outros continuavam a brincar, né?
Mas também que se resolvesse o problema da minha hemorragia
momentdnea, na hora, no dia, eu ja voltava pra brincadeira de novo (...) nos
ndo tinha o medicamento eficiente, para tirar uma dor, para curar uma dor



do hemofilico, entdo eu tive a felicidade de numa dessas fases da minha vida
de internagoes em hospital, que eu ndo sei nem quantas vezes que eu tive, ja
perdi as contas, internado (entrevista com Gilson em 04/05/2007).

Gilson, tendo vivenciado outra época, tanto no conhecimento com relagdo a
hemofilia em termos biomédicos, como de elaboragdo de técnicas terapéuticas e
farmacoldgicas para os machucados, relata ndo deixar de vivenciar o que lhe era possivel na
idade. Brincadeiras cotidianas sdo relatadas por Gilson como de grande valia no ato de
“lembrar” sua infancia. Porém, traz as consideracdes com relagdo a algumas proibi¢des, como
nao fazer educagdo fisica e o fato de “uma crianca ser proibida de brincar”. Mesmo relatando
ter “brincado como os outros”, Gilson carrega em sua narrativa alguns diferenciais, em
especial na énfase da brincadeira e nas limitagdes, dadas por causa de sua doenga, de praticar
essas atividades.

Coloca a questao das conseqiiéncias das brincadeiras. Era possivel brincar, “levar
uma vida normal”’; mas, enquanto seus colegas continuavam com as brincadeiras, ele tinha de
se recuperar das hemorragias e dos machucados. Grande parte de sua vivéncia cotidiana,
conta Gilson, foi de internagdes hospitalares e de aplicagdo de medidas terapéuticas para a
contengao dos problemas tidos em decorréncia do “viver uma vida normal”. O fato de “viver
uma vida normal” possibilita uma inser¢do num universo comum dos colegas, porém traz
conseqiiéncias no restante da rotina do individuo hemofilico.

Momentos marcantes da vida dos individuos hemofilicos sdo relatados em
decorréncia desses acontecimentos. Muitas vezes eram praticadas coisas “nao recomendadas”
pela biomedicina ou pelos pais, mas a pds-acdo era repleta de outros procedimentos que
vinham em decorréncia de algum ato. Gilson, em nenhum momento, aciona o arrependimento
por ter feito essas agdes, apenas coloca em pauta os limites que se tétm em decorréncia da
hemofilia.

A questdo dos limites ¢ recorréncia nas conversas com os freqiientadores da CHJVB.
Tanto os limites fisicos corpdreos quanto os limites das agdes sdo trazidos a baila para a
explicacdo de suas condi¢des e como artefatos importantes para a prevengao de novas quedas.

Marcos ¢ claro em uma das conversas que tivemos:

Marcos [perguntado sobre as coisas que ele faz para se prevenir das
hemorragias]: olha, a prevencdo que a gente faz no dia-a-dia, eu ja sou uma
pessoa adulta, eu ndo tenho preocupagdo, eu sei 0 que posso e o que eu ndo
posso fazer, mas como adolescente, como uma crianga, tem que maneirar na
bicicleta, evitar cair, porque essas coisas ndo sdo nada boas. Conhego
pessoas, até adulto mesmo, que pegam a moto e se quebram contra a



parede, contra um poste, sei ld, e tenho a impressdo que tém que fazer uma
cirurgia, e eu conhego um cara que teve um acidente com uma moto e ele
perdeu a perna [Everton: ele era hemofilico?] ele era hemofilico. (...) nosso
dia-a-dia, a gente tem que saber o que a gente pode fazer e o que ndo pode,
saber o limite, aprender pra saber qual é o limite, até pra tu andar: se tu vé
que uma pessoa normal anda 4, 5 Km normalmente, tu tem que saber que o
teu limite talvez seja de 4, 5 Km se tu ta acostumado com os musculos fortes;
mas, se tu ndo tiver preparado, vocé tem que andar menos, 3, 2 ou ndo
andar ou andar muito menos, tu tem que saber qual é o teu limite. Ndo é,
hoje em dia, ndo é nem mais proibido andar de bicicleta, ao mesmo tempo
que tu pode criar um problema de hemorragia no joelho, mas também pode
acontecer de tu ndo ter hemorragia e vocé fortalecer os musculos e proteger
ainda mais os seus joelhos, e isso é o que ndo tinha na cabega antes, agora
tém. (...) desde que ele saiba se tratar, saiba se auto-aplicar, tenha
consciéncia de que ele tem que tomar o remédio na hora certa, quando ta
sentindo aquela dor que ele sabe que vai piorar, ele vai ser uma pessoa
completamente normal. Claro, normal no sentido do dia-a-dia, mas claro
que ele vai ter que ter plena consciéncia de que, abrindo a geladeira dele,
ele vai ter o fator VIII na geladeira, tém que ter, né? Ai, tendo o fator VIII
ali, vocé vai tomar a hora que precisar, vocé vai ter uma vida
completamente normal. E como uma diabetes da vida: tomam ai
esporadicamente, mas a vida é completamente normal. Mas ndo é porque
vocé toma o fator VIII ali que vocé vai querer entrar em esportes
completamente radicais, como kung-fu, ou karaté, seja lda o que for, ndo vai
querer achar que vocé é uma pessoa normal a esse ponto porque também
ndo é, né? Mas, no dia-a-dia, o andar, correr, andar de bicicleta, trabalhar,
isso ndo é problema. Infelizmente, a parte do trabalhar ndo é tdo facil
assim, porque ndo é por essa questdo nossa, é mais por ndo conseguir
emprego mesmo, mas, no dia-a-dia, se tiver se tratando direitinho, sem

problemas, hoje em dia ndo tém problemas (entrevista realizada com Marcos
em 29/03/2007).

Marcos aciona a questdo dos limites. Esses limites sdo discutidos com relagdo a
outras pessoas. Quem tem de conhecer seus limites, saber lidar com eles para poder vivenciar
sua rotina “normalmente” sdo os sujeitos hemofilicos.

Marcos trabalha, num primeiro momento, com o cuidado e ndo com a atencdo. O
cuidado do informante ¢ acionado com o reconhecimento dos limites, bem como o respeito
por esses. Os limites impdem ao individuo hemofilico, na fala de Marcos, os graus de cuidado
que esse deve tomar para que outros eventos (“quedas”) ndo sejam vivenciados. Os limites
sdo, basicamente, em func¢do das possibilidades corporais aceitaveis para que ndo venha a
ocorrer nenhum evento hemorragico.

E acionado um corpo com limites, caracterizando-se, assim, o lugar do cuidado. O
cuidado deve ser dispensado com relagdo as acdes em fun¢do de um corpo. O corpo, visto

como local da experiéncia®, é visto também como portador de determinadas condi¢bes que

** No contexto das sociedades amerindias, Segger, DaMatta e Viveiros de Castro (1979) demonstram,
empirica e teoricamente, a impossibilidade de se pensarem essas sociedades distanciando-se das
concepgdes como corpo e pessoa. Os autores afirmam que essas sociedades pautam o seu



lhe ddo as possibilidades. Isso se assemelha as propostas de Toombs (2001) nas dimensdes
sensiveis do corpo e de seus limites, trabalhados pela autora em funcdo da esclerose multipla.

Os limites, enquanto simbolo de um cuidado especial, demonstram um dos
caracteres da fala de Marcos. E interessante que, num segundo momento, ele trabalha também
com a questdo da atencdo, quando, diante da impossibilidade do interdito da queda, ¢
necessario acionar medidas terapéuticas.

A atencdo aqui ¢ vista em funcdo da aplicacdo de fator de coagulagdo. A “vida
normal”, respeitando os limites, s6 ¢ possivel em decorréncia da existéncia do fator de
coagulacdo enquanto elemento re-compositor da integridade. O fator de coagulacdo reparte a
vida do individuo, deixando uma liminaridade em que o viver normal e o ter cuidado sdao
mesclados.

A necessidade de cuidado através da deteccao de respeito dos limites, por um lado, e
a necessidade de atenc¢do pautada no conhecimento do corpo com relagdo aos limites, bem
como a aplicacdo de medidas eficazes de controle dos efeitos ndo desejaveis, por outro,
mesclam-se, formando individuos na corda bamba. Os limites sdo postos tanto por Marcos,
quanto por Gilson, Carla e Janaina, mas as formas de entendé-los e de vivencia-los vai variar
de acordo com o contexto.

O corpo com limites aceita acdes “ndo previstas” para ele. O limite € trazido como
recurso de explicacdo do cuidado, porém ele ndo deixa de lado as possibilidades de agdo —
apenas coloca o individuo com outras condi¢des no contexto. O desenho abaixo, também

retirado da exposi¢do ocorrida na Casa, demonstra essa questao.

conhecimento sobre o cosmos (que possuem uma diferenciacdo pautada numa “sociedade” comum
entre humanos e animais e uma diferenca de natureza entre esses) no corpo. Ele ndo ¢ apenas local da
vivéncia da experiéncia, mas ele proprio € o 16cus da perspectiva.



Figura 9: jogo de futebol — desenho realizado por menino hemofilico de 13 anos.

Um jogo de futebol ¢ representado no desenho, sendo que um dos atores ndo possui
uma perna e estd com um joelho com uma luxacdo (dada énfase pelo seu autor no momento
da pintura). Um esporte considerado de contato (muito praticado no Brasil), em que o tombo e
os machucados sdo corriqueiros, € trazido para o universo compreensivo de forma
diferenciada. O esportista possui limites, porém eles ndo sdo determinantes no fato de praticar
ou nao esportes. Os limites condicionam, mas nao determinam a acdo. A atencdo e o cuidado
estdo mesclados na perspectiva do desenho, ja que a agdo esta posta (o jogo de futebol),
porém re-inventada®.

Cabe citar o texto de Park (2000), em que a autora ird deter-se em discussdes sobre a
pratica do rugby (uma espécie de futebol americano, oriundo da Inglaterra e com praticas
mais violentas — porque seus participantes nao utilizam nenhum tipo de protecdo fisica) na
Nova Zelandia e sobre a constru¢do da masculinidade relacionando hemofilia e a pratica deste
esporte. A autora coloca como ha todo um desejo dos individuos hemofilicos (e de seus
familiares) em praticar esse esporte, porém sdo elaboradas estratégias em outros lazeres para
darem conta dessa situagao.

Os elementos expostos no desenho apresentado acima demonstram outra questdo.
Coloca o fato de que, mesmo tendo imperativos fisicos (provocados pela hemofilia) para a

pratica de um esporte, esse pode ser praticado. O esporte ¢ re-inventado e inserido, de outra

* Ortner (2007) propde que, pensando a antropologia da agdo, é necessario um exercicio dialético
entre a estrutura e a agéncia e que € necessario pensar que, assim como a historia faz as pessoas, as
pessoas fazem a histdria. Trazendo isso para o contexto da hemofilia e principalmente da re-invengao
do futebol pelo desenho, a hemofilia possibilita alguns condicionamentos, porém eles sdo re-
inventados (e, com eles, a propria hemofilia o €) pelos sujeitos hemofilicos.



forma (no caso, com a presenca de pessoas com problemas fisicos), no universo dos
individuos com hemofilia*.

O desenho abaixo traz principalmente a questdo do cuidado para a esfera da
reflexdo. O autor, um menino de 12 anos que esta inserido no universo das técnicas
terapéuticas mais recentes da biomedicina (como o fator de coagulago), coloca esse elemento
na imagem e pensa (e a partir dele) a sua situagdo enquanto hemofilico, repensando, assim, a

propria hemofilia.

Figura 10: super-heréi — desenho realizado por menino hemofilico de 12 anos.

O fator de coagulagdo aparece como medida de cuidado e de transformagdo do
hemofilico, fragil, em “super forte”. Nao apenas o individuo assume uma posi¢ao de super
herdi (representado no desenho), mas também pode proferir um discurso de igualdade entre as

posicdes de “normal” e “anormal”. Esse insumo (o fator) liga as esferas do individuo fragil e

3% A questdo da construgdo da masculinidade frente 4 doenga ndo sera discutida de forma aprofundada
na presente dissertacdo. Ha indicativos de toda uma rede de relagdes que se estabelecem entre os
homens/meninos hemofilicos e seus familiares, bem como de uma re-apropriacdo dos discursos de
masculinidade por causa de uma doenca crdnica, que afeta o cotidiano (e o corpo) dos individuos.
Também, valores como a autonomia e a lideranga da casa (seja em relagdo marital ou na familia dos
pais dos meninos) parecem configurar-se de diferentes formas entre os individuos hemofilicos
informantes da presente pesquisa. Fica um indicativo de discussdes e pesquisas futuras, pensando néo
apenas a constru¢do da masculinidade perante a uma doenga cronica (como € o caso das pesquisas
com homens e Aids apresentados por Villela [1998], Machado [2003], entre outros), mas também os
homens e os servigos de satde.



necessitado de cuidado e do menino forte (“super forte”), com capa de super-her6i. Nao é
apenas a forca ou a condicao de viver uma rotina normal que estd sendo pensada através dos
(e pelos) desenhos, mas também a propria hemofilia, ou melhor, o individuo hemofilico®.

Também, ¢ possivel observar o movimento duplo da utilizagdo do fator de
coagulagdo: ao mesmo tempo em que ele insere o hemofilico no rol dos “normais” ou dos que
podem realizar as atividades sem nenhum problema, ele também demarca a diferenga. Isso
fica claro na fala de Marcos quando ele diz que, sabendo aplicar em si mesmo e tendo o fator
VIII, o hemofilico pode levar uma vida completamente normal, mas tera plena consciéncia de
que, abrindo a geladeira, ird encontrar o fator de coagulagao.

Isso nos remete a um universo onde a manutencao de uma vida “normal” € acionada
em funcdo de outrem ou, no caso, de medicamentos. E o fator, representando o sangue, que
possibilita a igualdade com as pessoas que ndo tém hemofilia. Ao mesmo tempo, ele
estabelece uma demarcagdo, ja que ha algumas técnicas especificas (como a auto-aplicagdo) e
alguns cuidados especiais com esse medicamento. O que quero ressaltar com a discussdo do
fator de coagulag¢do ¢ que ele, além de representar a possibilidade de melhora, também ¢
demarcador de diferencas entre os hemofilicos.

Os individuos da presente pesquisa relatam de diferentes formas essas técnicas de
cuidado e de atencao. Elas estdo presentes, de alguma forma, em todos os relatos, porém ora
assumem uma forma, ora assumem outra, como demonstrado através da argumentagio,
mesclando-se em varios momentos.

O que quero salientar é que isso se configura como formas de auto-atengdo, por
meio das quais elementos expressos e transmitidos pelo conhecimento biomédico, fundidos
com outros tipos de conhecimentos dos individuos envolvidos (como as experiéncias vividas,
o periodo de vivéncia com a doenga, as histérias passadas), vao produzir formas de atengdo a
satde (MENENDEZ, 2003). Nio se trata apenas de uma negagdo ou super-valorizagio da
doenca hemofilia, mas de uma forma de inseri-la no contexto cotidiano sem com isso relegar
todas as tarefas diarias aos seus imperativos biomédicos.

O fato de nas conversas ser trazida a identidade de doente, frisada através da

afirmacdo “eu sou hemofilico”, ndo reduz os individuos a essa condi¢@o. As discussodes acima,

7 O fator de coagulagdo, enquanto elemento importante para na vivéncia com a doenga, bem como
elemento simbolico, configura-se como algo interessante para a analise. Contudo, ndo serd abordado
de forma detalhada na presente dissertagdo; serd apenas demonstrado como, dependendo do contexto,
ele assume posigoes diferenciadas e auxiliam na constru¢do do ser hemofilico. Fica a indicativa de
novas publicagdes em torno desse tema, bem como de novas incursoes sobre as relagdes estabelecidas
entre o fator de coagulacdo, o sangue, os individuos hemofilicos, os servicos de satde, as novas
tecnologias biomédicas e farmacoldgicas, etc.



de alguma maneira, demonstraram isso, ja que a diferenga estabelecida como recurso analitico
na presente dissertacdo entre cuidado e aten¢do e as narrativas trazidas em fun¢do dessa
argumentacdo propoem que a doenca ¢ construida de forma relacional, sendo acionada de
diferentes formas, tanto por geracdes diferentes quanto dependendo do grau de “vivéncia”
com a doenga (estou falando do fato de ser individuos hemofilicos ou familiares), bem como
do periodo historico vivenciado pelo individuo dentro do contexto das técnicas terapéuticas
biomédicas e farmacoldgicas.

Dessa forma, as semelhangas sdo construidas dentro de um contexto que se
configura de forma relacional, tendo outros elementos, como demonstrado acima, papel
preponderante na analise.

Assim, a aten¢do e o cuidado sdo mapeados dentro de algumas falas dos informantes
e pensados com a associagdo de outros elementos. Também ¢ interessante, para se pensarem a
aten¢do e o cuidado, os episodios tidos pelos informantes como sérios, que, de alguma forma,

se configuram como fatos que modificam o olhar sobre a hemofilia.

2. Momentos marcantes: as “grandes quedas” e a reflexdo sobre a condicdo de

hemofilico

Como relatado no capitulo anterior, a “queda”, enquanto momento fundacional do
individuo hemofilico, gera reflexdes e identificacdes (tanto individual quanto grupal) em
torno de uma doenga e de suas conseqiiéncias. Depois da queda, a hemofilia deixa de ser
abstrata e “do outro” e entra para o arcabougo vivencial e conceitual do individuo acometido
por esse mal-estar e de sua rede de relagdes sociais.

Depois do primeiro momento marcante na vida do individuo e que ira desencadear
toda uma re-leitura da realidade (a queda), uma sucessdo de momentos (¢ de quedas) ¢
vivenciada por eles, necessitando-se tanto de explicagdes quanto de medidas de atencdo ou de
cuidado. Debrugo-me, nesse momento, sobre o relato de algumas das “grandes quedas™ que
marcam profundamente a vida desses individuos (e de sua rede de relagdes), exigindo outras
formas de encarar a realidade e de lidar com ela, bem como suscitando uma re-leitura dos
momentos passados.

Sao historias marcadas por perigos trazidos pelas quedas, perigos esses que dizem

respeito a vida dos individuos ou a sua integridade fisica. Por isso, sdo carregadas de dor e de



sofrimento, re-lembradas com tristeza ¢ ao mesmo tempo alegria: tristeza por ter-se
vivenciado aquilo e alegria por ter-se superado e inaugurado uma ‘“nova fase” de seu
cotidiano.

A queda que demarca a descoberta da hemofilia ja traz conseqiiéncias na familia.
Cuidados especiais sdo dispensados aos filhos (os meninos de cristal), geralmente por parte
das maes, para que ndo acontecam coisas imprevistas com suas vidas. Varias maes (Carla,
Alice, Janaina, Monica) relatam terem deixado de trabalhar ou de estudar para se dedicar
integralmente aos seus filhos. Esse fato é visto por elas como positivo, pois, se ndo fosse
assim, poderia ser pior, ou seja, seus filhos poderiam ter outras seqiielas ou conseqii€ncias
piores em decorréncia da hemofilia.

Ao mesmo tempo, histérias de superagdo de limites (ou de reconhecimento destes)
sdo contadas pelos filhos como forma de re-invencdo da sua condi¢do de individuos
hemofilicos. A fala de que eles ndo sdo “coitados”, trazida por Marcelo, ou os desenhos (tanto
do jogador de futebol quanto do hero6i) sao exemplares para essa leitura diferenciada da
hemofilia, fundada num modelo de auto-atencdo (MENENDEZ, 1992; 2003).

Porém, grandes fatos vivenciados pelos individuos e por seus familiares sao
rememorados, ou como forma de explicagdo das acdes do presente ou como elementos
disparadores de um novo processo de vida. Nesses, historias tensas sdo revividas, unindo,
mais uma vez, historias de vida diferentes. Relacdes sdo elaboradas entre acontecimentos e
acdes presentes, bem como entre pessoas diferentes e acontecimentos similares.

Benjamin (1985), ao discutir o papel do narrador, em especial o declinio e a extingado
dos “narradores profissionais” substituidos pelo romancista (e pelo romance), aponta que este
possui um papel de intercambiar experiéncias. Transformar a sua experiéncia ou a experiéncia
de outrem em um evento narrativo constitui uma das principais tarefas do narrador, que,
colocando a historia narrada no fluxo das coisas®, remonta um passado através de eventos
especificos, juntando a individualidade do agente vivencial da historia com uma histéria geral.

Ainda, o autor salienta que o senso pratico ¢ uma das grandes caracteristicas dos
narradores, trazendo em si, de alguma forma, uma dimensdo utilitdria, pautada em trés
possibilidades: um ensinamento moral, uma sugestdo pratica ou uma norma de vida.

Independente de qual dimensdo esta em voga no processo de narrar, Benjamin (1985: 200)

* Citando o autor: “So se sabe que o curso das coisas escapa a qualquer categoria verdadeiramente
historica. (...) O narrador mantém sua fidelidade a essa época, e seu olhar ndo se desvia do relogio
diante do qual desfila a procissdo de criaturas, na qual a morte tem seu lugar, ou a frente do cortejo,
ou como retardavel miseravel” (Benjamin, 1985: 210).



nos coloca que sdo conselhos que estdo em jogo: “aconselhar ¢ menos responder a uma
pergunta que fazer uma sugestao sobre a continua¢ao de uma historia que esta sendo narrada”.

Estavamos na Casa conversando sobre o falecimento de um menino hemofilico de
14 anos em fun¢do de uma hemorragia cerebral. Ele fazia tratamento na CHJVB de longa
data, porém se havia afastado um pouco, sendo que, em fevereiro de 2007, a equipe recebeu a
noticia de que ele havia falecido. Com esse assunto, Carla comeca a contar uma historia que

aconteceu com Marcelo:

Falava sobre a batida que Marcelo deu na cabe¢a quando ele tinha oito
anos. Ela se emocionou muito contando essa historia, pensei inclusive que
iria chorar. Mas ndo chorou, ficando o tempo todo emocionada, contando e
revivendo os fatos. Dizia que, quando Marcelo tinha 8 anos, ele bateu a
cabega (ela ainda ndo sabe como foi, ja que Marcelo nunca contou e hoje
em dia se ela pergunta ele desvia o assunto). Disse que, quando percebeu,
ele ja ndo estava bem, tendo-o levado logo para o hospital. Chegou ao
hospital e fizeram um monte de raio-x e viram que Marcelo estava com um
sangramento na cabega. Antes de descobrirem, ela disse que se desesperou
porque ele ndo estava bem, tendo alucinagoes e “ndo falando coisa com
coisa’”, que foi quando ela chamou a enfermeira.

Levaram-no para a sala de cirurgia e para a UTI, e foi nesse momento que
ela conta que viu Jesus sair com Marcelo no colo. Ela se desesperou ainda
mais, chorava muito (no dia do acontecido). Porém, disse “pro senhor” que,
se fosse pra ele ser inteligente como ele era, que deixasse ele ali, mas se
fosse pra ele ficar com problema, que o levasse com ele. Foi para casa
depois disso, porque ndo tinha mais nada o que fazer, sendo que o proprio
médico disse pra ela: “eu fiz tudo que eu podia, agora é so torcer”. Ela
disse que ndo conseguia orar nessas horas, mas que pensava muito em Jesus
e na for¢a que ele tinha dado para eles.

Quando péde ir visitar Marcelo na UTI, ele ainda estava inconsciente; disse
que entrou na sala e foi ao lado dele, que imediatamente pegou sua mdo e
apertou (ela contou antes que, quando ele era crianga, ela ensinou que,
quando ele estivesse com muita dor, era para ele pegar a mdo dela e
apertar, e foi isso que fez, mesmo inconsciente, vendo — ou sentindo — a
presenga dela). Ela disse que ficou muito emocionada e foi ali que ela
percebeu que ele iria sair bem. Ficou mais alguns dias no hospital e voltou
para casa sem nenhuma seqtiela.

A unica coisa foi que ele ficou com uma marca da cirurgia na cabega, tanto
¢ que antes ele usava o cabelo raspadinho e agora deixa um pouco mais
cumprido para que os outros ndo percebam o corte e ndo fiquem
perguntando (trechos de diario de campo de 29/03/2007).

Carla traz essa situagdo em compara¢do com a situacdo que gerou a conversa. Ela
compara com o acontecimento de outro menino hemofilico, porém coloca a diferenca nas
histérias, pautando a de seu filho na superagdao do fato. Enquanto um nao teve condigodes de
sobreviver, Marcelo fica com poucas marcas, modificando apenas seu visual apds o

acontecido.



Porém, isso aciona uma discussdo do periodo anterior ao acontecimento e suscita em
Carla discussodes da sucessao de momentos na vida de sua familia. Segundo Carla, o fato de
ela ter abandonado o emprego e se dedicado exclusivamente a Marcelo possibilitou um
melhor cuidado. Essa ¢ a historia anterior que, em partes, justifica a diferenga entre as duas
historias.

Também, possibilita, em Carla, uma re-leitura de sua vida, ja& que, apds esse
acontecimento, os cuidados com Marcelo se redobraram. E esse momento na vida de Marcelo
que ¢ rememorado como separador entre dois polos, distinguidos entre a vida e a morte.
Nesse momento, Marcelo estava na corda bamba, tendo conseguido superar. Aqui, ndo apenas
angustias com relagdo a incertezas sdo jogadas no fato, mas angustias com relagdo a
instabilidade da vida.

Outra histdria interessante para a presente analise foi contada por Marcos. O caso de
Marcos envolve diretamente a necessidade de os hemofilicos receberem, através de alguma
técnica terapéutica, o fator de reposi¢ao (no caso de Marcos, o fator VIII). Ele vivenciou um
periodo histérico em que a técnica mais utilizada pela biomedicina consistia na aplicagdao de

crioprecipitado.

Estavamos conversando no hall de entrada da Casa dos Hemofilicos quando
Marcos comegou a contar algumas historias. Uma dela consistia no fato de,
em algum momento de sua vida, ter ido a um hospital, apos uma
hemorragia, receber “crio”. Relatou que, “por muita sorte”, ndo adquiriu
Chagas. Contou que estavam ele e outro menino hemofilico na mesma sala
para receber, duas bolsas de crio (uma para cada), sendo que o
procedimento foi realizado. Depois de algum tempo, recebeu uma ligacdo
do Banco de Sangue, dizendo que era preciso que ele fizesse varios exames
com urgéncia e que ele poderia estar com chagas. Ele disse: “escapei de
morte... o cara que tava do meu lado morreu. Se a enfermeira trocasse o
brago, ou deixasse em cima da mesa e depois voltasse, poderia trocar a
ordem das bolsas... e era eu quem iria ter chagas e quem sabe até teria
morrido” (trechos de diario de campo de 29/03/2007).

Marcos aponta outra questdo na vivéncia do individuo hemofilico, dentro da
especificidade de sua época. Um periodo em que as testagens para doencgas transmitidas pelo
sangue ndo eram, necessariamente, obrigatdrias no pais apontava o perigo eminente de o
individuo, além de ja tomado pelas hemorragias, ser infectado por algum virus ou outra
patologia. Marcos salienta que “escapou da morte”, ja4 que a pessoa que estava ao seu lado,
tendo recebido a bolsa infectada, faleceu. E a corda bamba mais uma vez. O risco esta

eminente, gerando ansiedades.



De alguma forma, essas historias demarcam processos de incursio pelo universo da
doenca de uma forma niao comoda ¢ dolorida. Sao momentos de reflexdo ¢ de dor,
ocasionando identificagdes entre os freqiientadores da Casa.

Em véarias conversas, histérias sobre os acontecimentos vivenciados pelos
individuos, sio acionadas como forma de reconhecimento das similitudes das historias. E a
dor, vista enquanto elemento dubio, hora de sofrimento, perda, hora de lembranga, memoria,
unindo historias e formando lagos entre vidas.

Esses sofrimentos apresentados pelas narrativas sdo revividos também de forma
sofrida. Mas, ao contar sobre eles, ¢ elaborado todo um discurso de superacdo dos limites ou
de “sorte” e de superagdo. Sendo narrados no momento presente — portanto, sob a perspectiva
contemporanea (RABELO E ALVES, 1999) —, eles se configuram como um fato necessario
de ser lembrado para explicar a atualidade, ndo apenas pela anglstia passada, mas também
pela vivéncia atual que, de alguma forma, superou esse sofrimento.

Essas historias possuem também um tom pedagdgico, j4& que informam aos
“ouvintes” os riscos de algumas praticas (como o caso relatado por Marcos nas paginas acima
sobre o acidente de moto) e as nuances do ser hemofilico. Ou seja, as histérias ndo apenas
ilustram vivéncias individuais (seja pelo contar uma dor ou ter superado a dificuldade), mas
também informam a outrem as possiveis vivéncias que sao tidas em funcao da hemofilia.
Mais uma vez, ¢ a linearidade das vivéncias que estd sendo posta a interpretacao.

Na primeira conversa que tive com Seu Damido, pai de Rodrigo, ele conta a historia,

retirada do diario de campo, transcrita abaixo:

Comentou um episodio que aconteceu no ano de 2003 com Lucas (seu filho
mais velho que agora estd com 21 anos), que também é hemofilico. Disse
que este estava jogando futebol com o seu sobrinho (neto de Seu Damido,
filho de sua filha mais velha) no quintal de casa, quando caiu sobre a bola e
quebrou as costelas da frente (caindo de brugos sobre a bola), fato esse que
o deixou muito mal. Seu Damido dizia que ele ficou muito mal durante 16
dias, achando inclusive que iria perder o filho, dizendo: * esse eu ja perdi”.
Bateu uma situacdo de desespero geral na familia. A familia levou o menino
para o hospital de sua cidade mas ndo foi suficiente, tendo de levar para
outra cidade. Nessa, ficou internado 5 dias em hospital privado e 5 dias em
hospital publico, sendo que, apos esses dias, o menino pediu para ir para
casa, que ndo queria mais ficar no hospital. O Seu Damido contou que teve
de assinar uma carta para tirar o menino do hospital, tendo combinado com
o médico de sua cidade que esse iria uma vez por dia ver o menino em sua
casa (eles moram na zona rural, a cerca de 4 Km do centro). Disse que,
depois de alguns dias, ele melhorou, gracas a um remédio que o médico que
estava atendendo o menino descobriu e lhe receitou (ele ndo lembrava o
nome). Frisava o tempo todo que foi pela intervengdo do médico e de algum



santo que isso aconteceu, porque ele tinha certeza de que tinha perdido o
menino naquela vez.

Dizia ainda, com relagdo ao episodio com Lucas, que deu uma febre por
dentro, que derramou o sangue e esquentou muito, fato esse que ndo
permitia que ele colocasse nada na boca sem vomitar. Tinha uma sede de
agua gelada mas nem dagua conseguia tomar, passou da base de sopa e de
soro na veia.

Apos esse episodio com Lucas, o Seu Damido conta que foram redobrados
os cuidados, tanto com ele quanto com Rodrigo. Disse ele: “o médico disse
pra nos cuidar muito dele, mas ndo precisava ser tanto”. Conta que, depois
disso, deixavam Rodrigo apenas em casa, so trancado dentro de casa, ndo
permitindo sequer que ele saisse para a rua, ficando durante quatro anos
apenas em casa. “O Rodrigo até batia uma bola com os outros, mas depois
nos ndo deixava mais”. E diz ele que, por causa desses cuidados excessivos,
Rodrigo esta com todos esses problemas hoje: ndo consegue andar muito
bem, tem hemorragias muito freqiientes, estd muito magro e
“esqueleticamente” pouco desenvolvido, essas coisas. Mas dizia: “a gente
ndo sabia o que fazer. SO queria que ndo acontecesse iSSO com o0 Outro
também, ai deu nisso” (trechos de diario de campo de 03/04/2007).

A historia de Rodrigo ilustra, de forma mais enfatica, a mudanga na rotina e na
perspectiva de vida apés um momento especifico. O fato ocorrido com seu irmao Lucas
desencadeou uma série de acdes por parte de seus pais que culminaram na situacido que ele
estd vivenciando até o momento da escrita da dissertagdo. Eles dizem respeito a um olhar
diferenciado com relacdo a hemofilia em dois momentos especificos da vida desses
individuos: um antes do acontecido com Rodrigo e outro depois do acontecido com Rodrigo.

Nao ¢ apenas um fato tragico que estou a narrar, mas também um fato que
desencadeia uma rede de relacoes. Essa rede de sinais (ou de simbolos) traz consigo algumas
mensagens que ficam para os ouvintes: cuidados que devem ser dispensados com relagdo aos
sujeitos hemofilicos, dubiedade nas acdes (que, por vezes, aparecem como medidas
necessarias — tratd-los como se fosse de cristal — e, por vezes, aparecem como medidas
exageradas — eu tinha que cuidar, mas ndo precisava ser tanto), € incerteza tanto das
conseqiiéncias de determinados atos praticados pelos individuos quanto de determinados
cuidados dispensados pela familia.

O fato narrado por Seu Damido apresenta uma situacao crucial para a compreensao
da vivéncia daquela familia com a hemofilia de seus dois filhos. Unido aos relatados acima,
esse fato aparece como algum evento especifico que marca de forma intensa a vida desses

sujeitos e projeta uma nova forma de compreensao da realidade (e da atuacio nela).



E claro que, sendo momentos marcantes, recebem énfases nas narrativas dos
sujeitos. Mas ¢ nesse “poOr €nfase” que ¢ possivel uma compreensdo acerca das relagdes
estabelecidas™.

Benjamin (1985: 207) coloca que em especial nos momentos de dor (ou de morte) ¢
que os individuos (no caso do autor, o narrador) elaboram seu saber sobre o0 homem e sobre a
existéncia vivida: “e ¢ dessa substancia que sdo feitas as histérias — assumem pela primeira
vez uma forma transmissivel”. Ou seja, o autor apresenta o universo da dor como propicio
para a compreensao e para a transmissao das experiéncias vividas.

Essas énfases nos colocam a par de um universo marcado por momentos tensos
vivenciados pelos sujeitos que, além de necessitarem de uma resolucdo imediata, também
pdem em xeque alguns conceitos até entdo utilizados para compreender o (e se compreender
no) mundo. Inimeras outras historias com cardter semelhante foram narradas pelos
freqlientadores da CHJVB.

Ao mesmo tempo em que elas dizem respeito a vidas individuais, elas também sao
compartilhadas pelos individuos como histérias que merecem atencao e resolucdo. Todos ja
passaram por situagdes semelhantes que surgem como demarcadores da diferenca entre
aqueles que possuem hemofilia e os que ndo possuem hemofilia. Servem também como
codigos identificadores de situacdes especificas-semelhantes, que conectam histérias. Para
além da hemofilia, eles t€ém historias em comum, e € isso que se ressalta nas conversas.

“Varios natais perdidos por causa de hemorragias, finais de ano, festas em
internacdes hospitalares”, conta Marcos lembrando seus varios episodios hemorragicos. Sao
momentos lembrados em varias histérias como disparadores de reflexdes em torno da
condicao “do ser hemofilico”.

Os episddios trazidos acima como momentos marcantes de alguma situacdo
explicam, de alguma forma, as tomadas de decisdes das familias. Tendo acontecido, eles
acionam uma medida terap€utica, uma re-invencdo das praticas e das relagdes. Também,
explicam as seqiielas (se elas ocorrerem) dadas no corpo do individuo hemofilico.

Porém, nem sempre um episddio tem uma causa conhecida. Muitas das hemorragias
que acometem os individuos hemofilicos sdo espontianeas. Afonso, um jovem senhor de 41
anos que conheci em visita ao Hospital Universitario com Joana (assistente social da
AHESC), demonstrava uma preocupagdo enorme com sua situagdo. Estando internado ali ha

mais de 3 meses (sendo que o visitei, pela primeira vez, em 14 de maio de 2007) por causa de

* Dawsey (2005), em seu artigo sobre Turner e a experiéncia, aponta-nos o fato de serem os
momentos de tensdo (ou nos dramas sociais, como aponta Turner) os propicios para termos acesso a
substratos do universo social e simbdlico da populacdo com a qual estamos trabalhando.



complica¢des em uma cirurgia, relatava tanto casos especiais que demarcaram sua vida como
casos recentes que o preocupam de forma intensa.

Uma das questdes que relatou foi o falecimento de seu irmdo, quando tinha 14 anos,
em funcdo da hemofilia. Este se configurava como uma das grandes relagdes estabelecidas
com a sua situacdo atual, j4 que rememorava os acontecimentos com seu irmao e pensava nas
conseqiiéncias de suas complicag¢des de saude para a sua vida.

Porém, o que frisava o tempo todo durante nossa conversa dizia respeito as varias
hemorragias espontaneas que tinha. Dizia que ndo conseguia entender como, em alguns
momentos, estava trabalhando “na roga” (ja que € agricultor), realizando inclusive servigos
pesados, mas ndo acontecia nada. Porém, em alguns momentos, as hemorragias sdo muito
freqlientes, acontecendo diariamente e provocando dias de repouso e de impossibilidade de
movimentagao.

Demonstrava-se muito aflito com essa situag¢do, dizendo que ja havia perguntado
para os médicos o porqué dessa situacao, ndo tendo eles dado um retorno. Perguntou também
a Joana, que dizia: “isso nem a ciéncia esta conseguindo explicar; mesmo que a gente queira
explicar tudo, de vez em quando ndo tem como”.

A aflicdo de Afonso corresponde e une-se as aflicdes dos outros individuos
apresentadas acima. A corda bamba esta presente, ndo se sabendo para onde vai cair. A
instabilidade e a incerteza provocam mal-estar, exigindo algumas explicacdes. Em grande
parte do tempo, essas explicagcdes sdo dadas pelas histoérias passadas (de grandes quedas, de
momentos em que nado se foi “cuidado” ou nao se foi “dado atencdo”, de historias semelhantes
ocorridas); porém, em alguns momentos, ndo ha explicacdes plausiveis para essas pessoas.

A falta de explica¢do, ndo sobre o fato em si mas sobre as causas deste, causa
incerteza e inseguranca, exigindo tanto um arcabouco de possibilidades explicativas quanto de
possiveis “explicadores” (ou especialistas) para dar-se cabo a situa¢ao. Os especialistas sao os
profissionais da biomedicina, porém esses, em alguns momentos (como no caso apresentado
por Afonso), ndo ddo conta da explicagdo. Aqui entra uma questdo interessante: na falta de
possibilidade explicativa da biomedicina para as hemorragias espontaneas, sdo sugeridas
medidas profilaticas, como recurso preventivo. A aplicacdo de gelo nas articulagdes, a
aplicacdo de fator de coagulagdo preventivo, a realizacdo de hidroginastica e fisioterapia sao
alguns dos meios indicados pela biomedicina como forma de conter essas incertezas.

Mesmo assim, elas assumem uma aura “magica”, j4 que ndo ¢ possivel saber o

porqué daquela situacdo. Frederico diz que ha vezes em que, assistindo a televisdo ou



dormindo, acontecem hemorragias. “Ai eu ja levanto todo dolorido, tendo que colocar gelo e
aplicar fator”, conta ele, assustado com o desconhecimento sobre a razdo das hemorragias.

Diferente dos outros momentos, elas ndo t€ém explicagdes visiveis (ou sensiveis).
Ficam sem uma causa, mas trazem explica¢des. Geralmente sdo relacionadas com eventos de
“stress” ou de cansago, pondo mais uma vez na interpretacdo os limites dos individuos
hemofilicos. Muitas das hemorragias “ndo explicadas” por causas visiveis (ou histéricas) sao
colocadas como causadas pela transcendéncia dos limites atribuidos ao individuo hemofilico.
Ou seja, ¢ acionada uma narrativa de “desrespeito” a sua condicdo de hemofilico, sem,
necessariamente, ter-se a causa visivel.

Essas narrativas vém em fun¢do do descuido dos proprios individuos hemofilicos
com os seus limites ou do descuido dos pais com o cuidado para com seus filhos hemofilicos.
Gilson traz, em sua narrativa, o fato de que hoje em dia ¢ muito mais facil ser hemofilico do
que na sua época, porque se tém todas as condi¢des dadas pela biomedicina. Segundo Gilson,
s0 leva uma vida de péssima qualidade “quem quer”. Marcos traz coisas semelhantes,
dizendo, na fala transcrita acima, que hemofilico ndo pode andar de moto, tendo de pagar as
conseqiiéncias caso venha a fazé-lo.

Com isso quero salientar que, além de uma explicac¢ao historico-factual, também as
possiveis explicagdes trazem imperativos morais ligados a como ¢ viver com hemofilia, sendo
dito o que ¢ possivel e o que ndo ¢ possivel fazer. Como mostrei acima, isso sdo imperativos,
sdo as prescricdes, mas nem sempre elas sao levadas totalmente a cabo na agdo. Elas sdo re-
inventadas no dia-a-dia também como forma de prevencao e de cuidado.

Porém, no momento de explicacdo para outrem (ou de um hemofilico com relagdo a
outro), discursos pautados nas prescricdes do que € possivel e do que ndo ¢ possivel a partir
dos limites do ser hemofilico aparecem com énfase. E possivel relacionar essas questdes com
as propostas de Foucault (1987), referindo-se a época classica, sobre “os corpos doceis”.
Segundo o autor, a disciplina ¢ utilizada como uma forma de “docilizar” os corpos, nao
apenas para fins combativos mas para a manutencao de determinado poder.

Essas discussdes de Foucault (1987) nos mostram como a questdo da prescri¢ao
“coletiva” dos limites também pode ser vista como um aparato de poder. Porém, esse poder
nao ¢ unilateral, ou seja, exercido pela biomedicina sobre os individuos hemofilicos, mas
também ¢ re-inventado e utilizado por esses individuos para a sua legitimacdo enquanto
sabedores de sua patologia. E um jogo duplo entre a prescrigio dos limites (e o
reconhecimento deles pelos individuos hemofilicos) e a superacdo destes pela re-invencao da

rotina e das agdes.



Esse capitulo pode ser relacionado com o que Evans-Pritchard (1978a: 61) fala sobre
o celeiro Zande: ¢ sabido que, por estar podre, o celeiro pode (e vai) desabar em algum
momento, porém a pergunta que fica € por que agora, por que com essas pessoas embaixo, e
por que esse celeiro em particular? Os Azande realizam as relagdes através da nocdo de
bruxaria, explicando, assim, o porqué desse fato nesse momento.

Os individuos hemofilicos buscam explicagdo para as “quedas” ocorridas (as
hemorragias, hematomas, etc.) nas estratégias desempenhadas de aten¢do ou de cuidado com
relacdo a “queda” ou pela historia vivida, seja por eles, seja por outrem. Sao eventos ocorridos
no passado, no presente ou no futuro que dardo o norte de compreensdo dos fendmenos
ocorridos. S3o também prescri¢des biomédicas ou familiares, cuja violagdo pode acarretar
conseqiiéncias para os individuos que realizaram determinado ato.

O que argumentei no presente capitulo ¢ que, além da queda enquanto momento
“fundante” do ser hemofilico, o “viver na corda bamba” se configura como outro elemento
identificador comum ao universo vivencial dos individuos freqiientadores da CHJVB.

Essa “corda bamba” ¢ marcada pelo medo e pela apreensao, vividos principalmente
apés as “grandes quedas” que, de alguma forma, indicam e reforcam a condi¢do de
hemofilico, bem como pelas inumeras estratégias adotadas de vivéncia da doenga no
cotidiano.

Se, por um lado, sdo pensados mecanismos de contengdo dos acidentes (“‘contencao
das quedas”) e de convivéncia com a doenga, de outro sdo narrados eventos marcantes,
caracterizados por episodios tensos e preocupantes. E o balancar da corda entre a
possibilidade e a realizacdo, entre o que estd dado e o que esta acontecendo, entre a vontade e
acdo, entre o ato e as conseqiiéncias.

De alguma forma, ¢ a tens@o entre um projeto (intencdo) e a condicdo “estrutural”
para a realizagdo desse projeto (ORTNER, 2007). E um jogo entre o que ¢é possivel e o que é
vivido, sendo o possivel sempre reinventado a partir do vivido e do vivenciado.

Sao modelos de “auto-atengdo”, como proposto por Menéndez (2003), criando as
ligagcdes entre as vidas individuais (com seus projetos e suas determinacdes), a biomedicina e
seu aparato técnico-farmacoldgico, os imperativos familiares e “histéricos” (no sentido de
historias de vida sendo repassadas entre os individuos hemofilicos). E isso cria uma forma

especifica de vivenciar a doenga e de se relacionar com ela.



Capitulo IV
Dentro da Casa:

Biomedicina, brincadeiras e outras formas de atencao

Como apresentado nos capitulos anteriores, a queda, enquanto principio fundante do
individuo doente, posteriormente tido como hemofilico, ¢ responsavel por criar historias
individuais em torno de uma doenga genérica. E ela que, de alguma forma, transforma uma
questdo geral, denominada e demarcada pela biomedicina, em algo particular, vivenciado e
experienciado pelo sujeito individual e por sua rede de interagdo social. Ou seja, ela assume,
expressando suas marcas no corpo (com hematomas, hemorragias, sangramentos), uma marca
“ontoldgica” delimitando um ser (YOUNG, 1976). Assim, constrdi-se, num primeiro
momento, um individuo hemofilico.

Essas redes, compostas através do individuo hemofilico, acionam uma série de
formas para definir e delimitar a doenga que esta sendo vivenciada em sua realidade.
Também, aponta algumas saidas para a vivéncia com a condi¢do de hemofilico, pautando-se,
como mostrado anteriormente, no cuidado ou na aten¢do (e na complementariedade de
ambas).

De certa forma, ao serem narradas, as historias dos individuos com hemofilia, seja
porque elas sdo narradas para alguém (acionando, assim, uma série de simbolos e objetivos)
(RABELO E ALVES, 1999), seja porque elas assumem uma medida de organizagdo do e para
o mundo (LANGDON, 1999), ou ainda porque levam consigo um ar pedagogico
(BENJAMIN, 1985) e constituinte de determinado ser doente, constituem experiéncias
contadas com muito sofrimento e aflicdo. O contar a historia de forma dramatica, tragica e em
“experiéncias” (TURNER, 2005) foi apresentado nos capitulos anteriores. Neles, as narrativas
foram privilegiadas; nelas essas historias despontam, de forma que o evento € narrado através
de experiéncias.

O presente capitulo ird abordar uma outra perspectiva da doenga, qual seja, aquela
baseada na vivéncia cotidiana do pesquisador/antropologo com os individuos hemofilicos em
um espago de tratamento biomédico. Como relatei na descricdo do campo, o espago da Casa
dos Hemofilicos nao pode ser considerado uma instituicdo total, no sentido e nas

caracteristicas apresentadas por Goffman (1987), mas, de alguma forma, possui intuitos



proprios dentro de sua rotina administrativa/biomédica, bem como espera de seus
“pacientes/hospedes” determinados comportamentos.
Dessa forma, o conceito de representagdo de papéis sociais, atribuido por Goffman

(2005), torna-se interessante. Como papel social, o autor define:

(...) a promulgac¢do de direitos e deveres ligados a uma determinada
situagdo social, podemos dizer que um papel social envolvera um ou mais
movimentos, e que cada um destes pode ser representado pelo ator numa
serie de oportunidades para o mesmo tipo de publico ou para um publico
formado pelas mesmas pessoas (GOFFMAN, 2005: 24).

Salienta o autor que a “representacdo” e a “verdade” ndo estdo divididas em dois
polos distintos, bem como que ndo ha representacdo que ndo seja real, nem realidade que nao
seja representada. O importante, nesse sentido, ¢ que a realidade da representagdo transcende
o proprio conceito do representar (retirado do teatro pelo autor), e dessa realidade
representada ¢ possivel retirar o material para a analise da situacdo. Ou seja, o autor nos
demonstra como ndo ha como definir quais sdo os atributos “verdadeiros” ou “falsos” de
determinada agdo, mas, a partir de dois locais (ou duas formas distintas) de representagdo,
retirar um material interessante para a analise.

Ainda, Goffman (2005) apresenta como deve haver certa relagdo entre o cenario que
estd preparado para a “apresentacdo”, o ato desempenhado pelo ator e o ator que
desempenhara o papel. Ou seja, a representagdo passa pelo ator, mas também diz respeito a
todo o contexto no qual este estd inserindo e esta, de alguma forma, utilizando determinadas
“artimanhas” para expressar determinadas coisas.

Bateson (1998), trazendo a discussdo dos principios comunicativos existentes para
dar conta de realidades que dizem respeito a relagdes “metacomunicativas”, apresenta,
fazendo uso da psicologia, as relagdes entre figura e fundo como importantes para pensar o
processo de construcdo das “realidades”. Coloca como os enquadres, baseados na perspectiva
tanto dos objetivos da interpelacdo quanto nos aspectos sensiveis da vivéncia, auxiliam na
elaboracdo de “acordos” entre as partes para dar conta de expressdes em que a analogia se faz
presente (pensando a relagdo na qual o mapa ¢ diferente do territoério, mas o incita). Isso ¢
interessante na medida em que o autor demonstra como as brincadeiras auxiliam o processo
de neutralizagdo da diferenciacdo entre mapa e territorio (“representagdo” e “realidade”). A
brincadeira ¢ vista como um principio em que o sinal ¢ um sinal, ja que, a0 mesmo tempo em
que nao corresponde ao ato em si, também nao destoa do interesse e do significado do ato,

dando uma outra perspectiva.



Com isso, quero argumentar que esse capitulo se deterd a outros aspectos da
vivéncia dos individuos que dizem respeito as relagdes estabelecidas em consonadncia com o
saber biomédico do “cendrio” que a CHJVB oferece aos seus freqiientadores. Quero, de
alguma forma, mostrar que varias formas de atencdo a saude e de vivéncia com a doenga sdo
expressas pelos individuos em suas vivéncias cotidianas no interior da Casa.

Mesmo com o predominio e hegemonia da biomedicina, tanto na sociedade
ocidental (MENENDEZ, 2003, 1992; FRANKENBERG, 1980) quanto na estrutura
organizativa e ideoldgica da Casa dos Hemofilicos, ha uma vivéncia diferenciada das praticas
de atengdo a satde. Isso ¢ interessante na medida em que duas formas de vivenciar a doenca
dentro do espago da CHJVB sao expostas, baseadas em uma concepgao irdnica/salvacionista
do corpo. Isso diz respeito a técnicas de obtencdo de um corpo “normal” (ndo marcado pela
hemofilia ou com o minimo de marcas possiveis) ou a ironizagdo da condicao de torto através
de brincadeiras e de piadas com relagdo a essa condicao.

Os tortos, enquanto elemento diferencial da relagdo entre-pares, composta através
das classificacdes entre os marcados e os ndo marcados (em especial dando énfase ao papel da
marca na constituicdo da hemofilia), ddo o suporte através do qual esse capitulo se guia,
evidenciando, num primeiro momento, as medidas de contengdo desse processo (seja através
da auto-atencao ou da biomedicina) e, num segundo momento, as relagdes de constituicao das
identidades através das ironias.

Assim, divido o capitulo em dois momentos: o primeiro trabalha com a questdo da
apresentacdo e da vivéncia de dois tempos diferentes, as vezes complementares, as vezes
antagdnicos na Casa. Assim, o saber biomédico (na ala clinica/administrativa), representado
cotidianamente pela fisioterapia (e nas quintas-feiras pelos médicos hematologista e
ortopedista), d4 uma forma de tempo, marcada pelo “tempo do reldégio” e pelos procedimentos
no corpo; ¢ um outro marcado pelo tempo fora da fisioterapia (na ala do alojamento da Casa),
quando outras técnicas de prevengdo e de atengdo, baseadas em outras formas de percepcao
do corpo e dos seus limites, ddo o ritmo. Nesse segundo momento, espacos de socializacao
sdo marcados por procedimentos de auto-atengdo (MENENDEZ, 2003) que ddo o ritmo da
vivéncia no ambiente.

O segundo momento sera utilizado para pensar as relagdes estabelecidas através da
ironia e das brincadeiras como outras formas de refletir, de se posicionar, de questionar e de
re-pensar a hemofilia e a propria relagdo do sujeito com a doenca. Assim, experiéncias
trazidas de relagdes estabelecidas fora da Casa sdo re-interpretadas na CHJVB com um tom

de reflexdo e, ao mesmo tempo, de “suspensdo” das condigdes fisicas e sociais dadas



(construidas) para (pelos) sujeitos hemofilicos. Também, trabalharei nesse momento com as
diferencas estabelecidas dentro do espago da Casa entre os “tortos” e “ndo-tortos” como
principios pedagdgicos e classificatorios dentro do universo conceitual e vivencial dos

individuos hemofilicos.

1. O tempo marcado

1.1. “E 0 meu, é o meu”: a fisioterapia e o barulho dos relégios

O tempo na ala I da Casa comega as 14 horas. Esse ¢ o momento em que todas as
outras atividades que estavam sendo feitas sdo deixadas de lado, e a rotina “biomédica” da
Casa se inicia. Inimeras vezes estavamos na sala de televisao, olhando TV ou jogando carta
ou jogando videogame, quando alguém lembra que ja sdo 14 horas e que Tais deve estar
chegando. Ao soar a campainha da porta lateral da CHJVB, alguém lembra em tom enfético
que deve ser Tais e que as sessdes de fisioterapia irdo comegar.

O tempo clinico, por causa da estrutura organizacional da Casa, comeca as 14 horas
(exceto nas quintas-feiras, em que se modifica a rotina), com o inicio das atividades de
fisioterapia. Antes desse horario, ou pela manha, hd poucos profissionais na Casa (apenas a
assistente social), sendo esse periodo dedicado a outras questdes de prevencao e cuidado com
relacdo a doenga, ou ainda a outras questdes que devem ser resolvidas/aproveitadas no tempo
durante o qual se fica estabelecido em Florianopolis.

Depois desse horario, todas as atividades dos individuos hemofilicos estdo
concentradas no espago clinico: fisioterapeuta, psicologo, assistente social. A fisioterapia,
ditando o tempo, organiza os servi¢os e, de alguma forma, a rotina na Casa. Antes das 14
horas, outras coisas sdo possiveis, mas a tarde ¢ o corpo, simbolo das conseqiiéncias das
quedas e sindnimo da possibilidade de “ficar torto”, que seré tratado, através da fisioterapia,
simbolo da biomedicina.

Certo dia, apds o almocgo, estdvamos indo para o alojamento, eu e Cristovan.
Deitamos cada um em sua cama para dormir um pouco quando ele me perguntou: “ndo vai
trabalhar hoje?”, referindo-se as sessdes de fisioterapia. Logo depois, ele lembrou que eu ndo
realizava as sessoes. O que ¢ interessante nisso ¢ que, além de ser um momento lembrado para

si e para outrem, a fisioterapia se constitui como um trabalho no espaco de socializacdo da



Casa dos Hemofilicos. Ela possibilita a discussdo sobre em quais momentos ¢ possivel
vivenciar isto ou aquilo € em que momentos ¢ necessario parar e “ir trabalhar”.

E necessario levar em consideracio que muitas pessoas vdo até a Casa para realizar
apenas as sessoes de fisioterapia. Desta forma, “perder a fisioterapia ¢ perder a viagem”, ja
que outros procedimentos ndo sdo realizados com tanta énfase, tanta espera e tanta “fé” na
resolucdo do que ela. Também, abster-se da fisioterapia ¢ manter a possibilidade de ficar
torto. Para os hemofilicos, ¢ claro o sentido da fisioterapia na reconstituicdo da habilidade
fisica, bem como na melhoria das condi¢cdes de satide dos hemofilicos. A fisioterapia e os
exercicios fisicos “indicados” pelos médicos se configuram como possibilidades de
intervencdo numa doenca sem cura. Elas ndo representam a cura, mas oferecem a
possibilidade de convivéncia biomédica com a doenca.

E possivel pensar isso sob duas perspectivas: uma de acordo com a qual a
biomedicina declara a importancia da fisioterapia para o tratamento da hemofilia*® (JONES,
1989; FBH, 2007); outra observada pela predominancia da biomedicina enquanto saber
legitimo dentro do campo da saude/doenca, sendo ela a responsavel pelas técnicas “eficazes”
de cura®. Estando vinculada ao corpo e ao paradigma biologicista (MENENDEZ, 2003), a
biomedicina declara a importancia do conhecimento, do re-conhecimento e do tratamento
deste como meios eficazes de contencdo de problemas (e, em algumas doengas, resolugao
delas). No caso da hemofilia, por ser uma doenga sem cura para a biomedicina, as praticas
centradas no cuidado e na prevencdo do corpo para as quedas sdo super-valorizadas, ndo
apenas pelos médicos mas também pelos proprios pacientes.

Nesse sentido, a importancia atribuida a fisioterapia, bem como o espaco de
destaque dado a ela no cenario da CHJVB, € conseqiiéncia de uma forma de atengdo a doenga
centrada nas técnicas biomédicas de intervencao. Essas técnicas biomédicas iniciam-se com o

diagnéstico dado (enquanto individuo hemofilico), passando pela consulta ao hematologista

“ No ano de 2007, o tema geral do Dia Internacional da Hemofilia (instituido através da World
Federation of Hemophilia) foi “Melhore Sua Vida: Praticar exercicios com regularidade ajuda a
fortalecer os musculos, previne as hemorragias e protege as articulagdes. Pergunte ao seu
fisioterapeuta ou médico quais sdo os exercicios melhores para si” (da WFH). O cartaz editado pela
AHESC em comemoragéo a esse dia estampava uma foto da sala de fisioterapia da Casa, com trés
pessoas deitadas nas macas em sessdo de fisioterapia, com duas profissionais da AHESC. A frase
utilizada no cartaz é a mesma utilizada pela WFH. E interessante que o cartaz da AHESC concretiza,
através da imagem, a fala da valorizag@o do corpo, da fisioterapia e dos exercicios fisicos na “melhoria
da vida”, ja que corpos em sessdes de fisioterapia sdo estampados para demonstrar a importancia dessa
pratica para a “vida do hemofilico”.

' Como nos lembra Geest, Whyte e Hardon apud Quintela (2001: 361), o ato de prescrever da
biomedicina, que se transforma em agente da cura, “é um acto social, através do qual os médicos
demonstram que reconhecem as queixas dos doentes e tentam ajudad-los” .



freqlientemente (com o intuito de “acompanhar” a doenga), visita ao ortopedista para trabalhar
com as seqiielas das hemorragias, e fisioterapia como medida profilatica e de cuidado para
com a doenca. Ela ¢ muito valorizada pelos hemofilicos como forma de exercicio fisico
preventivo (para ndo ter mais seqiielas), sendo taxada como “mais segura” do que outras
formas de exercicio (como alguns esportes de contato ou de muita movimentagao), bem como
uma atividade curativa, dando conta de algumas lesdes causadas pelas hemorragias e tentando
“colocar o corpo no lugar”.

Hé uma pratica dubia, nesse sentido, nas sessoes de fisioterapia: ora dando conta de
um corpo que ja estd marcado, ora dando conta de um corpo que pode ser marcado. As marcas
no corpo estdo presentes enquanto possibilidades do individuo hemofilico. Porém, cabem a
fisioterapia a prevenc¢do e a “cura” dessas marcas. De alguma forma, o que estd em jogo ¢ a
constru¢dao de um corpo especifico para os individuos: um corpo sem seqiielas, um corpo que

“pareca normal™*

. A hemofilia, a queda e as marcas no corpo demarcam uma diferenca. O
trabalho da fisioterapia, nesse contexto, ¢ evitar que essa diferenca se transforme em algo
mais prejudicial a condicdo de satide do individuo ou em artificio de problemas futuros para
este.

De qualquer forma, a fisioterapia mobiliza os individuos freqlientadores da Casa.
Comanda tempos, de fora para dentro (da sala de fisioterapia para a Casa), e dentro do espago
da fisioterapia, com os relogios.

O didrio transcrito abaixo foi feito logo do inicio da pesquisa. Ainda, os momentos
privilegiados estavam sendo os vivenciados com os individuos dentro da rotina clinica, ja que
nao havia um contato muito proximo até aquele momento para “transpassar’” a porta que da
acesso a parte do alojamento. Assim, as vivéncias nas sessdes de fisioterapia foram o locus
privilegiado para a observacdo e para a constru¢ao da relagdo entre mim e os freqiientadores
da CHJVB.

Esses primeiros contatos geraram didrios problematizando essa relagdo dos

hemofilicos com a fisioterapia. O transcrito abaixo demonstra claramente minhas percepcdes

“ Edmonds (2002) demonstra algo inverso na questdo das mulheres usuarias de cirurgias plasticas no
Rio de Janeiro. O autor relata que, em muitas situagdes, o uso da cirurgia plastica (também um
procedimento biomédico que se refere ao corpo € a manipulagdo deste), é feito ndo para “parecer
normal”, mas para se ser mais bonita ou esbelta. Ainda, salienta que ha uma intensa ligagao, na fala de
suas informantes, entre a identidade exterior (corpo), que mudou (depois de envelhecer, de engordar,
etc), e a identidade interior, que permanece a mesma. Ou seja, muitos dos discursos s@o acionados para
dar conta de uma realidade (corpo) que mudou e que ndo condiz mais com a “verdadeira identidade”
(que ¢ a exterior). No final do texto, ¢ apresentada a questao da beleza enquanto um tipo de capital que
permite a mobilidade social, sendo que essa se coloca como uma categoria que provoca uma tensao
entre as hierarquias sociais.



sobre aquele processo até entdo estranho para mim, mas comum e proximo da realidade
compartilhada pelos individuos hemofilicos — préoximo pela vivéncia e pelos simbolos

compartilhados, tanto nesses momentos quanto desses momentos.

Tais, enquanto “atendia” os meninos, comegou a me contar sobre os
procedimentos que realizava naquela sala [sala de fisioterapia], enfatizando
que a fisioterapia ¢ importante para fortalecer os musculos para que eles
ndo tenham nenhum rompimento sangiiineo. Raul se movimentava muito.
Percebi também que todo o seu corpo (muitos locais) estava roxo de
machucados. Tais comegou a passar um liquido no tornozelo direito de
Raul, dizendo que iria fazer uma sessdo de alguma coisa que eu ndo lembro
0 nome, mas que seria feito com uma corrente elétrica continua. Perguntei
para ela se ndo doia, e ela disse que ndo; que, como era uma corrente
continua, apenas dava uma sensa¢cdo de formigamento, e era por esse
motivo que ela chamava de formiguinha. Colocou esse liquido no tornozelo
de Raul, logo depois colocou um equipamento parecido com eletrodo (uma
pontinha maior, ligado a um aparelho que estd no lado da cama — alias, ao
lado de cada cama hda um aparelho desses) e depois enfaixou. Ligou uma
espécie de relogio analogico (que era em contagem de tempo regressivo,
sendo que era marcado o tempo desejado — 15 minutos — e o relogio ia
“descontando”), que, pelo que percebi, era utilizado para contar o tempo
durante o qual Raul teria de ficar com aquele aparelho ligado. Raul parecia
muito interessado no que Tais estava fazendo, tentando ajudar o tempo todo.
Também, parecia interessado no tempo que iria durar, ja que estava
combinando com Rodolfo [que estava em outra maca, fazendo outro
procedimento] em jogar videogame apos a fisioterapia.

Frederico ja estava com os “eletrodos” na sua perna quando Tais chegou
perto de sua maca para arrumar e iniciar a sua sessdo. Perguntei o que
Frederico iria fazer. Ela disse que para ele era uma sessdo de
“choquezinhos”. Enfaixou também sua perna e passou o liquido em seus
bragos. Ligou o aparelho para Frederico e um relogio também para esse.
Cada um na sala tinha seu relogio... cada um na sala tinha o seu tempo.
Cada relogio estava ao lado da cama de quem ele estava contando (e
controlado) o tempo (...).

Enquanto conversava com Frederico, Raul saltitava na cama de um lado
para o outro, sempre conversando muito com os outros, chamando ambos os
colegas e a fisioterapeuta pelo nome. Falava do gibi, do videogame, das
brincadeiras, e Frederico disse que era para ele parar quieto sendo ele ia
ter de ficar mais tempo deitado la fazendo os procedimentos (...).

Alguns poucos minutos de siléncio, e tocou muito alto um dos relogios. Era
um barulho alto mesmo, que dava para escutar longe. Raul deu um pulo da
cama e disse: “é o meu...”. E disse para Tais tirar as coisas da perna dele.
Tais estava meio confusa, sem saber direito de quem era o relogio. Mas era
de Raul, porque Tais perguntou para Frederico e para Rodolfo onde
estavam os relogios deles e ambos chegaram a conclusdo de que era o de
Raul (interessante que cada um com seu relogio e controlando “o seu
tempo”). Frederico disse para Raul: “olha, ndo pode mentir, tem que fazer
as coisas direitinho, sendo nos vamos te amarrar nessa cama’, e riu. Tais
também riu... Logo depois tocou outro relogio, agora era o do Rodolfo
(trechos de diario de campo de 13/03/07).



Os relogios (e os seus barulhos) foram coisas que me chamaram muito a aten¢do nas
primeiras estadas na Casa, apos ja ter percebido que a fisioterapia (e, conseqiientemente, a
sala de fisioterapia) assumia papel importante no contexto do tratamento e das articulagdes em
torno da doenga geral, do corpo especifico e das possibilidades preventivas/curativas ou de
cuidado da populagdo hemofilica. Nao apenas ndo sabia ao certo sua utilidade (ja que se
restringia a relagdo entre o paciente e a fisioterapeuta), mas notava o imenso barulho que se
fazia na Casa. Em toda a ala A (clinica), era possivel escutar o som dos relogios,
transcendendo inclusive o espago “clinico” e se fazendo escutar inclusive na cozinha e no
corredor da ala B (alojamento), e, nos momentos de muito siléncio, inclusive na sala de
televisdo.

O tempo na sala de fisioterapia ¢ marcado pelo soar desses relogios, que, quando
escutados, demarcam a mudanca de procedimento ou o encerramento das atividades de
fisioterapia de um dos pacientes que estavam na sala. Eles sdo colocados em contagem
regressiva quando do inicio do procedimento do individuo, demarcando, de segundo em
segundo, o tempo que esta passando no decorrer da interven¢ao biomédica.

O horério da fisioterapia ¢ esperado pelos freqiientadores da CHJVB. Mas também o
tempo de término da fisioterapia também é esperado. E um jogo duplo entre incitagio e recusa
que demarca o processo de reconhecimento da importancia € ao mesmo tempo “martirio da
pratica”.

E interessante que, a0 mesmo tempo em que o relogio demarca o periodo de
intervengdo do procedimento, ele também demarca o tempo que ainda falta para que se inicie
uma outra atividade. As intervengdes sao no corpo dos individuos hemofilicos, com diferentes
técnicas aplicadas. O tempo € o controle tanto do procedimento quanto da rotina na Casa. Os
reldgios apontam as necessidades de troca, de permanéncia, de mudanga.

Foucault (1987), referindo-se as técnicas de controle dos corpos através da
disciplina, mostra que “num bom emprego do corpo, que permite um bom emprego do tempo,
nada deve ficar ocioso ou inutil: tudo deve ser chamado a formar o suporte do ato requerido.
Um corpo bem disciplinado forma o contexto de realiza¢do do minimo gesto” (FOUCAULT,
1987: 130). Quero relacionar as consideragdes do autor com a utilizagdo do corpo e com o
controle dessa utilizacdo pelo tempo demarcado dos relogios. O controle do tempo, no caso
dos procedimentos de fisioterapia, ¢ um controle sobre um corpo individual, transformando-o
em objeto de atuacdo de um saber. Esse saber, demarcado pelo biologicismo, demarca
temporalmente um corpo enquanto necessitado de intervengdes. Essas intervencgdes, com o

carater dibio apresentado acima, ndao sdo postas a baila pelos sujeitos. Elas sdo seguidas por



eles, mantendo, dessa forma, sua necessidade — e ndo apenas a necessidade, mas também a
necessidade de outrem de manter determinadas posturas perante a pratica da fisioterapia.

O tempo demarca ndo apenas intervencdes, mas também posturas. Enquanto
Frederico chama a aten¢do de Raul para a necessidade de ele fazer todos os procedimentos
“direitinho”, ele esta, de alguma forma, assumindo uma posi¢ao de respeitador do tempo da
fisioterapia, do espaco da fisioterapia e da “eficacia” desses procedimentos. Ao mesmo tempo
em que demonstra a postura de um “corpo bem disciplinado”, como aponta Foucault (1987),
ele também esta inserido em um espaco que exige dele aquela posi¢ao.

Poderiamos pensar que ndo ¢ uma relagdo unilinear estabelecida entre a biomedicina
(representada pela fisioterapia) dando o tempo e os procedimentos e os individuos
respeitando. Acredito que sdo bilaterais, ja que, como aponta Goffman (2005), ha algumas
representacdes que se apresentam nas regides de fachada que ndo servem apenas para
“convencer” a platéia, mas os proprios individuos presentes na fachada. Dessa forma, ndo se
esta estabelecendo uma relagdo entre o saber biomédico (enquanto ativo) e o hemofilico
(enquanto passivo), mas esse fato possui uma relagdo mais densa no sentido de propor que
ambos vivenciam o esperado para esta interacgao.

O que estou argumentando é que, a0 mesmo tempo em que existe um jogo de poder
estabelecido entre a biomedicina e o individuo hemofilico, seja através do controle do tempo
em determinadas situagdes do cotidiano, seja através do exercicio do poder através do saber
(FOUCAULT, 2005b), os individuos também adotam estratégias de contencdo dessas
“dominagdes” através do estabelecimento de representagdes (GOFFMAN, 2005), de maneira
que o que esta em jogo ¢ uma mescla entre “os outros” (0s que ndo estdo a par das sessoes de
fisioterapia, os que ndo possuem hemofilia, etc.) e os proprios “pares” e profissionais da
biomedicina.

O portar-se de determinada forma na fisioterapia ¢ uma forma de manter uma
posicdo de doente que corresponde a algumas expectativas sociais. Goffman (2005: 105) nos
lembra que ha uma mudanca de comportamento de acordo com a situacdo, “de modo que
nenhuma regra ou regulamento seja, aparentemente, desrespeitado”. Nao apenas pelo carater
da prépria fisioterapia na ala clinica, ja que ela se configura como uma “porta de entrada” dos
hemofilicos e de seus familiares, com um sofd que serve para “visualizagdao” dos individuos
que estdo na Casa e ndo estdo em tratamento. E como se fosse um palco montado, no qual os
atores, em tom dramadtico, encenam uma peg¢a, ¢ a platéia (os que ndo sdo hemofilicos)
visualiza. Como nos lembra o autor, a encenagdo (independente de onde ela for feita) ndo diz

respeito a hierarquias de verdades: ela apenas insere outros elementos na esfera da



interpretacdo. Além de representarem para aqueles que também estdo na fachada
(GOFFMAN, 2005), ou seja, os profissionais de satide e os outros hemofilicos, a sessao de
fisioterapia também serve como indicativo de encenacdo do sofrimento da experiéncia da

doenca (num contexto de tratamento biomédico).

Como um evento dramaturgico, sickness é episodico no tempo e localizado
no espago, ele ¢ claramente destacado da vida cotidiana; existe um senso de
audiéncia, os participantes sdo cuidadosamente distinguidos dos ndo
participantes, os participantes sdo investidos de um pequeno numero de
papéis altamente estereotipados que sdo atuados de acordo com programa
mais ou menos fixo (i.e. com o conhecimento e aceita¢do de um conjunto
particular de regras) em uma situagdo densa com simbolos expressivos
(YOUNG, 1976: 29, tradugdo).

Young esta fazendo a relagdo no contexto macro das relagdes sociais que pode ser
transportado para o momento da fisioterapia e da sala de fisioterapia. Esse ¢, de alguma
forma, um evento dramatirgico, com simbolos e papéis definidos, delimitados. Ela ndo
encerra em si nem a experiéncia do doente, muito menos as vivéncias da doenga no contexto
das relagdes sociais.

Outra questdo interessante ¢ que a fisioterapia ¢ o momento na Casa dos
Hemofilicos, na ala clinica, que concretiza, através da imagem (¢ visibilizada), as
intervengdes no corpo do individuo hemofilico. A fisioterapia assume a posi¢cdo de recurso
terapéutico pautado pela logica do visivel que transforma as intervencdes abstratas (através de
exames, consultas médicas, prevencdes) em uma intervengdo concreta. A doenga se
materializa de outra forma (além das quedas), assim como a terapéutica ¢ materializada.

Como aponta Quintela (2001), a aplicagdo de medicamentos (referindo-se as aguas
termais) e de algumas técnicas terap€uticas influencia diretamente a concepgao e experiéncia
do corpo, bem como da doenca. A materializagdo através tanto da técnica quanto do outro
agente (medicamentos, por exemplo) se transforma em fonte interessante de visualizacdo da
problematica.

Assim, o tempo do reldgio controla o tempo necessario de exercicio de determinados
papéis que déem conta de uma realidade biomedicamente demarcada: de cuidado extremo
com o corpo, de olhares de dor, de hierarquias sociais em torno dos profissionais e pacientes.
Mas, também, o relogio conta regressivamente o tempo. Assim como demarca um tempo de

procedimentos, demarca também o tempo que falta para outras atividades.



Raul e Rodolfo, no diario transcrito acima, combinam outras atividades para depois
da sessdo de fisioterapia. Apds o tempo transcorrido, o trabalho se tera esgotado, e o lazer
poderd iniciar-se. O tempo da fisioterapia ¢ também utilizado para o estabelecimento de
relacdes que de alguma forma transcendem aquele espaco. No caso do diario transcrito acima,
Raul e Rodolfo estdo combinando a brincadeira. Mas h4 outros intimeros relatos sobre a
fisioterapia como um espaco de socializagdo (e de conhecimento/reconhecimento de outro
individuo como hemofilico). O fato de terem realizado fisioterapia intensa num mesmo
periodo ou de terem conhecido outro hemofilico na sala de fisioterapia ¢ significativo para a
troca de informagdo e para o reconhecimento de determinado individuo no universo vivencial
do portador de hemofilia.

A fisioterapia (e o tempo passado em fisioterapia) ¢ também uma forma precisa de
marcar o tempo, contar e relembrar historias e pessoas. Ela demarca, no corpo, através de
intervengdes biomédicas, um tempo duplo: o tempo transcorrido em sessdo de fisioterapia
(que ird demarcar também um tempo na CHJVB) e um tempo de fisioterapia intensa e de
inimeros retornos as sessoes de fisioterapia (que também demarcam o processo de conhecer
outro individuo hemofilico e de ter acesso a troca de informacdo com outros individuos com a
mesma doenga — e, como mostrado nos capitulos anteriores, com a constru¢ao narrativa de

uma “mesma historia” e de um “mesmo sofrimento”).

1.2 O tempo ocioso preenchido ou Outra forma de atenc¢io

Quando voltamos para a AHESC [da visita a Afonso no HU], ja eram quase
17h30. As sessdes de fisioterapia ja estavam acabando, e a rotina da Casa
estava comecando a mudar. O pessoal se movimentava mais no alojamento,
e a “parte da frente” da Casa ja estava sendo substituida pela “parte dos
fundos”. E interessante que estou num impasse: ndo sei o que fazer, que
horas fazer, parece que estou o tempo todo ocioso (trechos de diario de
campo de 14/05/2007).

Nos primeiros dias em que estive alojado na Casa, parecia que o tempo assumia
outras proporgdes. Durante o periodo em que a fisioterapia estava sendo realizada, a Casa
tinha sua dindmica, mas parecia que, depois disso, ndo havia nada. O tempo, para mim,
parecia ser ocioso, ndo sendo utilizado para nenhum outro fim pelos individuos hemofilicos

durante os momentos “de folga” na Casa.



Como citado no diario, a rotina, apos as 18 horas, ¢ invertida, ¢ a ala B ¢ mais
utilizada que a outra. A porta que da acesso a parte clinica ¢ fechada, e um outro processo de
vivéncia na CHJVB ¢ iniciado. E momento de tirar a roupa utilizada durante “o dia de
trabalho” e programar o restante do dia.

Porém, a rotina de atencdo e de cuidado a saude e de preocupacdo com a hemofilia
nao cessa. O tempo que, num primeiro momento para mim parecia ocioso, ¢ cuidadosamente
preenchido com atividades que déem conta da realidade construida pela hemofilia.

As praticas nos momentos intermediarios entre a fisioterapia e o restante da rotina
clinica sdo marcadas por jogos e pela aplicagdo de procedimentos terapéuticos que
configuram a realidade da forma “indicada” ou desejada pelos individuos hemofilicos. Estou
salientando a vivéncia de uma forma de experiéncia que da énfase a alguns aspectos da vida
que correspondem aos “limites do corpo”, as possibilidades de quedas, bem como a praticas
de prevencdo e de cuidado, sem a presencga “literal” (como ¢ o caso da fisioterapia na ala
clinica) da biomedicina.

Uma das coisas que muito me chamaram a aten¢do durante minha estada em campo
foram as formas adotadas pelos individuos de preenchimento do tempo. Praticas que ndo
exigiam muito do corpo eram utilizadas para dar conta de um tempo em relagdao ao qual, ndo
havendo o espaco social da casa (DAMATTA, 1985) como principio organizativo, era
necessario adotar outras formas de socializagado ¢ de vivéncia.

Dessa forma, o videogame para as criangas € o jogo de cartas para os adultos se
configuravam como ferramentas de socializacdo e marcas do tempo. Essas duas praticas sao
realizadas nos momentos de intervalo entre as sessoes de fisioterapia ou durante a manha ou a
noite, ndo apenas como uma possibilidade de diversdao e de passagem do tempo, mas também
como uma outra forma de reflexdo e de ac¢do perante e sobre a doenga. Os jogos de videogame
mais jogados pelos meninos sdo aqueles de esportes — esportes esses muitas vezes contra-
indicados pelos profissionais da biomedicina e pouco praticados pelos meninos. Entre esses
esportes, ¢ possivel citar o futebol, skate, formula 1, luta (brigas).

Certo dia, conversando com Tobias, Tales e Rodolfo durante uma das sessdes de
videogame, perguntei se os personagens do desenho ndo se machucavam apos tantos
acidentes. Responderam-me que ndo, que aquilo ndo era verdade. E interessante que, aqui, a
representacdo, enquanto principio interessante da vivéncia e da reflexdo com a doenga,
assume outra forma, sendo transportada para um outro mundo, criado a partir de uma
“realidade outra”. Os bonecos dos jogos “ndo sdo reais”, bem como a experiéncia com 0 jogo

“nao ¢ real”, por esse motivo € possivel a realizagdo de algumas “manobras” ou da vivéncia



de algumas coisas (as brigas, as lutas, o skate) ndo comuns na rotina. O videogame encena,
por sua vez, uma vivéncia do individuo hemofilico pautado em outro mundo e em outras
possibilidades. Bateson (1998) coloca como as brincadeiras também sdo reais, pois denotam o
mundo da coisa (no caso, dos esportes). Ele aciona esse mundo, quebrando, de alguma forma,
com a dicotomia real/ndo-real, mas no caso dos individuos hemofilicos encena possibilidades
de agoes.

Mesmo assim, ele ndo encerra a vivéncia em um mundo que ndo ¢ marcado pela
hemofilia. Ao mesmo tempo em que ele apresenta, num mundo “televisivo”, outras
possibilidades de vivéncia, ele também anuncia os “limites” e as “possibilidades” num mundo
vivencial cotidiano dos individuos hemofilicos. O que quero salientar ¢ que ele também ¢ uma
pratica de aten¢do dos individuos hemofilicos para com sua doenca, ndo apenas por viabilizar
a inser¢cdo em outro mundo de possibilidades, criado a partir do fato de assumir a identidade
de um personagem durante alguns minutos no jogo, identidade essa “suspensa” das
“obrigagdes” enquanto individuos hemofilicos, mas também por demarcar o mundo de
possibilidades das a¢des dos individuos.

Ele ¢ uma pratica de auto-atencdo (MENENDEZ, 2003), ja4 que anuncia a vivéncia
de outra forma, presenciada através do videogame, e demarca a vivéncia possivel naquele
momento e naquele espago para os individuos hemofilicos. E o videogame uma das praticas
de cuidado dos meninos hemofilicos durante o tempo que ndo estdo em sessdo de fisioterapia.

Outra pratica, essa mais comum entre as pessoas com mais idade, diz respeito ao
jogo de cartas. Durante as duas semanas em que fiquei hospedado na CHJVB, jogamos cartas
durante todos os dias. Da mesma forma que o videogame, ela se configura como uma pratica
de auto-atencdo, ja que, além de demarcar e “ocupar” o tempo, também o faz de maneira que
ndo va explorar (e extrapolar) os limites (do corpo, da vivéncia, das possibilidades) da/na
Casa.

Na sala de televisdo, todos em torno da mesa, a sessdo de cartas ¢ iniciada e
encerrada. Jackson, com sua perna engessada em virtude da cirurgia recém realizada posta em
cima de uma cadeira, demarca o lugar que cada um vai ocupar em torno da mesa. Jogamos

geralmente caxeta®, em alguns dos momentos apostando dinheiro (R$ 1,00 a partida). Num

# Jogo parecido com o pife, em que cada participante recebe nove cartas, sendo que é necessario
montar trés trios (ou com seqii€ncia de cartas, ou com cartas de niumeros iguais e naipes diferentes).
Uma carta ¢ retirada do monte para ser decidida a cor e o nimero do coringa. O coringa ¢ sempre a cor
contraria a carta retirada, bem como o nimero inferior da mesma. No inicio da partida, cada jogador
recebe 10 pontos, sendo que, a cada vez que se perde uma partida, sdo retirados 2 pontos; a cada vez
que se retira do jogo, € retirado 1 ponto; e, a cada vez que se ganha, fica-se com a mesma pontuagao.
Os pontos sao retirados dos 10 ganhos no inicio da partida. Ganha o jogo quem ficar por ultimo com



desses jogos, estavamos em torno da mesa quando Jackson deu as cartas, sendo que Frederico
era responsavel por retirar do monte uma para decidirmos o coringa.

Frederico retirou, nesse momento, um oito da cor preta. Disse: “o coringa é o sete,
da cor do sangue”. Nao apenas o jogo de cartas como uma forma de prevencdo da queda,
sendo assim de auto-atengio (MENENDEZ, 2003), mas também o jogo de cartas como um
mecanismo de lembranca e re-leitura da condicdo de hemofilico através de uma série de
relagdes estabelecidas durante o jogo. O vermelho, do sangue, estd presente também na
pratica do jogo de cartas. A auto-atengdo, expressa pela escolha do jogo e ndo de outra
pratica, une-se ao simbolo da doenca, concretizado no vermelho. O sangue, lembrado através
da carta, aciona a hemofilia e as suas nuances.

O jogo de cartas, enquanto uma forma de prevencdo, ¢ também um mecanismo
pedagdgico de transmissdo dos codigos e das possibilidades dos individuos. Damido contava,
durante uma das inimeras sessdes de cartas, que seus filhos, Rodrigo e Lucas, sempre
jogaram carta em casa. Dizia que, enquanto os amigos de seus filhos podiam ir para a roga (ja
que seu Damido mora na zona rural) auxiliar seus pais no plantio ou na colheita de algum
grao, Lucas e Rodrigo ndo podiam porque eram hemofilicos. “Eles jogaram muita carta na
vida deles, até como uma forma de ter o que fazer e de cuidar da hemofilia”, dizia seu
Damido.

E interessante que, mesmo no contexto fora da Casa, o jogo de cartas ¢ utilizado
como forma de prevencdo; mas, ao mesmo tempo, ¢ um dos simbolos acionados do processo
de diferenciagdo entre uma vida com e uma vida sem hemofilia. Porém, na Casa, ela ¢ pratica
comum entre os individuos e, dessa forma, aciona em si simbolos diferenciados que marcam o
universo vivencial dos individuos. O vermelho diz muito sobre sua condigdo, ressaltando a
falta de fator de coagulacdo no sangue, a necessidade da infusdo de fator de coagulagdo, as
praticas de atengdo e de cuidado dispensadas por eles e por seus familiares. O vermelho, de
alguma forma, aciona as técnicas e as condi¢des da vivéncia com hemofilia através do jogo de
cartas.

Analogamente, o coringa, representado pela carta da cor do sangue, surge como uma
possibilidade de mudanga no rumo do jogo. Vinculado ao vermelho, liga-se também ao fator
de coagulacdo (materializagdo do sangue “industrial”), sendo pensado, aqui, em tom de
metafora, como a abertura das possibilidades.

Também, ¢ possivel relacionar o jogo de possibilidades apresentado, tanto pelo jogo

de cartas quanto pelo videogame, com o “viver na corda bamba” discutido no capitulo

pontos, ja que, a cada vez que um dos participantes zera a contagem, sai do jogo.



anterior. No jogo de cartas, assim como na vivéncia do individuo com hemofilia, sdo
acionados alguns elementos de incerteza perante as agdes praticadas. No jogo, ndo € possivel
saber o que vai acontecer. Na corda bamba, ndo ¢ possivel saber para onde se vai cair. O jogo
e a propria corda podem ser pensados como técnicas utilizadas de forma pedagégica pelos
individuos, dando indicios da vivéncia, da experiéncia, das expectativas e principalmente dos
simbolos expressos através dessas praticas.

Unidas a isso, sdo estabelecidas praticas de cuidado, ja4 que outras atividades sdo
realizadas e algumas conseqiiéncias sdo esperadas, bem como técnicas terapéuticas sdo
dispensadas. Certo dia, Rodrigo saiu da sessdo de fisioterapia as 16 horas, dizendo que nao
iria mais realiza-la. Perguntei por qué; e ele me respondeu que ja havia feito o suficiente. Eu
estava sentado na sala de televisdo quando Rodrigo voltou até a sala, com uma bolsa de gel
congelado (utilizado como forma preventiva pela biomedicina) e colocou em seu joelho.
Perguntei a ele o porqué daquela técnica naquele momento, ja que havia recém saido da
fisioterapia. Ele me disse que iria fazer porque achava que Tais havia exagerado nos
exercicios e que isso poderia causar hemorragias em suas pernas. Assim, disse-me que iria
fazer um gelo para ndo sofrer as conseqiiéncias depois. Dessa forma, Rodrigo decidiu nesse
dia ndo fazer mais fisioterapia e prevenir o que poderia acontecer em virtude do excesso de
exercicio na sessao de fisioterapia.

Aqui, uma pratica de auto-atencdo ¢ acionada, a0 mesmo tempo em que o ¢ também
um discurso de autoridade com relagdo ao seu corpo e as conseqiiéncias apresentadas nele.
Ele “conserta” uma pratica realizada pela biomedicina com as mesmas técnicas indicadas por
esse ramo do saber, mas adaptada em um outro espago de atencao. Sao formas de manter sua
condicdo de doente, respeitando os momentos de representagdo na fachada (GOFFMAN,
2005), mas ndo deixando de levar em consideracdo o seu conhecimento do corpo e o seu
“respeito pelos limites” do seu corpo™.

Essa pratica realizada por Rodolfo demonstra a unido entre uma técnica de cuidado e

de aten¢do: cuidado quanto aos futuros hematomas e atengdo ao excesso de exercicio

* Em varias conversas tidas com os individuos hemofilicos, foi possivel perceber um discurso com
relacdo a propriedade do conhecimento do seu proprio corpo ¢ de sua doenga em detrimento dos
médicos e dos profissionais de saude. Assim, em varios momentos foi chamada a autoridade do
préprio individuo sobre a autoridade dos médicos para dar conta da explicacdo de alguns fendmenos
que aconteceram com sua vida. Marcos, na conversa que tivemos, trouxe um exemplo que, por causa
de seu conhecimento com relagdo a sua doenga, ndo teve conseqiiéncias mais sérias em virtude de
algumas prescri¢cdes de medicamentos equivocadas. Fica um indicativo de pesquisa com relagdo a esse
assunto, ja que a relagdo de transmissdo de conhecimentos pautado no corpo ¢ na experiéncia da
doenga, em contrapartida com o conhecimento técnico com relagdo a doenga (enquanto patologia),
parece, em alguns momentos, apresentar-se de forma antagénica e, em alguns momentos
complementares.



realizado na fisioterapia. Trago abaixo algumas partes de didrio de campo, em que outras
atividades sao expressas. Um jogo de futebol que presenciei trouxe com ele a necessidade de

atencdo sem, necessariamente, acionar a questao do cuidado.

A tardinha, Frederico e Raul resolveram jogar futebol. Ménica foi com eles
para fora da Casa, vé-los jogar. Fiquei na sala de TV sozinho, escutando o
barulho da bola. Em determinado momento, Raul entra na Casa e vem até a
sala de TV, convidando-me para ir até a cozinha tomar dagua com ele. Diz:
“vamos la fora, nos estamos jogando bola, e o nariz do Frederico esta
sangrando”. Digo que vou com ele para fora da Casa. Fico na porta,
esperando do lado de fora, quando Raul volta do banheiro com dois
pedagos de papel na mdo. Chegando fora da Casa, Frederico e Monica
estdo sentados na muretinha. Frederico estd com a mdo no nariz. Raul
chega até ele, entrega os papéis, ele colocando no nariz. Pergunto o que
aconteceu, e ele diz que foi uma bolada que recebeu na cara de Raul quando
estavam jogando: ‘“t6 todo arrebentado, cara, nariz, boca, tudo cortado”.
Raul dizia: “desculpa, Fre, foi sem querer”, e Monica dizia: “é, agora pede
desculpas, na hora ndo cuida, né?”. Frederico ficou mais um tempo com o
papel no nariz, mas ndo demorou muito e voltou a jogar futebol com Raul.
Frederico ja estava com o sangue estancado quando Raul jogou a bola
para longe. Frederico foi buscar a bola e, quando estava proximo, reclamou
de dor em uma perna. Disse que havia pisado numa pedra pontuda. Mas,
mesmo com dor, Frederico continuou jogando, dizendo que no outro dia iria
ver o que realmente tinha acontecido (trechos de didrio de campo de
27/06/2007).

O transcrito acima demonstra a vivéncia, de minha parte, de uma pratica outra na
experiéncia da doenga hemofilia. Os dois meninos hemofilicos estavam jogando futebol, nos
fundos da Casa dos Hemofilicos. Nao estavam em voga os “limites do corpo” (ja que o jogo
aconteceu, mesmo com as limitacdes fisicas de Frederico ou a diferenga geracional entre os
dois jogadores) ou a impossibilidade de realizar tal exercicio (como prescrito pela
biomedicina). Apenas estavam praticando, inclusive, com possibilidades de lesdo.

Como aponta Goffman (2005), ¢ na regido dos fundos (em oposi¢do a regido de
fachada) que a familiaridade reciproca determina o tom do intercdmbio social. Como nessa
regido o “publico” (como ¢ o caso tanto dos espectadores das sessdes de fisioterapia quanto os
profissionais da biomedicina) ndo penetra, ¢ ali que os fatos suprimidos aparecem. Citando o
autor: “uma regido de fundo ou dos bastidores pode ser definida como o lugar, relativo a
uma dada representa¢do, onde a impressdo incentivada pela encenagdo é sabidamente
contradita como coisa natural” (GOFFMAN, 2005: 106). Porém, como salienta o proprio
autor, sdo posigdes relacionais que definem (e expressam) identidades, sem, necessariamente,

um carater maior ou menor de “verdade”.



No dia que seguiu o jogo de futebol, acordo de manha e, apds tomar banho, saio do
quarto coletivo onde estdvamos dormindo e encontro Frederico indo para a sala de auto-
aplicag¢do. Pergunto a ele o que ele iria fazer, e ele disse que teria de aplicar uma dose de fator
porque estava com muita dor no pé. E disse-me: “isso é as conseqiiéncias do jogo de ontem,
Everton”. Frederico assume uma postura da atengdo com relagdo as conseqiiéncias do jogo de
futebol sem necessariamente questionar o jogo.

Nesse momento, ¢ o fator de coagulacdo a materializacdo da atengdo, enquanto as
dores s3o a materializacdo da agdo. A ac¢do foi realizada, as conseqiiéncias estdo concretizadas
através das dores; e o fator, representando o sangue, a biomedicina, ¢ a possibilidade de
conteng¢do das conseqiiéncias, aparece como forma de atencao. O jogo de futebol aciona essas
duas formas de lidar com a doenga, baseadas tanto na a¢do, com suas conseqiiéncias, quanto
nas formas de atengao.

Raul também levanta com dores nas pernas, mancando. Monica, logo no inicio da
manha, inicia a sessdo de gelo, ficando, durante todo o tempo que ndo estava em fisioterapia,
com bolsas de gelo em torno das pernas de Raul. O gelo também assume, em consonancia
com o fator de coagulacdo, a materializacdo da atencao.

Tanto o fator quanto o gelo ndo sdo apenas objetos materiais da atengdo. Também
sao simbolos das agdes realizadas pelos individuos. Eles servem como uma forma de
contagem do tempo, de maneira que ndo sao elementos expressos no abstrato (como o relogio,
por exemplo) que vao auxiliar na organiza¢do da rotina e na elaborag¢do da narrativa, mas a
presenca desses elementos no cotidiano e na vivéncia demarcando o “viver com hemofilia”.
Assim, os eventos vao produzindo uma seqiiéncia de tempo tal que cada dia, cada hematoma,
cada conseqiiéncia da agdo realizada, através da materializacdo, sdo contados e transmitidos,
auxiliando na organizagdo da rotina e da vivéncia com hemofilia.

O que estou argumentando € que as conseqiliéncias sdo acionadas em torno de
discursos e de praticas que levam consigo técnicas de cuidado e de atencdo com relagdo as
“quedas” enquanto sindnimos da construcdo do ser hemofilico. A recorréncia do roxo, a
lembranga da agdo através do roxo ou da presenca de técnicas terapéuticas trazem consigo
uma série de historias que se conectam formando o individuo hemofilico.

A vivéncia da doenca de forma diferenciada entre o tempo da fisioterapia e o tempo
ocioso (que ¢ repleto de atividades de cuidado e de atencdo) auxilia no processo de elaboracao
da doenca e do doente. E pedagdgico no sentido de que empresta aos demais experiéncias de
vida e ¢ terapéutico na medida em que aciona uma série de atividades que visam ao cuidado e

a atencao por parte dos individuos hemofilicos.



2. Ironias e brincadeiras: formas de classificacido, de vivéncia e de resisténcia

A convivéncia com a rotina da Casa também demonstrou a utilizacao da ironia e do
riso como formas de comunicagdo entre os “iniciados” no mundo da hemofilia. Quando
transpassada a porta que divide a parte A da parte B, passagem essa realizada principalmente
por pessoas que estdo inseridas no universo vivencial da hemofilia (ndo estando acessivel,
num primeiro momento, para pessoas que nao tém nenhuma vinculacdo com um hemofilico
ou com a hemofilia), a ironia se transforma em um recurso comunicativo interessante de
analise.

Como aponta Goffman (2005), ¢ na regido dos fundos que, muitas vezes, as
artimanhas da representagao sao deixadas de lado e uma outra forma de atuar perante outrem
¢ acionada. Assim, a ironia, enquanto uma forma de comunicacao estabelecida principalmente
na parte do alojamento da Casa e utilizada, em especial, apds o encerramento das atividades
na ala clinica, possibilita uma outra inser¢do na experiéncia da doenga entre os individuos
hemofilicos.

Fonseca (1991), ao trabalhar com a “cultura popular urbana”*, langa a indagacio de
que o estilo humoristico revela algo, porém se pergunta a respeito de como definir isso.
Utilizando-se da argumenta¢dao de Bakhtin, questiona a unilateralidade da expressdo humana
quando esta ¢ colocada enquanto possivel e “natural” quando considerada “séria”. Dessa
forma, propde que a ironia e a brincadeira também tém lugar “de cidadania no pensamento e
na cultura”.

As ironias e brincadeiras utilizadas pelos individuos hemofilicos nos espagos da
Casa dizem respeito, basicamente, a dois quesitos que se mesclam: um deles diz respeito as
deformidades ou as limitagdes vivenciadas (e expressas) por eles no corpo; o outro, ao
trabalho e a outros preconceitos e estigmas sociais depositados sobre esses sujeitos em virtude
da hemofilia.

Durante uma das inumeras sessoes de carteado, Frederico encontra, na estante da
sala de televisdo, uma perna quebrada, tirada de um boneco de plastico utilizado como

diversdo pelos meninos hemofilicos. Olha para Jackson (com a perna enfaixada), pegando o

* A autora utiliza esse termo como mecanismo para enfatizar a criagdo cultural, salientando a
alteridade do grupo, bem como deslocando o foco da dominagdo para as mudangas e para as
“reinvengdes” feitas pelo grupo.



pedago do boneco e diz: “0 pra vocé, que ta mal das pernas”. Também, num jogo de cartas,
Frederico, olhando a situagdo dos companheiros de carteado quanto a finaliza¢dao da partida,
langa a argumentagdo: “ninguém pode correr [referindo-se a desisténcia da partida], ta todo
mundo manco”. Depois desses dois comentarios, seguiam-se minutos de risos entre os que
estavam presenciando a cena.

Essas cenas e expressoes relatadas acima foram presenciadas num contexto da Casa
dos Hemofilicos. A situag@o era de interagdo entre sujeitos hemofilicos, que compartilhavam
entre si 0s espagos, os sinais € o riso (e a ironia). Depois de todas as brincadeiras (ou
analogias) com o corpo e com a condi¢do, inimeros risos eram presenciados, com chacotas
coletivas em cima daquele que foi alvo da ironia.

Também, foi possivel vivenciar uma situagdo semelhante fora do ambiente da Casa.
Em um dia de passeio®, estivamos andando muito lentamente, quando Jackson (que estava
com a perna enfaixada por causa da cirurgia), rindo, fala: “de vez em quando a gente olha pra
traz e vé que tem alguém pior que a gente”, referindo-se a Pedro, que estava vindo atras com
Maria. Falou isso num tom ir6nico, olhando para Pedro; e pude perceber que era mais uma
das brincadeiras corporais que acontece entre eles. Laura, que ndo estava familiarizada com a
situacdo, tentou remediar, dizendo que nao era bem assim. Jackson, Pedro, Maria, Frederico e
Ana riam, até porque todos estavam andando muito lentamente.

Mais tarde, quando todos ja estavam na sala de jogos (local para onde nos
dirigiamos quando aconteceu o relatado acima), menos eu e Frederico, que estdvamos no lado
de fora, quando este olhou para a porta do ginasio, junto a qual havia uma figura (de um
homem que parecia estar com uma perna enfaixada, quando, na verdade, alguém havia
pintado uma de suas pernas). Frederico disse-me: “oh, pensei que o Jackson ndo ia poder
entrar no ginasio, é proibida a entrada de pessoas com a perna engessada”, rindo muito (na
placa estava escrito: proibida a entrada de pessoas molhadas no ginasio, com um risco no
meio do homem).

Esta outra situagdo foi vivenciada fora do contexto da Casa dos Hemofilicos mas

presenciada apenas por hemofilicos (exceto por mim e por Laura). E interessante perceber a

%6 Esses fatos foram vivenciados num passeio realizado com os individuos hemofilicos num espaco do
SESC de Cacupé (norte da ilha de Santa Catarina), no dia 26/05/2007. Como era sadbado, os alojados
na Casa foram até o local de van fretada pela AHESC. Na “van” estavamos eu, Pedro e sua esposa
Maria, Jackson e sua esposa Ana e seu filho Caetano, Frederico, Candida e seu César, Assis e Laura,
tendo passado o dia inteiro nesse local. O objetivo do encontro era realizar um dia de confraternizacéo
(sendo que o almogo foi oferecido aos hemofilicos pela AHESC) e uma discussdo sobre o estatuto da
Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina, jA que a diretoria e os funciondrios
(contando com a assessoria de um advogado) estavam em processo de reformulacao deste.



preocupacgdo de Laura em decorréncia da brincadeira de Jackson, ja que ele estava ironizando
a condicao de Pedro, a qual independia da vontade dele, ndo poderia ser modificada mesmo
ante seus esforcos, visto que as limitagdes fisicas o impossibilitavam de caminhar mais
depressa.

A ironia apresentada pelos individuos nessas afirmagdes diz respeito a indagagao do
seu corpo. Através da ironia entre-pares, ¢ contraposto a visdo apresentada através das
narrativas um corpo sofrido e com problemas a resolver. A visdo irdnica ndo contrapde a
visdo narrativa, apenas se complementam em dois processos distintos de percepcao e de
vivéncia da hemofilia.

Enquanto nas narrativas (apresentada em especial no capitulo III) a énfase ¢ dada ao
corpo enquanto depositario dos problemas da vivéncia hemofilica, bem como de momentos
marcantes enquanto simbolos concretos de experiéncias de sofrimento, angustia, configuragao
e re-configuragdo das vidas, nas experiéncias vivenciadas entre-pares ¢ exposto o local da
construgdo de um corpo marcado, com peculiaridades, mas motivo de deboche exatamente
por essa condicdo. Analogamente ao ando, que, por ser pequeno, ¢ exibido nos circos como
simbolo do desvio e do deboche, o corpo hemofilico, marcado pelo tempo e pelas seqiiclas
das quedas e da vivéncia com a doenga, ¢ ironizado enquanto simbolo do doente e da doenga.

Como salienta Fonseca (1991), ridicularizar o desvio pode servir como forma de
contribuir para fortalecer a norma vigente, mas a “inversdo comica” pode minar tanto quanto
reforcar a autoridade convencional. Isso ¢ interessante na medida em que, pelo que pude
perceber em minhas interagdes em campo, a ironia € o deboche com relagdo ao corpo ¢ as
condigdes dos sujeitos hemofilicos s6 sdo acionados na situagdo interativa entre-pares
(aqueles que compartilham alguns elementos vivenciais — como a queda, as experiéncias
narrativas, o diagndstico, os espagos “para hemofilicos™).

As expressoes ¢ relagdes com o corpo, tanto na CHJVB quanto nas narrativas
expressas pelos hemofilicos, apresentam-se de forma relacional. Dependendo do contexto e
dos demais participantes da acdo, sdo realizadas medidas diferenciadas. A ironia faz parte de
uma das questdes que complementam a relacionalidade do ser hemofilico; além disso,
demonstra-se de extrema importancia, na medida em que aciona as concepgdes e percepcdes
da doenga e do ser hemofilico.

Enquanto ironiza com o corpo externo, um dos grandes agentes afetados pela doenca
no decorrer dos anos, bem como um dos elementos que mais recebe intervencao biomédica, o
individuo hemofilico esta criando, de alguma forma, um corpo marcado (ndo apenas pelos

roxos, mas também pela propria efetuacdo do discurso). Mas, ao mesmo tempo, esta pondo



em suspensao os papéis e os estereodtipos criados em torno do individuo e do ser hemofilico na
sociedade de um modo geral. Esta também lidando, ironicamente, com os preconceitos de que
ele proprio ¢ alvo nas relagdes sociais.

As ironias com relagdo ao corpo vém, geralmente, de um individuo que ja possui
seqiielas visiveis, em fun¢do de outros. Cristovan, numa sessao de carta, diz: “vou jogar mais
uma partida, depois vou buscar comida pros torto”. A expressao “os tortos” ¢ recorrente nas
conversas com Cristovan quando o mesmo quer referir-se a um individuo hemofilico
qualquer. Contando sobre sua familia, diz que tem mais quatro irmaos, trés meninos € uma
menina, mas ele “é€ o unico torto” da familia, ao que Frederico responde, com ironia também:
“torto, mas ndo morto” .

Os hemofilicos expressos por Cristovan através da “tortura” aparecem através do
corpo e se ironizam no discurso. Os individuos sdo tortos, mas ndo estdo mortos. E dubia a
classificagdo de Cristovan, ja que torto enquanto corpo marcado também pode ser torto
enquanto individuo que “ndo cumpre com as obrigacdes sociais”. Estroff (1993) aponta isso
como percepcdo importante nos individuos com esquizofrenia. Carvalho (2006) também
ressalta isso na sua monografia sobre criancas e adolescentes vivendo com hemofilia
(principalmente quando trabalha com as maes).

Mas isso também fica claro em outros momentos irdnicos. Por exemplo, quando,
logo apods o almogo, vamos tirar um cochilo, Critévan olha para mim e pergunta: “vai dormir,
gringo?”. Respondo que sim, que vou dormir um pouco. Ele fala, ironizando: “é, vamos
dormir, estamos todos aposentados mesmo”. O trabalho, aqui expresso, também ¢ ironizado.
Simbolo importante da masculinidade (VALE DE ALMEIDA, 1995), bem como da
autonomia (muito valorizada na sociedade atual, sendo muitas vezes ferida pela presenca da
doenga®’), é utilizado em tom de brincadeira para “legitimar” a agdo que segue.

O apelido dado por Cristovan a mim, Gringo, também ¢ significativo. Enquanto Seu
Damido e eu somos chamados de Gringos, que viemos (e olhamos) de fora, sendo os tnicos
ndo hemofilicos no quarto, os demais, Frederico, Pedro, Marcos, Rodrigo e Jackson, sdao
chamados de Bin Laden. Osama Bin Laden, o lider da Al Qaeda, ¢ tido pela midia como um
dos terroristas mais perigosos do mundo (e também um dos mais procurados pelo FBI).

Tortos, terroristas. A ironia também aciona a analogia para a compreensao das
relacdes e das vivéncias com a doenca. Tortos por serem terroristas; terroristas por, mesmo

sendo tortos, “serem vivos”. Muitas interpretagdes podem ser feitas através da analogia.

7 Ver Estroff (1993), Artigiani (2000), entre outros.



Quero salientar que ¢ através das analogias com 0 corpo € com outros estigmas
vivenciados no cotidiano pelos individuos hemofilicos que alguns tipos de papéis sociais sao
suspensos (TURNER, 1974), provocando uma re-leitura dos mesmos. Sao momentos de re-
interpretacdo desses papéis através do questionamento da propria posi¢do deles no contexto
geral da sociedade (de preconceito para com os individuos hemofilicos), sendo que, no
contexto de vivéncia e de convivéncia no interior da CHJVB, ou entre-pares, eles sao
suspensos e ironizados enquanto condicao.

Dawsey (2005), referindo-se a Turner, salienta que, nesses momentos de suspensao
de papéis, estruturas se decompdem, e, em muitas dessas vezes, com causas e/ou causando
efeitos ludicos. Salienta o autor: “no espelho magico de uma experiéncia liminar, a sociedade
pode ver-se a si mesma a partir de multiplos dngulos, experimentando, num estado de
subjuntividade, com as formas alteradas do ser” (DAWSEY, 2005: 165).

A condigdo e os estereotipos sdo postos em jogo, através da ironia e da brincadeira.
Jogando com essas condigoes, € possivel recria-las. No espago de socializagdo com os pares, o
corpo, a condi¢do de “torto” e os esteredtipos sociais ndo fazem sentido a ndo ser através da
ironia. Sendo todos encarados como daquela forma, a ironia forma, por assim dizer, a
identidade “subvertida” grupal.

Entre a populagdo hemofilica pesquisada, posso arriscar dizer que a ironia e as
brincadeiras com o corpo e com as condi¢gdes possibilitam uma releitura das identidades de
doente®, de hemofilico, colocando em suspensdo essa que ¢ criada através dos discursos
biomédicos e da interagdo cotidiana em outras relagdes sociais. E, sim, de alguma forma, uma
subversao da identidade construida numa primeira narrativa expressa para outrem, bem como
uma suspensdo de uma identidade que entra em vigor na situagdo interativa com outras
pessoas, ja que a ironia se expressa principalmente entre-pares.

Outra situagdo em que a identidade grupal “subvertida” fica clara é quando, numa
conversa sobre as eleicoes para a diretoria da Associagdo dos Hemofilicos, bem como de
quem dos associados teria direito a voto, Frederico, em tom irdnico, salienta, na minha
presenca e na presenga de Monica: “eu acho que essas historias de familiar de hemofilico,
mde, pai, poder se eleger presidente ndo da certo. Tinha que ser so hemofilico que podia.
Tinhamos que fazer uma ditadura dos hemofilicos”. Rindo durante alguns minutos, ele e
Modnica dizem que quem manda na Casa sdo os hemofilicos e que os outros ndo podem “se

meter”.

* Fonseca (1991) aponta que o humor, entre o grupo popular pesquisado por ela, forma uma
identidade grupal.



O expresso por Frederico auxilia a construgdo de uma identidade diferenciada da
identidade criada no cotidiano, em relagdo a qual o estigma e o preconceito sao as principais
marcas, em direcdo a outra, construida a partir de uma pertenca a um grupo social. Parece
que, no discurso de Frederico (naquele espago construido para “a diferenca”), sdo deles o
poder e a agdo. E chamada uma “identidade” de hemofilico para dar legitimidade a um
processo politico de coordenacao de uma associagdao e uma Casa. A identidade subvertida, re-
criada num espago de socializacdo de pares, ¢ utilizada para legitimar outros aspectos, em tom
irbnico. A ditadura dos hemofilicos, ironizada por Frederico, seria o n6 critico da identidade
de doente subvertida.

E uma re-apropriagdo de um discurso excludente para um discurso includente-
excludente. Enquanto fora da Casa ha todo um relato de preconceito para com hemofilicos, na
Casa ha uma re-configuragdo da identidade de doente e uma subversdo do preconceito através
da ironia e da brincadeira, criando-se um espago da diferenca. O proprio Frederico relata,
quando vou com ele conhecer o quarto dos acompanhantes e fico surpreso por ser bem menor
(em tamanho) que o dos hemofilicos, que sé ¢ assim porque os hemofilicos sdo especiais,
rindo logo apos de sua afirmagao.

A ironia constroi a diferenga e re-estabelece identidades. A observagdo de Frederico
coloca em voga a identidade subvertida construida no intervalo (irdnico) entre um hemofilico
construido pela biomedicina (doente) e um hemofilico construido pelo estigma (torto). A
doenga e o fato de “serem tortos” colocam um meio termo para a narrativa e para a pratica,
estabelecendo conexdes e subvertendo-as.

Como nos aponta Bhabha (1998: 80), “o sujeito ndo pode ser apreendido sem a
auséncia ou a invisibilidade que o constitui (...) de modo que o sujeito fala, e é visto, onde
ele ndo esta”. Essa citagdo do autor ¢ ilustrativa para a proposta, na medida em que,
preocupado com a interagao e com as posi¢des conflitantes e complementares causadas pela
(e na) situacao colonial (e pos-colonial), argumenta que as posi¢des ¢ as relagdes de poder
num meio de interacdo étnica ou nacional ndo podem ser definidas a priori, nem por uma
simples observacdao das relagdes de dominagdo (por mais que essa ultima exergca grande
influéncia). O que Bhabha (1998) esta propondo ¢ que a identidade, nessas situagdes, €
construida na ambivaléncia da intera¢do, na nao afirma¢do do eu ¢ na recusa do outro. A
questdo da identidade, para esse autor, s6 emerge no intervalo entre a recusa e a designacao
(BHABHA, 1998: 85).

Isso ¢ interessante para o proposto no presente topico, ja que auxilia a compreensao

da construgdo interativa da “identidade subvertida” através da ironia. E na satirizagdo do



individuo hemofilico com o corpo marcado, com dificuldades de encontrar trabalho, com um
espago projetado através da “diferenga” (e para ela) que se ddo a negacdo e a afirmacao de
uma identificacdo. Essa ironia auxilia a constru¢do de uma identificacdo grupal formada
através da negagdo-afirmacao de uma construcao socio-cultural.

Auxiliado por Fonseca (1991), penso que ¢ nessa “cumplicidade tacita da risada
coletiva” que se constroem expressdes proprias aos individuos hemofilicos na interagdo

cotidiana na CHJVB.

O demonstrado acima diz respeito a uma forma entre-pares de constru¢do de uma
identidade de hemofilico. Na Casa dos Hemofilicos, através da partilha de experiéncias
similares, seja de tempos construidos em torno de atividades e de momentos especificos, seja
através do partilhar ironia, as identidades de doente construidas ao longo das narrativas se
recriam e mostram outra faceta da vivéncia da hemofilia.

A vivéncia cotidiana com os individuos na Casa dos Hemofilicos demonstrou uma
outra forma de encarar e viver com a hemofilia. Complementarmente as experiéncias narradas
através das experiéncias das quedas ou de outros pressupostos, os tempos marcados e a ironia
auxiliam na constru¢do de uma forma de vivenciar a doenca, compartilhada, de certa forma,
pelo universo ao qual essa pesquisa se dedica. Esse universo ¢ circunscrito aos participantes.
E nd3o quero com isso afirmar que todos os individuos hemofilicos possuem as mesmas
formas de encarar a doenca e as suas experiéncias.

Durante entrevista a socidloga Neusa Pinheiro no ano de 1983, publicada na Revista
Caros Amigos na sua edi¢do numero 59, Henfil afirma que, se pudesse resumir sua vida em
uma palavra, seria a palavra “morte”. Dessa forma e impossibilitado de realizar outras
atividades, dedica-se ao desenho desde sua infancia, ja que, certo de sua morte incondicional,
quer deixar algo para a historia. O que ¢ interessante de Henfil ¢ que ele utiliza, na sua arte
“imposta” pela sua condi¢ao de hemofilico, o humor como forma de resistir ¢ de construir
uma nova possibilidade, tanto de interagao com os outros quanto de critica e de ironia social.

Henrique de Sousa Filho, conhecido como Henfil, nasceu no ano de 1944 no
municipio de Ribeirdo das Neves, em Minas Gerais, e faleceu em decorréncia da Aids no Rio

de Janeiro em 04 de janeiro de 1988. Hemofilico, irmdo de Betinho ¢ de Chico Mario,

* Referéncia: http://carosamigos.terra.com.br/da_revista/edicoes/ed59/neusa pinheiro.asp


http://carosamigos.terra.com.br/da_revista/edicoes/ed59/neusa_pinheiro.asp

vivenciou alguns periodos mais complicados nas técnicas terapéuticas com relagdo a
hemofilia. Contraiu o HIV através de uma das inimeras doagdes de sangue que recebeu
durante sua vida. Cartunista, quadrinhista, jornalista e escritor, foi um critico feroz da ditadura
militar brasileira, bem como profissional do desenho ativo na critica aos valores morais e
politicos de sua época.

A ironia, a brincadeira e o deboche se fazem presentes constantemente nas charges e
nos cartuns de Henfil. Seus tragos rapidos sdo caracterizados, por alguns criticos (PEREIRA,
2006)*°, como conseqiiéncia de sua condi¢do de hemofilico, ja que ndo poderia, em fungdo de
seus joelhos comprometidos com as hemorragias, ficar durante muito tempo sentado; os

9951 Para

desenhos demonstram corpos e personagens que ndao condizem com a “realidade
Henfil, o humor apenas tem validade quando “d4 um soco no figado de quem oprime”.

Nessa perspectiva, ¢ interessante relacionar a criacdo humoristica do cartunista com
a constru¢ao de uma identidade coletiva pelo humor. Trago, abaixo, uma das charges politicas

do cartunista como exemplo de seus tracos e de seus objetivos:

%0 Andréa Pereira, reportagem Henfil - A Resisténcia pelo humor.
http://hgmaniacs.uol.com.br/principal.asp?acao=materias&cod materia=479

! Ver também reportagem de Maria da Conceigdo Francisca Pires, intitulada “Preparar, apontar...
humor neles”, publicada na Revista Nossa Historia, Ano 2, n° 20, junho de 2005.



Rir é o melhor remédio

Todin dia a gente voi na Gea doe Henfl, que o Coderno 2 de Estade de
5. Foudo publica. E no ssibads demos com essa, (uem ndo se emocions?

Henfll, outubro de 1987, Cadarno 2, jornal O Estado de S. Paulo
Em reprodugdo na edicdo 952 do Pasquim, de 8-14/10/18987
Copyright de lvan Cosenza - henfli@globo.com

Figura 11: Charge de Henfil publicada em 1987.

Ainda, apenas para concluir o capitulo, trago uma citacdo do didrio escrito pelo
cartunista quando de sua viagem aos Estados Unidos, tanto para “tentar a América” quanto
em busca de um melhor tratamento para a hemofilia. O diario ¢ composto basicamente por
cartas que Henfil troca com amigos e familiares brasileiros, demonstrando suas impressoes
sobre a norte-américa, seus costumes, objetivos, bem como contando um pouco de sua

situacdo enquanto “doente” num pais estranho.

Mas, Elsie [dirigindo-se a amiga], vocé dizia que meu joelho é meu espinho.
Porém, eu tenho espinho no corpo inteiro, mais precisamente no sangue
inteiro. Hemofilia é o nome dela. Ela me espanca, me domina, me faz andar
de quatro, numa perna so, me imobiliza na cama, me faz chorar de dor. Mas
se ela acha que é meu espinho, eu vou ser o espinho do mundo, que eu sou é
ledo (HENFIL, 1983: 140).



Consideracoes Finais

Pergunto-me se eu deveria caminhar a frente do tempo e esbogar logo um
final. Acontece porém que eu mesmo ainda ndo sei bem como esse isto
terminara. E também porque entendo que devo caminhar passo a passo de
acordo com um prazo determinado por horas (...). E esta é também a minha
mais primeira condi¢do: a de caminhar paulatinamente apesar da
impaciéncia que tenho em relacdo a isso (LISPECTOR, 1998: 16).

Tudo que foi esbocado nas paginas que precederam essas consideracdes finais €
fruto de inumeras reflexdes — reflexdes que, por si s6, ddo o ar do trabalho e apontam para um
futuro que ndo se tem ao certo. A conclusao, se assim ¢ que se propde chamar, conclui a fase
inicial das interrogacdes, ja que finda um processo primeiro da textualizacdo do visto, do
ouvido, do vivido, do experienciado. Além disso, ela se torna dificil em um mundo em que,
como nos lembra Fernando Pessoa com seu pseuddnimo Alvaro de Campos, “tudo se vive e
tudo se sente”. Ha, entretanto, indicativos de conexdes, de redes, de relagdes. Ha, nesse
processo de “finalizagdo”, alguns itens que, no decorrer do processo de “construcao” (dois
mundos complexos e inviolaveis), foram possiveis de serem identificados. Eles apontam, mas
nao fecham.

Como o objetivo central do presente trabalho foi a compreensao da constru¢ao do
ser hemofilico, tendo como interlocutores privilegiados os usudrios da Casa dos Hemofilicos
Jodo Voleny Bussolo (vinculada a Associagdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina),
localizada na cidade de Florian6polis-SC, muitas relagdes entre as experiéncias dos sujeitos, a
biomedicina e as mudancas politicas/estruturais sdo possiveis de serem realizadas. O ser
hemofilico perpassa varios niveis, ndo sendo possivel reduzir a apenas um ponto, seja ele o
experiencial, o patolégico ou o politico.

Dessa forma, uma das conexdes interessantes para isso diz respeito a articulacio
entre as mudancas nas politicas de aten¢dao a saude da populacdo hemofilica, a vivéncia das
variadas técnicas terapéuticas biomédicas empregadas para tratar dessa doenga e as
experiéncias coletadas no decorrer da pesquisa. O contexto macro tem papel importante na
definicdo da experiéncia da doenga, mas ndo assume a posi¢do de unico no processo de
construgdo do ser hemofilico.

E interessante que, no decorrer da pesquisa, a mudanca nas politicas de distribui¢do

e de producdo de sangue e de hemoderivados no pais se demonstrou frutifera para o pensar



dos objetivos. A conjuntura da aplica¢io do Sistema Unico de Satde, vinculada & mudanga na
conjuntura politica (de um regime militar para um democratico), trouxe a baila a falta de
recursos para as populagdes que necessitam de sangue e de outros hemoderivados, bem como
alertou a esfera administrativa para a necessidade de rever algumas diretrizes no que diz
respeito a atencdo a essa populagdo. A criagdo dos Bancos de Sangue estatais auxiliou na
responsabilizacdo do Estado perante algumas doengas “parasitarias” que vieram em decorrer
da baixa qualidade do sangue brasileiro.

Em decorréncia da Aids, virus que afetou e vitimou um grande numero de
hemofilicos (e outros individuos) no pais, a “politizacdo do sangue” através das estatais
auxilia na contencao de outros problemas para a populagao hemofilica. Varias das historias
vivenciadas dentro da CHJVB compreendem essa mudanca, segundo a qual, além da
preocupacdo com a hemofilia propriamente dita (enquanto patologia), também era necessaria
uma vigilancia outra para nao ser afetado por outras doencas. As testagens obrigatorias nos
bancos de sangue, tanto para HIV quanto para outras doencas, permitem um re-olhar sobre a
doenca na medida em que da a esses individuos garantias de que ndo ha necessidade de uma
preocupacdo extra, garantindo que as técnicas empregadas para conter a hemofilia ndo sirvam
também como técnica para “disseminar” outras doencas. Porém, a conjuntura anterior a essas
mudangas ainda ¢ lembrada, j& que trouxe para a baila da vivéncia com hemofilia mais um
estigma social, compreendido pela Aids, sobre a populacdo hemofilica. Ou ainda ¢ “carregado
no corpo” desses mesmos individuos, seja através das hepatites virais, seja através de entes
mortos em decorréncia dessas questdes.

A descentralizagdo dos hemocentros permitiu um maior acesso da populacao aos
servigos de saude. A partir de 1988 (com a nova constituinte da republica e a implantacao
definitiva do SUS), foi possivel chegar a um servico de hemoterapia de forma mais facil e
sem necessitar de um deslocamento maior (ja que sdo regionais). Isso traz grandes beneficios,
pois € sabido que quanto mais precoce for o acesso ao tratamento maiores sao as chances de
os individuos acometidos por alguma hemorragia ndo terem efeitos colaterais decorrentes
desta. O periodo anterior a esse processo também teve marcas significativas na vivéncia, na
medida em que grande parte da populagdo hemofilica, em especial aquela desprovida de
recursos financeiros para viagens e/ou tratamentos médicos em outras cidades, fica restrita a
pouca estrutura na aten¢do ao hemofilico oferecida pela maior parte dos servigos publicos.
Palavras como desinformagao e “desleixo” dos profissionais de satide com relagdo as questdes

da hemofilia foram recorrentes nas conversas com os freqiientadores da CHJVB, referindo-se



a dificuldade em encontrar servicos de saude aptos (e disponiveis) ao atendimento a esse tipo
de patologia.

Essas questdes das politicas de satde se vinculam a aplicag¢do das diferentes técnicas
terapéuticas pela biomedicina no corpo hemofilico. Da transfusdo de sangue ou infusdo de
crioprecipitado ou plasma ao fator de coagulacdo liofilizado, varios desafios foram postos aos
servicos de saude, bem como aos individuos hemofilicos. Nao estou apenas falando da
escassez desse ultimo recurso terapéutico, dado, em grande medida, pelo seu alto custo para o
Estado brasileiro, mas também das formas de acesso da populacdo a esses produtos. Ele
trouxe, sem duvida, inimeras vantagens, j& que ndo foram mais necessarias internagdes
hospitalares constantes, nem havia um risco inerente (trazido especialmente pelo HIV e pelas
hepatites) a essa pratica. O corpo, com esse componente, assume outra dimensao,
demonstrando outros contornos, modificando as “marcas” dadas pelo excesso de hemorragia
e/ou dificuldade de acesso ao tratamento. O fator de coagulagdo e, conseqiientemente, as
técnicas terapéuticas ddo um outro ar na construgdo desse ser, possibilitando outras interagdes
(sociais ou estruturais).

Essas questdes sem duvida ddo um toque especial a constru¢do do individuo
hemofilico. Interagindo com as significagcdes construidas pelo coletivo produtor de praticas
(visto aqui, especialmente, entre os freqiientadores da Casa), as politicas de saude e as
técnicas terapéuticas influenciam a vivéncia. Ndo ¢ apenas pelo lado pragmatico, visto
enquanto resolugdo pratica dos problemas de satde, mas também pelo lado histérico e
relacional, ja que, no interior da CHJVB, vérias geracdes convivem e interagem, trocando
histérias e “ensinando” um ao outro os sentidos e os significados de ser hemofilico. O contar
historias sobre como foi no passado, relacionar esse passado ao presente cotidiano, auxilia a
constru¢do de um futuro e o estabelecimento de identidades coletivas (de hemofilico, por
exemplo) que auxiliam a vivéncia e a constru¢do da experiéncia da doenca.

A experiéncia e o processo de diagndstico de alguma doenca e posteriormente de
uma patologia (a hemofilia) sdo algumas das questdes que transpassam as narrativas e
acionam elementos biomédicos e sécio-culturais. A “queda”, enquanto elemento nodal na
constru¢do do inicio da narrativa sobre a doenga, aparece marcada tanto pela vivéncia
individual (e familiar) do distrbio quanto pelo diagnostico de hemofilia dado pela
biomedicina. Ela assume uma propor¢ao no presente, ja que ¢ comum (e mais simples) para a
biomedicina a elaboragdo de um porqué de determinadas manifestagdes. As marcas no corpo,
enquanto simbolos de um distarbio, elevam a preocupacdo e inserem os individuos nas

técnicas terapéuticas, indo desde a elaborada pela biomedicina até as de auto-atengao



(MENENDEZ, 2003), pautadas em outras preocupag¢des com relagio a patologia. Ela incita o
drama social (TURNER, 1981), auxiliando o processo de elaboragdo coletiva da doenca (e da
sickness [YOUNG, 1976]).

Apo6s o diagndstico do distirbio ou da hemofilia, as formas de lidar com a doencga e
de contar sua experiéncia, tanto para o antropologo quanto para os pares, sao pautadas em
logicas distintas que ou assumem uma postura de sofrimento e dor ou denotam uma postura
irénica com relacao a sua condi¢dao e a condicao de outrem. Ambas se cruzam também, na
medida em que sdo acionadas de forma relacional, sendo o primeiro contado em determinados
momentos, principalmente no “momento (e ala) clinico” da Casa, ¢ o segundo quando a rotina
biomédica ¢ encerrada e da-se inicio a vivéncia exclusiva entre-pares. A relacionalidade da
vivéncia com a doenc¢a também pode ser entendida como forma de encarar a biomedicina, na
medida em que sdo necessarios, dentro da “funcdo do doente”, o sofrimento e a dor, € como
uma outra forma de lidar com a hemofilia, j4 que s3o dispensadas outras modalidades de
atencdo (como a escolha das brincadeiras, de outras técnicas terapéuticas, das formas de
diversdo). O que fica claro, nessas conexdes, ¢ que a hemofilia esta presente tanto no discurso
quanto na pratica dos individuos, porém ela ora assume uma posicdo de destaque, sendo
falada e anunciada como um “problema” (principalmente nas narrativas de dor e sofrimento),
ora ela assume uma posi¢ao passiva, que nao ¢ um condicionante para o desenvolvimento da
rotina (ja que ela ¢ suspensa e técnicas de cuidado sdo dispensadas).

Sem duvidas, a narrativa fornece um modelo de e para o mundo (LANGDON,
2001), na medida em que expressa elementos de um passado, pautado em experiéncias suas
ou de outrem, elaborando uma realidade. Ela também ¢ pedagodgica (BENJAMIN, 1985), ja
que fornece elementos para pensar e repensar as condi¢des suas e de outrem enquanto
hemofilicos (portadores de alguma patologia). Mas ela também se bifurca em duas
modalidades, pautadas ou na atenc¢do ou no cuidado com relagdo a essa patologia. O cuidado,
pautado na vigilancia constante das acdes e dos corpos, mantém o individuo em estado de
alerta permanente, dando condigdes de pensar a sua doencga a partir da relagdo com o perigo e
com o medo. A atencdo mantém essas questdes em segundo plano, sendo vivido o cotidiano
“normalmente” e tomando atitudes frente as possiveis intercorréncias em detrimento das
acoOes tomadas nessa rotina. Também essa polaridade ¢ confluida em determinados momentos,
especialmente dependendo do contexto (na ala clinica ou do alojamento, com pares ou ndo
pares). Mas, de alguma forma, elas passam uma mensagem relembrando a condig¢do de
hemofilico e auxiliam o processo de construgdo tanto da vivéncia quanto das narrativas com

relacdo a essa doenca.



A ironia também faz parte dessa construcdo incessante e permanente do ser
hemofilico. Assumindo uma propor¢ao maior quando do contexto da Ala do Alojamento, os
freqiientadores da CHJVB colocam em suspensdo seus papéis de doente e utilizam do corpo e
do trabalho e suas condi¢des como elementos unos para refletir sobre a hemofilia. Os tortos,
enquanto identidade coletiva subvertida de hemofilico, apresentam um outro lado dessa
questdo. A vitimizacdo e o sofrimento dao lugar ao processo de elaboracdo de semelhancgas
entre-pares a partir de diferencas com nao pares, fazendo uso de temas que, enquanto sujeitos
hemofilicos, sdo caros em suas vivéncias na medida em que sdo depositarios de estigma e de
preconceitos sociais. Esse processo também ¢ uma pratica de cuidado, ja que, suspendendo os
papéis assumidos para (e denotados por) outrem (TURNER, 1974), uma outra forma de
vivéncia da doenga ¢ posta na rede vivencial.

A experiéncia, por assim dizer, é construida na relagdo entre um contexto “maior”,
configurado pela politica/medicina/farmacologia, € um contexto “menor”, em que essas
questdes sao postas a baila e ressignificadas através das praticas interativas cotidianas,
produzindo, assim, os individuos hemofilicos. Os contextos se influenciam e influenciam a
construcao de uma vivéncia da doenga.

E importante colocar que, por assim dizer, essa historia teve seu inicio anteriormente
e esse momento e traz consigo uma pausa. Ela se constitui uma narrativa também, construida
pelo antropdlogo em interagdo com o cotidiano de outrem. Clifford (2002: 65) auxilia nessa
argumentacdo quando propde que “um reconhecimento da alegoria [etnografica] enfatiza o
fato de que retratos realistas, na medida em que sdo ‘convincentes’ ou ‘ricos’, sdo metdforas
extensas, padroes de associagcdo que apontam para significados adicionais coerentes (em
termos teoricos, estéticos e morais)”. Historia feita de associacdes pelo antropologo, autor do
texto e produtor das relagdes.

Isso ndo tira a validade e muito menos “realidade” do que estd expresso nesta
dissertacdo, ja que, segundo Antelo (1998: 47), “a vida, é, a rigor, irreproduzivel ja que o

’

real é sempre reprodugdo de um Qutro textual prévio e perdido” . Apenas insere o elemento
de que uma outra perspectiva foi trazida para o pensamento sobre a popula¢dao hemofilica. Ela
pode contribuir, de alguma forma, para a elaboragdo de medidas que déem conta das
preocupacoes, seja do meio cientifico, seja do meio hemofilico.

A inser¢cdo da antropologia (e do olhar antropoldgico) nas questdes da hemofilia,
bem como da hemofilia na antropologia, possibilita um re-olhar sobre as duas. As discussdes

em torno da hemofilia possuem, agora, uma descri¢do e interpretacdo de um contexto

especifico, apontando para questdes que nem sempre sao levadas em consideracao quando da



elaboracdo de politicas para esse setor da populacdo. A antropologia ganha na medida em que
o universo vivencial do sujeito hemofilico insere elementos para pensar as relagcdes entre
nossa area de conhecimento e questdes importantes como experiéncia e interagdo entre 0s

agentes micro e macro na produ¢do de experiéncias.
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