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Essa responsabilidade vicdria por coisas que nio fizemos,
esse assumir as consequéncias por atos inteiramente
inocentes, ¢ o preco que pagamos pelo fato de levarmos
a nossa vida, nio conosco mesmos, mas entre Nossos
semelhantes, e de que a faculdade da agio, que afinal,
¢ a faculdade politica par de excellence, sé pode ser
tornada real numa das muitas e multiplas formas de

comunidade humana.

Hannah Arendt. Responsabilidade e Julgamento.!

O tema “Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: a integralidade
e a polifonia do cotidiano da satide” nasceu da “vontade”, que na
perspectiva fenomenolégica arendtiana significa a concreta fonte de atos
e da agdo politica, aquilo que constitui o cerne da condigio humana. E
a vontade a maior expressio da dependéncia reciproca entre o pensar e
o agir. Por isso, a vontade ndo pode se descolar do pensamento, pois se
refere ao substrato necessdrio a concretizacio de agoes. Podemos inferir
que, no cotidiano das préticas dos sujeitos, suas agdes conformam relagoes
e interagbes nas e “entre” instituigcdes. Tais agdes trazem a convocagio
permanente de nos tornarmos presentes nos espagos publicos, seja como
autores, seja como agentes de direitos na sadde, na educacgio e na justica.

1 Arendt, Hannah. Homens em tempos sombrios. Tradugio Denise Bottman; posficio
de Celso Lafer. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2008.
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Introducéo

Considerando a existéncia legal e juridica de um Estado de direito,
conforme inscrito na Constituicao de 1988, pareceu-nos evidente que tais
relacbes e interagbes entre os sujeitos e sujeitas, em especial na saude,
forjam demandas e necessidades na busca por cuidado, e também por
conhecimento e por igualdade. De outro lado, apoiando-se na mdxima do
pensamento arendtiano, “direito a ter direitos”, as questdes relacionadas ao
direito como exercicio democrdtico tém-nos exigido, como pesquisadores,
a inclusdo de outros elementos existentes nos espagos publicos, tais como
a arte, a cultura e as comunidades, remotas e tradicionais (indigenas,
quilombolas, povos das florestas...).

No Brasil, o SUS, em seus 29 anos de existéncia como espago
publico, nos ensina que a satide, como efetivagao do direito humano, se
traduz, na prdtica, como direito nao somente a ter acesso ao cuidado,
mas de ser na sua construgido e concretizagdo. Significa uma agao
social, que requer interagbes democrdticas na relacao entre demanda,
necessidade e oferta em sadde, o que indubitavelmente consiste em
cumprir o principio infraconstitucional da integralidade.? Dai reconhecer
a transversalidade potente do dialogismo de seus elementos constitutivos,
pois sua prdtica resulta do embate de muitas vozes sociais, e quando
eficaz, a integralidade pode produzir efeitos de polifonia — ou seja,
quando as vozes se deixam escutar.

Revisitando nossa perspectiva em estudos sobre a integralidade do
cuidado, consideramos o lugar de fala® dos sujeitos em suas especificidades

2 Defendemos que a integralidade, como principio e acdo, é um eixo prioritdrio
da politica de satide, ou seja, um meio de concretizar a satide como questio
de cidadania. Significa compreender sua operacionalizacio a partir de dois
movimentos reciprocos a serem desenvolvidos pelos sujeitos implicados nos processos
organizativos em satde: a superagio de obstdculos e a implantagio de inovagoes
no cotidiano dos servigos de satide, nas relagdes entre os niveis de gestao do SUS
e nas relagoes destes com a sociedade.

3 Lugar de fala segundo a definicao da filosofa Djamila Ribeiro, que afirma que
a expressio “lugar de fala” é imprecisa, sendo criada a partir da teoria racial
critica, nos estudos sobre diversidade, em que algumas das autoras negras, latinas
e indianas comegaram a discutir sobre quem pode falar numa sociedade patriarcal
e racista na qual o discurso ¢ legitimado pelo homem branco heterossexual. E
como as outras vozes sio invisibilizadas, consideram-se o “outro” ou os “outros”
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genuinas, pois na saide os usudrios se presentificam pela permanente (res)
significagdo de suas demandas e necessidades. Trata-se de uma inscri¢ao
ampliada e mediadora das singularidades dos sujeitos em agdo, o que
em certa medida confere os atributos da “pluralidade humana” definida
por Hannah Arendt em seu duplo aspecto: igualdade e distin¢ao. Isto
porque entendemos a igualdade como esse “lugar comum” no qual
os seres humanos se compreendem uns aos outros. J4 a distingao nos
diferencia uns dos outros, pois somos Unicos e, portanto, distintos, por
isso necessitamos da agdo e do discurso para nos fazer compreender.

A pluralidade humana caracteriza “a” condigao humana da a¢io que
se concretiza por meio da interacio auténtica entre os sujeitos, sendo
esta atividade geradora de resisténcias e rupturas contra os padroes
generalizantes e uniformizadores de comportamentos. Nessa compreensao,
resistimos em nosso projeto-movimento integralidade em sadde, (re)
afirmando um posicionamento epistemoldgico compreensivo, inclusivo
e dialégico para definir o “cuidado” como expressao de singularidades,
ressignificando-o nas relagdes e interagoes humanas. Portanto, configura-
se como um processo de transformacoes, inovagoes e (re)atualizagdes de
sentidos e significados do viver em sociedade, de defini¢oes de individuo,
familia e comunidade.

No contexto brasileiro, constatamos que o cuidado vem ganhando
expressio e poténcia como respostas diversificadas as demandas e
necessidades de satide. Neste sentido, o Sistema Unico de Satde (SUS)
se caracteriza como espago publico de referéncia ético-politica-educativa
para elaboragdo das respostas governamentais, a fim de atender aos
preceitos definidos na Constituigao de 1988.

A despeito de ser uma grande conquista da Reforma Sanitdria
brasileira no século passado, observamos que nos tGltimos anos o
SUS, como a politica do Estado brasileiro para a satide, vem sofrendo
indmeros ataques, ameacando severamente o cumprimento de seus

aqueles que nido se enquadram na norma; esse regime de autorizagio discursiva
impede que esses “outros” sejam incluidos nesse regime e tenham o mesmo direito
a voz, no sentido de existéncia, e dessa forma discutam o poder. A ideia central
¢ de coexisténcia na pluralidade de sujeitos que somos (Ribeiro, D. Lugar de fala.
Sao Paulo: Pélen, 2019).
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principios infraconstitucionais — universalidade, integralidade, equidade
e participagio social. Problematizar a ideia de cuidado por meio de
diferentes matizes de pensamentos, alinhados com desenhos metodolégicos
compreensivos e interdisciplinares para (re)pensar os saberes e as praticas
na satide, revigora a luta por direitos. Por isso é urgente cumprir nosso
designio como pesquisadores e pesquisadoras de universidades publicas,
de comunicar publicamente os conhecimentos produzidos em nossa Rede
Multicéntrica de Pesquisa Incubadora da Integralidade.

O Grupo de Pesquisa do CNPq LAPPIS, cuja tradi¢ido na Sadde
Coletiva completa 19 anos, vem por meio desta coletdnea oferecer mais
uma produgio, fruto de pesquisas, parcerias e cooperagoes envolvendo
pesquisadores docentes, discentes ¢ de movimento sociais das cinco regioes
do pais. Em 2017, o tema Amor mundi, politicas da amizade e cuidado:
a vida na saide, objeto do XVII Semindrio do Projeto Integralidade,
foi amplamente debatido com diferentes pesquisadores que, em seus
nichos de pesquisa, ofereceram contribuicoes importantes, com contetdos
oriundos dos campos da Educacio, do Direito, da Psicologia, da Filosofia
e da Satde Coletiva, conforme a tradicao do grupo. Realizado na
Universidade Federal do Espirito Santo, o evento contou com apoio da
CAPES, por meio do Edital 03/2017CAPES/PAEP - Chamada Publica
de Eventos Cientificos, no ambito do Programa de Apoio a Eventos no
Pais (PAEP n° 639.847).

Estao reunidos aqui 12 textos originais, que se relacionam 2 temadtica,
cuja peculiaridade pluridimensional permitiu contemplar as diferentes
perspectivas epistémicas, revelando olhares, aspectos e dimensoes, frutos
de reflexoes epistemoldgicas, axioldgicas e ético-politicas diversificadas.
Embora distintas, essas perspectivas nao significaram necessariamente
contradi¢coes do conjunto das andlises apresentadas. Compreendemos que
se trata de proposituras enderecadas ao reconhecimento da pluralidade
inerente a constituicao da questdo em tela.

Assim iniciamos esta coletinea, discutindo as possibilidades de se
construir uma epistemologia da resisténcia tomando como solo tedrico-
conceitual as ideias de Amor mundi, politicas da amizade e cuidado.
Para tanto, contamos com trés textos leais as linhas de pensamentos que
os sustentam. Bethinia Assy, em “Amor mundi em Hannah Arendt”,
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nos diz que na concep¢io de Hannah Arendt, o Amor mundi significa
uma tomada de percepgao sobre responsabilidade, ou seja, é responder a
pergunta: vocé ama o mundo suficientemente para assumir responsabilidade
sobre ele? Paulo Henrique Martins, no texto “Amor mundi, politicas de
amizade e cuidado: sobre a epistemologia da resisténcia — contribuigoes
dos estudos sobre dddiva para o debate”, oferece-nos uma reflexao a partir
da Teoria da Déddiva de Marcel Mauss, destacando que a ideia de pessoa
nesta teoria nio se refere apenas a sua dimensdo individual, mas a uma
pessoa coletiva, que na perspectiva do Amor mundi se multiplica, com
amor e édio, para incorporar uma visio individualizada e personalizada.
J4 Heliana Conde, em “Da integralidade a intolerabilidade: sobre politicas
de amizade e cuidado em um nada amavel mundo neoliberal”, desenvolve
de maneira muito perspicaz, a partir da ideia da politica da amizade em
Michael Foucault, uma reflexio sobre o reconhecimento dos modos de
resisténcias em uma sociedade como a brasileira, que organizada pelos
ditames do neoliberalismo, intensifica suas marcas de desigualdades sociais,
de injustica e falta de solidariedade. A autora ressalta que nao se trata de
discutir uma resisténcia que vem depois, réplica a uma opressao, violéncia
ou um controle, mas de uma resisténcia que ji estd presente, porque se
pensarmos nas a¢des do governo como as agoes sobre as acoes dos outros,
essas agoes dos outros j4 estao presentes, assim como a propria resisténcia.

Em seguida, apresentamos os textos de Ddrio Frederico Pasche, “Priticas
de resisténcia ao desmonte das politicas publicas”, e de Lisineo Macedo
M. Melo e Felipe Dutra Asensi, “Direito a Sadde e América Latina:
como pensar o bem-estar social e sua efetivagao?”. O primeiro aborda
o tema da precarizagio, que se atualiza em cendrios de crise ampliada
promovida pelo capital. Propde a democracia institucional pela inser¢ao
dos trabalhadores nos processos de gestao, ampliando a experiéncia e
a cultura da cogestao nas organizagoes de sadde, destacando o apoio
institucional como importante tecnologia para a cogestdo, considerando
a complexidade existente nas relagées de trabalho. No segundo texto,
os autores buscam apresentar os desafios de reconhecimento objetivo
no 4mbito constitucional dos direitos sociais, em especial do direito a
saide, num contexto de grandes desigualdades sociais e econémicas que
marcam a América Latina. Reflete sobre a responsabilidade do Estado
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na garantia dos direitos, aportando uma discussao sobre o conceito de
Estado de Bem-Estar Social, e apresenta uma teoria sobre os direitos
“fundamentais sociais” a partir de estudos sobre as Cortes Constitucionais,
em que a teoria cognitiva dos direitos é sensivel & realizagio humana
partindo das diferencas e competéncias dos cidadaos.

Em seguida, Paula de Castro Nunes, Aluisio Gomes da Silva Junior,
Raphael Spercazechi e Livia Manolio Franco, com “Vulnerabilidades
de mulheres com cincer de mama no acesso a um centro de referéncia
oncoldgica na Regiao Metropolitana do Rio de Janeiro-R]”, propoem
o conceito de vulnerabilidade como mais uma chave analitica capaz
de permitir melhor compreensao do fendmeno da busca por cuidado
pelas mulheres com cincer de mama. De acordo com os autores,
esta chave analitica traz a luz aspectos que possam ser destacados e
influenciados por politicas de satide mais centradas nas usudrias, o que
poderd fazer a diferenca no acesso de populagoes, no caso do cincer
de mama, tornando-o mais equinime.

Tatiana Engel Gerhardt, com o ensaio intitulado “A imagem:
instrumento de conhecimento do Outro ou de interiorizacio de
preconceitos?”, apresenta um dispositivo de descoberta de diferentes
culturas, de modo a assegurar melhor compreensao do Outro, sendo uma
ferramenta pedagégica de didlogo das culturas e de debate em torno do
etnocentrismo, da alteridade, da identidade e das diferengas culturais por
meio do uso de imagens na pesquisa cientifica. Jd& Marcelo Pereira Garcia,
Janine Cardoso e Elaine Teixeira Rabello, em “Satde, comunicacio e
integralidade: o caso dos boatos sobre zika no Facebook”, compartilham
o entendimento de que as tecnologias digitais podem cumprir papel
democratizante na comunicagio puiblica do conhecimento em sadde,
ampliando a participagdo de novos interlocutores no debate das politicas
publicas. Os autores nos alertam, entretanto, que é preciso um esfor¢o
redobrado de repensar esses espagos, as relagoes neles estabelecidas e a
prépria forma de atuacio das institui¢oes e pesquisadores comprometidos
com projetos democrdticos nesses ambientes.

Preconceito, doenca e racismo constituem uma triade conceitual e tedrica
de fundamental importincia para a producio de conhecimento sobre a
integralidade do cuidado. Altair Lira, com o texto “Doenca falciforme:
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invisibilidade e racismo nas praticas de cuidado”, e Marcelo Luciano Vieira,
em “O meu corpo ¢ até aceito, mas o meu saber nao: racismo e hanseniase,
aproximagoes’, nos convocam a (re)pensar e (re)agir aos efeitos e repercussoes
do racismo nos processos satide-doenga que invisibilizam e silenciam os
sujeitos em suas demandas por cuidados. A ténica do racismo se configura
como um determinante que condiciona as relagoes entre saberes e praticas
de cuidado, que nos exige considerar como evidéncia social e histdrica
concreta o preconceito no processo saide e doenga. Desta forma, podemos
apreender que as questoes referentes a violéncia, ao racismo e as demandas
das minorias étnico-raciais constituem desafios complexos para as praticas
de cuidado, o que requer compreender como as politicas de sadde em curso
estdo incluindo as demandas dessas minorias e os impactos do racismo
institucional na produgao de satde e de doenga.

Por fim, sdo apresentados os ensaios de Rodrigo Silveira e Roseni
Pinheiro, “O contato com saberes e priticas em satde na floresta
amazOnica: a narrativa dos estudantes nas experiéncias de Internato Rural”,
e de Leif Grunewald, “De medos, mortos e brancos: cosmopoliticas de
‘saude’ entre os Ayoreo (Chaco Paraguaio)”, abordando a questao da
formagao no ensino médico e os saberes tradicionais em comunidades
indigenas, destacando as préticas de cuidado que sdo tecidas no cotidiano
dessas comunidades. Trata-se de fragmentos preciosos que revelam visoes
de mundo e de cuidado distintas, mas igualmente importantes. Afinal, os
espagos de satide sao formados por variacoes de mundo, e essas variagoes
necessitam de variagdes de politicas publicas.

Trata-se de bases para producio de conhecimento em ensino, pesquisa
e extensdo sobre a integralidade, tomando como mote epistemoldgico a
resisténcia, que se destaca pela aposta na poténcia da capacidade humana
de se associar uns aos outros. Forjar novas formas de sociabilidades, ou seja,
formas de imaginago, como exercicio politico de intermedia¢ao do mundo
(espago “entre” pessoas) e do Cuidado com e no Mundo (Amor mund).

Resistindo, continuamos na luta. Nio se trata do fim, mas do (re)
comego.

Boa leitura!

13 Amor mundi, politicas da amizade e cuidado:
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E uma satisfagio enorme estar aqui hoje. Eu queria cumprimentar
a mesa, agradecer 2 minha querida professora, amiga, companheira
Roseni, ao professor Paulo Henrique, e a professora Heliana Conde. E
um prazer, uma satisfagdo enorme estar entre amigos.

Vou tentar articular a partir da ideia do Amor mundi, da prépria
Hanna Arendt. Amor, uma palavra tao maldita para as ciéncias sociais.
Mas eu acho que, vou ousar dizer, em tempos sombrios é preciso amar.
Mas amar como? Amar de que maneira? Para isso vou tentar articular
a nogio de Amor mundi em Hannah Arendt, a partir dessa leitura da
prépria A condigido humana, que eu chamaria, a partir dos teéricos da
teologia critica dos anos 1920, de uma ética politica pés-identitdria do
amor, a partir da nogao de justica.

Entao, na verdade, vou associar Amor mundi em Hannah Arendt a
nogio de justiga, tendo como ponto central a ideia de que o préprio
sujeito, o sujeito da injustiga, sujeito da politica - e vamos ver como
isso se relaciona - ndo é s6 captura biopolitica, ¢ também emancipagio.
Como agenciar, entao, essa perspectiva de amor? E é muito interessante
porque se vocés pegam A condi¢io humana, é um livio no qual a

4  Esse texto consiste a transcri¢do literal da da exposicdo proferida pela profa. Betinia
Assy presente na mesa redonda intitulada: Amor Mundi, Politicas da Amizade e
Cuidado: sobre a epistemologia da resisténcia, constante na programagio do XVII
Semindrio do Projeto Integralidade: saberes e praticas no cotidiano das institui¢oes
de sadde, traz como tema central: Amor Mundi, Politicas da Amizade e Cuidado:
a vida na satde
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Amor Mundi em Hannah Arendt Bethania Assy

Arendt vai falar o tempo todo que a politica nio pode falar de amor.
Dai a tentativa de falar de amizade e, sistematicamente, em todos os
momentos em que Hannah Arendt ¢ interpelada a responder qual ¢é
a relagdo da politica com o amor; e ela sempre responde com muita
suspeita em relacao ao que o amor pode oferecer como chave a politica.
Mas ¢ interessante porque no momento de articular algo que tenha a
ver com A condi¢do humana, ela vai, de alguma forma, querer chamar
A condigigo humana de Amor mundi. H4 uma carta em que ela diz:
“Eu gostaria de chamar meu livro A condi¢ido humana de Uma teoria
politica do amor ao mundo”. Entao, de que amor estamos falando?

Comego com essa passagem porque ela é uma das mais emblemadticas
de Arendt, na qual Amor mundi representa o ponto em que decidimos
se amamos o mundo o bastante para assumirmos responsabilidade por
ele. No Denktagebuch, que é um livro de anotagoes, de reflexdo, uma
espécie de didrio, mas nio da vida cotidiana, mas das ideias, Arendt
vai se perguntar: por que ¢ tao dificil amar o mundo? Se é esse peso
em que temos que assumir responsabilidade por ele, por que ¢ tao
dificil amar o mundo? E de que amor estamos falando e de que mundo
estamos falando?

Arendt escreveu uma tese sobre Santo Agostinho. Quando ela analisa o
conceito de amor em Santo Agostinho, j4 retoma dele vérias diferenciagoes
do que poderia se considerar mundo. E ¢ interessante porque o mundo
comum, essa categoria de mundo partilhado, mundo partilhado nao por
zoes, por vidas meramente bioldgicas, mas por vidas qualificadas, vidas
politicas, ¢ um conceito que ela vai reelaborar em A condigio humana.
E muito diferente conferir o estatuto da condigdo da dignidade a uma
vida meramente biolégica. Arendt vai descredenciar essa ideia e dizer que
é preciso, de certa forma, um zoon politikon, ou seja, é preciso dignificar
essa vida. Essa zoe, a vida humana sem politica, precisa ser dignificada
artificialmente pelas relagées sociais a uma dignidade politica. E sabemos
muito bem o que é que uma vida meramente zoe pode produzir no
sujeito, ou seja, o corpo bioldgico sem prote¢ao nenhuma. Como afirma
Agamben, ¢ uma vida meramente matdvel. Entao, o mundo comum a
partir de Santo Agostinho e a tentativa de falar de Amor mundi para
Hannah Arendt estarao de alguma forma integrados ao projeto 44
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condicio humana, e mais do que isso, ser ser reatualizados pelos estudos
sobre as atividades de pensar, querer e julgar, da tltima fase da vida da
Hannah Arendt.

O peso do que vamos fazer com o mundo, com a responsabilidade que
temos sobre ele teria a0 menos duas dimensdes éticas importantes: uma
dimensdo subjetiva e uma dimensdo objetiva. Vamos trabalhar com esse
conceito de espago-entre (in-between space). Um espago-entre que ¢ objetivo,
que constr6i um mundo comum. Esse mundo é material, mas ele é um
mundo simbélico também, ele agrega os sujeitos. E é muito interessante.

Eu estava relendo algumas cartas para a conferéncia de hoje e hd um
momento em que, em uma correspondéncia, ela fala: “demorei muito para
poder sentir amor pelo mundo.” Mas o que era isso? O que era sentir
amor pelo mundo? Nao era um mundo em processo de reconstrugio.
Acho que por isso é tao atual falar de Amor mundi. Era um mundo de
profundos conflitos ininteligiveis. A prépria experiéncia do holocausto,
para Hannah Arendt, marcou esse ponto onde vamos assumir o peso
de responsabilidade para que isso nio acontega, para que isso nao se
perpetue. Entdo acho que vivemos um momento muito interessante para
retomar o Amor mundi. Porque se amor tem a ver com politica, ele tem
a ver com o desfio de pensar novas categorias, de pensar em tempos de
crise, em tempos sombrios, de pensar em momentos em que as coisas
estdo, literalmente, desmanteladas. E interessante porque, como ¢ um
pensamento de ruptura, um pensamento de tempos dificeis, ¢ dificil
pensar em politica de forma linear a partir de Hannah Arendt.

Hoje, no Brasil, esse conceito ganhou muito mais poténcia porque
se vocé estd pensando em Arendt acerca do desafio da faculdade de
pensar o novo, em termos de politica, numa conjuntura em que as
coisas mais ou menos mantém 0s Mesmos cédigos, essa ideia é menos
potente. Hoje, de fato, temos que repensar estruturalmente as préprias
categorias politicas. E um momento no qual o pensamento de Hannah
Arendt cresce, em que decidimos se queremos assumir a responsabilidade
por essa conjuntura. Porque amar o mundo nao ¢ assumir o siléncio
da derrubada desse préprio mundo. E muito interessante, ela vai falar
do siléncio, responsabilidade que cala. O Papa Pio XII, por exemplo.
Muitos de nés estamos, de certa forma, provocados pelo siléncio que
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consegue comunicar pouco. Entdo que decisdo ¢ essa? E vem o segundo
momento. E por que estd relacionado a ideia de responsabilidade?

Outra frase da Hannah Arendt: “O mundo ¢é directores mundi. O
amor do mundo constitui o0 mundo para cada um de nés, é a forma
como nos ajustamos ao mundo”. Ela vai usar a expressao ¢ a forma
em que nés “fit into the world”, encontramos um lugar no mundo.
Mas o que ¢ esse lugar? E um lugar interno, subjetivo, privado? Nao.
Para Arendt, é justamente a partir das minhas negagées, das minhas
afirmagoes que definem o que eu sou no mundo. Ela vai trazer a
categoria que diferencia o “que” somos, distinta do “quem” somos.
Entao, quem vocé é Que resposta concreta vocé dd na vida coletiva?
Como vocé se apresenta? Por qual coragem vocé é responsdvel? Arendt
vai trabalhar muito com a ética da visibilidade de atos e palavras. A
ideia de prdxis e léxis como o lugar onde vocé, de fato, vai assumir a
responsabilidade por quem vocé é. E ai vem a questao mais interessante,
mais importante, da conexao entre A condi¢io humana e a ideia de
Amor mundi.

Estamos lidando com a categoria da imprevisibilidade, do inesperado
e, a0 mesmo tempo, da inventividade singular da prépria ideia de agao
politica. E interessante porque a Arendt nio tem uma ontologia de
sujeito. Ela nao estd preocupada em responder a pergunta “o que o sujeito
é”, que ja é uma pergunta dentro de uma prépria tradigdo moderna,
liberal, individualista. Entdao existe um esfor¢o sempre epistemolégico
que nao recorre 2 faldcia metafisica de querer reduzir a subjetividade ao
sujeito individual. S6 podemos falar em processos de subjetivagio nas
préprias priticas de agoes politicas coletivas. Entao, quer saber o que o
sujeito é. Onde ele estd inserido? Do que ele fala? Que responsabilidades
ele assume? Como ele se relaciona? Como as prdticas constituem o
préprio sujeito? Entao amar o mundo é tornar-se visivel nesse mundo,
¢ assumir de forma tensa as préprias prdticas. E é interessante porque
em varios momentos d A condi¢do humana aparece essa ideia de vincular
singularidade da agao politica a experiéncia da injustica.

A ideia de interioridade seria tornar-se uma questido para si préprio
em Santo Agostinho (na tradi¢do moderna, credita-se a Santo Agostinho
a ideia da criagao da vida interior, a partir das meditagoes). Interioridade
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como uma constitui¢ao da prépria modernidade, e Arendt vai inverter a
filosofia da interioridade. Ou seja, em Hannah Arendt, a dimensio de
Amor mundi é justamente exteriorizar essa questao. Como? Quando? De
que forma? Precisamente, pelo meio de quem somos no dominio das
aparéncias, no espago publico. E o amor daquilo que ¢ criado pela agio
em conjunto. O amor que d4 uma durabilidade s intengées de liberdade
politica e que também proporciona uma realidade estével.

Entéo, é curioso que toda a ideia de estabilidade para Arendt, e aqui
hd uma questao importante com a sustentabilidade, a ideia de integragao
com a natureza que nio iremos discutir aqui, mas a prépria indagagao
de que mundo vamos deixar para as geragdes futuras que revoga essa
ideia moderna de um mundo materialista, consumista, que, segundo a
prépria leitura d4 condigio humana, funde o mundo de subsisténcia e o
mundo da fabrica¢do. Uma légica de consumo faz com que queiramos
consumir mais e mais e mais. A agdo politica se descaracteriza, a
medida que A condi¢do humana pode ser lida como um livro meramente
melancélico. Com um diagnéstico triste da modernidade, como a perda
da independéncia do sujeito politico, em detrimento da escraviddo do
préprio imagindrio de consumo preso ao homo faber.

E interessante, porque essa estabilidade que o mundo pode oferecer
¢ promovida por sujeitos. Quero vincular essa dimensio com a ideia de
injustica, muito rapidamente, porque acho que de alguma maneira, quando
falamos de um amor que nio tem uma caracteristica individualista, estou
querendo também, com vocés, que possamos aceitar o desafio de pensar a
categoria do Amor mundi como politica pés-identitdria. Pés-identitdria nao
no sentido em que nio assumimos identidades ao longo das nossas vidas.

E ébvio que assumimos uma série de identidades ao longo da vida;
identidades que vdo das mais triviais as mais complexas. Mas que a
constitui¢ao do sujeito, a partir de suas préprias dinimicas e préticas,
pode ser profundamente interpelada; a prépria identidade pode sofrer
profundas mutagoes. Entao, amar quem ¢ igual a nés é uma categoria
que ndo tem relevancia politica. Amar s6 pode ter uma relevancia politica
se eu sou desafiada a amar quem nao me agrada, quem eu nio entendo.

Nisso Carl Schmitt foi perfeito, quando ele trouxe a dimensio de
que a politica é feita quando se é capaz de tragar esse outro que vocé
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nao suporta. Estamos vivendo momentos de intolerdncia profundos no
Brasil. Entdo, repensar a categoria do amor, ter a coragem de enfrentar
a categoria do amor a0 mesmo tempo que a categoria do amor possa
se tornar uma pauta de emancipagdo, porque nao estamos deixando de
falar de emancipagao. Nao estou abandonando o vocabuldrio da identity
politics, ao contrdrio. Mas ¢ preciso ressignificd-lo, e é nessa esteira que
a ideia de pensar uma epistemologia da injustica pode ajudar, de certa
forma, a enfrentarmos o desafio.

Vou brevemente fazer uma defini¢io. Nio vou ficar me referindo
aos marcos tedricos. Quero deixar claro que estou chamando de
uma epistemologia da injustica, uma teoria do sujeito da injustica, e
meu referencial tedrico sio as teologias politicas a partir das leituras
contemporineas de Paulo. Entlo, os referenciais tedricos aqui vao desde
cldssicos como Walter Benjamin até a prépria Hannah Arendt, Alain
Badiou, Slavoj Zizek e Giorgio Agamben. Essa ¢ a referéncia tedrica que
tem que ficar, ndo vou ficar repetindo para vocés. Por que uma teoria que
para falar de amor recupere o tema do sujeito da injustica? Por que nao
uma teoria da justiga, em vez do sujeito da injustica? O ponto de partida é
que as teorias da justica procedimentalistas, de certa fora, estdo presas a um
referencial epistemoldgico abstrato, neutro, desencarnado, anistérico. Tém-se
discussoes principialistas tanto numa matriz neokantiana, Habermas, Seyla
Benhabib, quanto numa matriz da luta por reconhecimento, Honneth, ou
mesmo em uma matriz mais identitdria, hegeliana aristotélica. Em que
vocé vai ter de novo a pergunta: quem sao os meus? Que ¢é a reafirmagio
da identidade politica, da identidade social pura e simplesmente. Quem
sdo, qual é a reserva especifica de um grupo que pede por justica e que
tem demandas especificas de justica?

Esses sdo os dois fundamentos bdsicos com os quais trabalhamos na
teoria da justica. A ideia que estou querendo resgatar a partir de uma
epistemologia do sujeito da injustica propée cinco exigéncias ou cinco
elementos que precisamos repensar. Qual é a importincia do estatuto
epistemoldgico dada a experiéncia mesma de injustica? Sempre é concreta,
nunca abstrata. Sempre é irrepresentdvel. E historicizada, contextualizada
e, as vezes, intransmissivel, se formos falar de sofrimento. E, falando de
sadde, estamos falando de sofrimento o tempo inteiro. Entdo, qual é o
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estatuto epistemoldgico dessa dimensao? Ele é s6 a condigao de estabelecer
qual é o sujeito abstrato da justica? Na maioria das vezes, sim. Entao,
a minha pergunta é: como pensar uma teoria da justica a partir desses
marcos tedricos, partindo do sujeito que sofre concretamente uma injustica?
Estou falando de injustica social. Nao estou falando de qualquer sentimento
subjetivo de se sentir injusticado porque, por exemplo, alguém nao consegue
ser neofascista. Nao vou trabalhar com isso. Que fique claro que estou
trabalhando com as injusticas sociais tais como género, raga, classe social,
invisibilidade socioecondmica, desabilidades, entre outras formas.

Entao a primeira dimensio é a questio da temporalidade. Se
pensarmos a temporalidade neokantiana moderna, é a temporalidade do
progresso, a temporalidade do processo, é a temporalidade do recurso.
Entao, a temporalidade normativa nao é uma temporalidade emergencial.
Quem sofre, nessas nomenclaturas, pode esperar. Quem sofre por um
atendimento bdsico de sadde pode esperar. Porque existe o protocolo.
Qual ¢ a légica do protocolo? O protocolo é uma tradugio prética de
uma dimensio epistemoldgica. Que é uma dimensao reparadora a longo
prazo. Os efeitos perversos para um bom resultado.

Walter Benjamin vai dizer, em um texto fantistico - Critica da
violéncia - como a violéncia estrutural utiliza mecanismos sempre
progressistas: “E um mal menor.” “E em nome de algo que ¢ maior.”
Entio, se pensamos um sujeito que sofre agora, tenho que pensar um
outro tempo, tenho que pensar um tempo como emergéncia. Por isso
estou lidando com essa temporalidade a partir de filésofos dos anos 20.
Rosenzweig vai chamar de uma hipertemporaliza¢ao do préprio tempo.
Passado, presente e futuro estdo ali naquele momento, no instante em
que o sujeito sofre. Eles nio estdo em outro momento. Isso é uma
reducio epistemoldgica fundamental. Como seria pensar a situagao de
injustica se nao remedidssemos, se nao pactudssemos, se nao pudéssemos
expandir o tempo do processo. Se nao dimensiondssemos o cairos dessa
determinagio, a ruptura, e nio cronos. Esse é o primeiro ponto.

A segunda dimensdo seria, entdo, o tgpos. Se estamos falando de um
sujeito que sofre, ele no sé tem um tempo, ele tem um espago. O que é um
espago? O espago sdo as dimensoes histdricas, concretas, socioecondmicas que
dao todo o entorno daquela situagao de opressao. Nao ¢é igual a vocé ter o
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devido processo legal para quem rouba um pedaco de carne e vai preso no
Brasil e quem rouba na Lava-Jato. A temporalidade do processo nio pode
ser a mesma. As condicoes pelas quais aquele sujeito vai passar pelo sistema
penitencidrio brasileiro sao absolutamente concretas. Somos a quarta maior
comunidade carcerdria do mundo. O Brasil estd em quarto lugar, e tem
90% de pequenos drug dealers como detentos. O que ¢ essa comunidade?
Quais sao as circunstincias sociais? Nao é uma sociedade delinquente. Entao,
quais as circunstincias sociais que produzem essa situagao? Que produzem
esse sujeito? Essa ¢ a ideia da espacialidade, da prdxis, da injustica.

Existe um conceito, a partir de Derrida, que também faz parte dessa
tradigo, que ele vai chamar de “justi¢a hiperbdlica”, de alguma maneira,
quando entendemos que o sujeito na situagdo de injustica, situagio que
implica uma prdxis, implica préticas. E de que préticas estamos falando?
O primeiro plano de uma préxis seria desarticular ou mesmo romper
com a subsungao do sujeito abstrato representado na lei. Se vocé localiza
uma circunstincia de vulnerabilidade simbdlica ou substancial, histérica,
politica e social daquela situagio, de certa forma vocé desarticula essa
ideia de neutralidade do sujeito na lei. No segundo plano de uma
praxis, essa prdtica, dai venha - talvez - o meu lado mais positivo, mais
esperancoso, que pode provocar novas concepgoes, novas interse¢oes na
prépria interpretagao da lei. Ele pode operacionalizar novas inscrigoes
dentro das préprias gramdticas normativas.

Niao podemos abandonar as gramdticas normativas. O que estamos
assistindo agora no Brasil sdo as gramdticas politicas ditando as gramadticas
normativas. O que fazer com as prdticas normativas? Porque nio é s6 uma
questdo de ir para a rua lutar. E necessdrio entender a normatividade,
a produgio das politicas publicas como um lugar de intersecgdo, e nao
aderir a uma certa dualidade na teoria politica contemporanea, que - de
uma forma ou de outra, teoricamente - pergunta a vocé: vocé estd na
institui¢do ou estd na rua? Quero estar na rua e na institui¢do. Entao,
canibalizar a prépria instituicao, alterar a légica do processo, remeter ao
protocolo, é um agenciamento fundamental, se se quer intervir. Entao,
esse ¢ o segundo ponto de uma praxis.

E o terceiro plano de uma prdxis diz respeito aos processos de
subjetivacao politica. Quando o sujeito intervém nas préticas, reivindico
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que se dd um processo de subjetivagdo politica. O sujeito também
se forma. Arendt vai dizer que nao tem politica fora da agdo, nao
tem subjetivagdo fora da agao. Badiou vai dizer: a prética é tao forte
que ela pode até mudar sua prépria identidade, fraturar a prépria
identidade. E esse terceiro ponto me leva & espinha dorsal de uma
fenomenologia do sujeito da injustica, que é a ideia da narrativa
testemunhal. A negligéncia que se tem com a ideia de testemunho.
Em todos os niveis. No nivel do Direito, mas da Medicina também.
O depoimento daquele que sofre. Nao se pode abrir mao de ouvir a
histéria. O conjunto de histdrias. A histéria comum ou a histdéria do
préprio sujeito. Qual é a histéria?

Benjamin trabalha com a histéria em fragmentos, do ato de rememorar.
Naio ¢ simplesmente lembrar. E como vocé conta, como vocé materializa a
histéria, como vocé produz a histéria. Entdo, aqui hd uma critica profunda
a teoria da representagao abstrata, universal, que “nio precisa falar muito,
eu j4 sei. E s6 aplicar o protocolo.” Entdo, qual é a dimensio epistemolégica
da narrativa testemunhal em oposicao a subsungao do sujeito abstrato
da sadde? Este dltimo ¢ o sujeito que vai simplesmente se enquadrar em
algo que jd estd protocolado. Isso tem implicacoes substanciais, podemos
discutir um pouco, depois. O sujeito que testemunha, inclusive, intercepta
a proépria representagao reprodutiva da normatividade.

E agora, a quarta dimensio de uma epistemologia da injustica. Vamos
nos aproximando da ideia de amor, mas numa ética politica pds-identitdria
do amor. A ideia é recuperada aqui de Derrida, acerca da kardia da
injustica. Qual ¢ o coragdo da injustica? Qual é o elemento mais delicado
da injustica? O que é que vocé tem que amar? O sofrimento irrepardvel
e irrepresentdvel do outro. Nao vou me deter. Rosenzweig propde uma
genealogia das formas de reparagio, uma teoria de reparacio da justica.
Ele afirma que o mdximo que o direito conseguiu alcancar foi aplicar o
conceito de equidade de Aristdteles. Vamos fazer uma incursio. Equidade,
como se fosse possivel equalizar a dor de invisibilidade social, de morte
social, de morte fisica, de aniquilamento ou de destrui¢do dos filhos. Se
eu estivesse aqui falando num semindrio de Direito, com representatividade
das camadas sociais menos favorecidas, levantaria uma mae para falar do
seu filho morto. Como representar essa dor? Qual ¢ a reparagio normativa
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que tem acesso a esse sofrimento? E fundamental produzir alguma categoria,
alguma kardia que possa, de alguma forma, aproximar...

Caputo, usando Derrida, vai afirmar que é necessdrio inventar o ato. O
que ¢ a invengao desse ato? Eu estou 14 no ambulatério atendendo, fazendo
a ficha de inscri¢do dos pacientes. O que ¢ inventar um ato diante da dor
irrepardvel? Vocé estd falando de utopia. Nio estou falando de utopia,
n2o. Quando eu penso uma teoria do sujeito da injustiga, estou pensando
muito concretamente no que é que cada um de nés faz diante dele. E ai
que alcango a dltima dimensao de uma epistemologia da injustica. Muito
brevemente, ¢ a forca ética da injusti¢a: a responsabilidade pelo outro. Eu
coloquei a pergunta, que ¢é feita por Caputo usando a obra de Derrida.
Como cada um de nds responde ao ser interpelado pelo sujeito da injustica
social aqui e agora? Como é que se interpela por essa relacao?

Concluo entdo com dois niveis. O primeiro, ainda para pensar uma
ética politica pés-identitdria do amor. A primeira dimensdo é muito
concreta. Como cada um de nés, diante da emergéncia singular do
sofrimento diante de mim, concreto e intolerdvel, reage aqui e agora
a esse outro. E a segunda questio, que nos leva a uma dimensio
coletiva. Virios estudos, agora, tentando pensar, repensar o conceito do
comum, que nao é necessariamente o publico e o privado, mas a ideia
de comunalidade, se estamos falando de um mundo comum.

O que é que estamos chamando de comum? Minha provocagio
é: 0 comum e o amor na politica s6 valem a pena serem pensados se
conseguimos estar diante daquilo que nio gostamos, do outro que nao
compreendemos, do louco que nio acatamos, do invisivel que nao vemos...
Quem ¢ esse outro coletivamente, que fundagio de comunalidade temos
que pensar para além das categorias identitdrias? Como seria pensar essa
comunalidade como Amor mundi?
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Introducao: a dadiva e o fazer em conjunto, mesmo que
individualmente

Os estudos sobre a dddiva ou dom sdo oportunos para se aprofundar
a proposta das epistemologias de resisténcias focalizadas no Amor
mundi, na amizade e no cuidado. Ela oferece elementos interesssantes
tanto para ajudar o avango do debate teérico como para inspirar agoes
préticas que esclarecem as razdes de as pessoas se mobilizarem ou nao
em favor de agdes soliddrias em geral, e na satide em particular. O
cardter simbdlico dos contratos interpessoais na perspectiva do dom,
sistematizado por Marcel Mauss’, abre perspectivas importantes para se
aprofundar e atualizar os sentidos e as prdticas em satde, atualizando
a discussao entre afeto e politica.

Deste modo, vamos buscar atualizar reflexées sobre a didiva com
foco no tema do debate, evitando alguns malentendidos que surgem

5 As leituras contemporineas da obra de Mauss ocorrem sobretudo no contexto de
declinio das teses estruturalistas, por um lado, e da sistematiza¢io de uma critica
mais forte ao utilitarismo econémico e do neoliberalismo. O MAUSS (Movimento
AntiUtilitarista nas Ciéncias Sociais) foi fundado na Franca em 1981. Tem entre
seus fundadores Alain Caillé, autor j& bem conhecido no Brasil, e que tem
contribuido juntamente com outros autores como o canadense Jacques Godbout
para atualizar os sentidos e usos da dddiva nas sociedades contemporineas. Ver
a respeito, Martins (2008).
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quando se discute esta contribui¢io da escola francesa de Sociologia.®
Nossa primeira preocupagio ¢é esclarecer que algo que parece tao
simples como as trocas entre duas ou um grupo de pessoas; termina
oferecendo uma complexidade tedrica nos planos fenoménicos e
politicos que precisam ser esclarecidos. Pois os estudos da didiva,
sem desconsiderar o valor da capacidade dos individuos de decidirem
racionalmente sobre como cuidar de sua vida, de seu corpo e de sua
satde, considera haver uma série de aspectos materiais e imateriais que
tornam mais densas as condi¢oes de construgdo de pactos afetivos,
morais e politicos soliddrios.

Numa primeira aproximagdo, o sistema da dddiva aparece como
um sistema de trocas interpessoais muito simples. Mas, como vamos
observar adiante, ele proporciona um conjunto de entendimentos
muitos sutis sobre as condi¢ées de realizagio dos pactos afetivos
e de solidariedade moral de valor universal ,tanto para explicar as
sociedades tradicionais como as modernas (Martins, 2014). No plano
mais superficial, a dddiva ou dom se manifesta através de um esquema
simples constituido de trés movimentos: o sujeito A faz um oferta
espontidnea de um bem ao sujeito B, este recebe o bem e retribui ao
doador inicial com algum agradecimento. Primeiramente alguém, um
doador, toma a iniciativa de dar algo a outra pessoa. Em segundo
lugar, o que recebe, o donatdrio, é envolvido por uma divida simbélica
que o prende de algum modo ao doador. Em terceiro lugar, para
resolver esta divida o donatdrio toma a iniciativa de retribuir algo
ao doador original com gestos, palavras, bens ou servicos.

6 Virios autores procuram deslegitimar os estudos da dddiva, acusando-os de se
constituirem numa teoria menor associada com sentimentos de bondade e de
altruismo, sendo, logo, inadequados para explicar o mundo contemporineo
dominando pela competicdo, pelo dinheiro e pelo poder. Tais comentdrios eram — e
ainda continuam sendo — eivados de preconceitos superficiais relacionados com a
falta de uma leitura atenta do Ewnsaios sobre a dddiva, de Marcel Mauss (2003), de
vérios outros ensaios de sua autoria e também de seus intérpretes que apontam a
complexidade dos temas dos rituais, da moral coletiva e da estética comunitdria.
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Os rituais de gentileza na lingua portuguesa expressam bem o sentido
da dddiva. Alguém toma a iniciativa de oferecer algo a uma segunda
pessoa, podendo a oferta ser um bem material como um presente ou
um servico ou um bem simbélico como um sorriso ou um abrago. Caso
aceite o bem, o donatdrio se percebe em divida com o doador sendo
levado a dizer “obrigado”. E o minimo que se pode fazer para nio se
criar uma situagdo de constrangimento que pode levar a se quebrar a
agao espontinea do doador e gerar mal-estar. A proniincia da palavra
“obrigado” ajuda a aliviar a pressao moral, fazendo a passagem entre
o momento de recepgio e o momento de retribuigdo. Por sua vez, ao
receber o agradecimento, o doador original é levado a dizer “de nada”
para salientar que o gesto da doacio foi livre e espontineo e que nao
visava constranger o outro. O de “nada” telegrafa uma mensagem
sutil, a de que a a¢3o espontinea nio deve ser traduzida como uma
obrigacao de reciprocidade mas apenas como a expressao do desejo livre
de doar para interagir. Isto faz toda a diferenga com relagio a oferta
de bens que visam comprometer, submeter ¢ mesmo humilhar. Por
isso a dadiva da esmola é vista como uma troca menor, na medida em
que ela nao libera o esmoléu de sua situagao de constrangimento. O
mesmo pode ser dito quanto a relagio entre capital e trabalho numa
sociedade como a brasileira.

Esse esquema simples da dddiva se reproduz no nosso dia a dia em
cada momento em que nos encontramos ¢ cumprimentamos alguém
préximo ou distante. Bom dia, boa tarde ou boa noite sao saudagoes
que permitem estabelecer e manter vinculos de amizade e de respeito
mutuo. Neste sentido, podemos dizer que a dddiva tem uma dimensao
molecular estando presente nos pequenos atos que geram vinculos afetivos
e morais entre as pessoas. A dddiva entdo é oportuna para promover o
Amor mundi, a amizade e o cuidado. Ela contribui para descontrair as
diferengas e promover a interatividade tanto nas esferas pessoais como
grupais, institucionais e politicas.

Este esquema simples se torna mais complexo 2 medida em que
vamos ajustando a lente sobre o sistema de trocas. Em primeiro
lugar, hd que se notar que a natureza do bem que circula no sistema
da dddiva nao tem apenas o registro de sua materialidade, mas tem
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sobretudo uma dimensao simbélica que tende a influir sobre a natureza
do objeto material dado. Como lembram A. Caillé (1998; 2002) e
J. Godbout e A. Caillé (1998), o registro do simbolismo é central
na organizagio da dddiva, pois o bem dado ou recebido ¢ carregado
de significagdes que visam revelar a generosidade ou a amizade do
doador, por um lado, e a honra e visibilidade do donatdrio, por
outro. Um presente em dinheiro nio é apenas uma moeda com fins
tteis. Ele veicula uma intengdo implicita de promover o outro ¢ a
relagao. Uma flor gentilmente presenteada nao ¢ apenas uma forma
vegetal, mas carrega um significado poético de louvagio do outro.
O pagamento de uma sessao de terapia ou de astrologia nao objetiva
apenas remunerar o profissional pela prestagio de um servigo como
mercadoria que se encerra no final da sessio. O dinheiro, no caso,
tem uma fun¢io material, o pagamento do servi¢o, mas sobretudo
uma fungdo simbdlica, que assegura a permanéncia e o crescimento
da relagdo. Pois o bem dado ultrapassa sua materialidade abrindo-se
para uma libertagao subjetiva que nao tem prego. Assim, a dddiva tem
sempre um duplo registro, o do bem material ¢ o do bem simbdlico.

Em segundo lugar, hd que se perguntar sobre o szatus do doador e
de donatdrio. H4 que se saber se o sujeito A, doador, e se o sujeito B,
donatdrio, sao individuos isolados ou grupos sociais comunitdrios, étnicos
e familiares. Esta distingao ¢ fundamental porque marca a diferenca das
didiva nas sociedades tradicionais e nas modernas. Nas tradicionais,
como nos explica Mauss no Ensaio sobre a dddiva (2003), as trocas sio
conduzidas por clas, familias e tribos, ¢ nio por individuos isolados.
Nestes casos, explica ele, a dddiva é aparentemente voluntdria e livre mas
na prética, obrigatéria. De fato, aqui, ela tem uma dimensio politica
e institucional servindo para construir aliangas entre comunidades, e
quando os rituais nao sdo obedecidos, passa-se da paz para a guerra.
Logo, uma oferenda ou ceriménia feita ao préximo deve implicar algum
tipo de retorno para nao caracterizar uma ofensa ou descaso com o
sujeito comunitario.

Nas sociedades modernas, diferentemente, as trocas de dddivas
tendem a envolver crescentemente a vontade dos individuos, ainda que
continuem a funcionar as trocas entre grupos. Familias se visitam com
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grupo abrindo espago para o reconhecimento individual. Assim, as trocas
individuais tornam o sistema da dddiva mais complexo nas sociedades
contemporineas, abrindo-se para exigéncias psicol6gicas, morais e
estéticas que ampliam os processos de subjetivagio individual e coletivo.
A crescente complexidade da dddiva nessas sociedades revela-se pelas
ambivaléncias dos valores da liberdade e da obrigagio ou do interesse e
da gratuidade no processo de motivagao da agao individual. A. Caillé
(2002) explica que a dddiva passa entio a funcionar como uma teoria
multimotivacional, na medida em que as decisoes do agir sao permeadas
por um esquema de invariantes que funcionam em pares: a liberdade se
contrapde a obrigacao; a gratuidade se contrapde o interesse.

Hai elementos psicolégicos, afetivos e morais importantes nesta
encruzilhada da tomada de decisao a partir de uma perspectiva relacional
envolvendo individuos e grupos. Desejos ¢ memérias sio mobilizados
subjetivamente para inspirar a decisao de doar ou nao doar, de receber
ou de nio receber. Isto ajuda a entender que a individualidade nio é
apenas um fendmeno fisico mas sobretudo cultural e politico espelhando
a divisio molecular da vida comunitdria no contexto contemporineo.

Existe uma diferenga importante neste debate entre o individualismo
como construgdo ideoldgico-politica prépria do liberalismo e a
individualizacao como modo de descentralizagio do sujeito da agao
coletiva, aspecto que jd foi lembrado por virios autores devendo aqui
ser ressaltado a contribuicio de Norbert Elias (1994), com sua defini¢ao
a0 mesmo tempo simples e complexa, a da “sociedade dos individuos”.
Assim, a liberdade individual tanto pode aparecer como uma condi¢ao de
ampliagdo da presenca do sujeito no seu fazer histérico, como, no lado
contrério, pode servir para fortalecer préticas individualistas e antissociais.
A dédiva aparece, aqui, como um bom sinalizador dos usos da liberdade
na medida em que o fator relacional ajuda a entender quando a agao
de libertagao é apenas autocentrada ou quando ela ajuda a fortalecer
o vinculo social e comunitdrio. Neste caso, os individuos entram no
sistema de trocas nao apenas por obrigagio — para honrar os vinculos
familiares, religiosos, profissionais etc.— mas também por liberdade: de
se realizar, de ser reconhecido, de ser feliz. A cada momento da doacio
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ou da recep¢io de um um bem dado, os individuos podem decidir
livremente se querem entrar em relagio ou nio.

A dadiva como ritual de solidariedade

A dédiva tem usos importantes em vdrias esferas: no nosso cotidiano
familiar e de amigos, nas esferas do trabalho, da vida associativa e
religiosa e nas prdticas em saide. A construcio das aliancas envolve
rituais complexos que tanto podem ser realizados por gentilezas como
pelas préticas de rivalidade e de competi¢ao, o que inclusive tem levado
autores, como Chantal Mouffe (2005), a valorizar o papel do antagonismo
como central na organizagio do politico e da democracia.

O exemplo do futebol é muito elucidativo se quisermos limitar a
discussdo para o plano da cultura e do cotidiano. Ganha o jogo nao
quem guardar a bola para si, de modo egoista, sem querer dividi-la
com os outros, mas quem souber dar a bola em grande estilo para o
adversdrio, marcando o gol. E quanto mais bonito e estilizado for o
gol, mais o mérito do vencedor. As torcidas, inclusive as adversdrias,
sabem reconhecer o valor de um gol de placa. Todos se curvam face
ao craque consagrado, o que honra toda a equipe. Mas hd algo que os
jogadores, plateias e locutores nao admitem com facilidade: a humilhagao.
Quando, por exemplo, o atacante dribla o advesdrio excessivamente,
ridicularizando-o. Essas atitudes provocam, em geral, revolta no
humilhado e seus companheiros, e a disputa animada pela dddiva se
torna luta pela sobrevivéncia, passa a ser anti-dddiva. Num outro plano,
podemos assinalar o valor da rivalidade entre criancas como sendo um
elemento importante para o desenvolvimento da capacidade das criancas
no interior da vida coletiva. A competi¢io ajuda a liberar a forca e
a virtude dos pequenos, favorecendo a socializagio e a individuagio.
Criangas muito timidas com dificuldades de participar ativamente das
brincadeiras tendem a ter mais dificuldades de se posicionar no jogo
da vida quando adultos.

Os exemplos citados sdo interessantes para demonstrar que a
func¢ao simbdlica central da dddiva nao é gerar boas agdes, mas
praticas que produzem visibilidade e reconhecimento das partes. A
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solidariedade e a honra brotam de generosidades mas também de
rivalidades, de antagonismos. No texto cldssico de Mauss (2003)
ja lembrado, ele desenvolve seu raciocinio a partir de dois pontos
que devem ser ressaltados. Um deles diz respeito ao fato de que,
nessas sociedades arcaicas, as trocas e gentilezas nio envolvem
individuos isolados mas constituem rituais complexos de vérias
naturezas — religiosos, ladicos, econdmicos, religiosos etc. (Caillé,
2002; Martins, 2006) familias, tribos e comunidades.

O outro ponto se refere ao fato de que a dddiva principal nessas
sociedades ¢ aquela da rivalidade, da competi¢io que Mauss nos apresenta
a partir do potlach. Este consiste numa cerimoénia festiva muito comum
nas tribos indigenas da América do Norte, na qual o homenageado
renunciava a todos seus bens na expectativa de que esta generosidade de
rendncia fosse retribuida mais adiante pelos que receberam a oferta. Neste
caso, ressalta-se a primeira vista que a doagdo nio ¢ um ato livre, mas
obrigado. Faz parte do ritual de organiza¢io da comunidade. Também
nao é um ato individual, mas coletivo. Mauss chama a atencio sobre o
fato de que o potlach estabelece uma rivalidade entre as partes envolvidas
que podem ser tribos ou familias distintas. Havia casos, explica ele,
em que a obrigacdo da generosidade levava mesmo os chefes tribais a
sacrificarem suas vidas para provarem que eram mais nobres ou mais
generosos do que os outros.

Este exemplo cléssico coloca alguns elementos interessantes de reflexao.
Um deles é que a dddiva tem um aspecto sacrificial relevante (Nicolas,
1996). A doagao sempre implica um risco, o de perder algo de si que é
dado a outro que pode honrar o bem ou pode simplesmente se apropriar
e guardar sem dar sequéncia ao sistema de trocas. Isto é claro quando
consideramos as doagoes de orgaos, de sangue e os servigos voluntirios.
Mauss, lembra que o pacto de solidariedade passa pela amizade e pelo
respeito as regras contratuais de convivéncia. Como o bem dado nao ¢
apenas algo material mas tem uma dimensao simbdlica relevante a recusa de
receber o mesmo ou a falta de coragem para doar de modo incondicional
poderia significar a quebra do contrato e do vinculo comunitdrio. Os
antigos sustentavam haver no bem dado um espirito, o “hau”, o espirito
da coisa dada (Mauss, 2003). A consciéncia deste aspecto seria visto como
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fundamental para que o donatdrio nio guardasse o bem dado para si,
devendo fazer circular este bem de modo a nio ficar prisioneiro do hau, que
poderia trazer maleficios eventuais. Este cardter simbdlico das trocas entre
povos tradicionais explica como o simbolismo contribufa para organizar as
atividades préticas e as aliangas. E a quebra do contrato poderia significar
a passagem da paz para a guerra, como lembra este cldssico da sociologia
francesa. H4 uma mensagem nesta reflexao para o que estamos discutindo
sobre as resisténcias epistemoldgicas, a de reconhecer importancia de se
ritualizar o fazer em conjunto, honrando as palavras, os gestos, os afetos
e as técnicas dadas e recebidas.

Dificuldades de viver o relacional no mundo das mercadorias

Os economistas mais ortodoxos tendem a desdenhar a lgica da dddiva
argumentando que o ser humano ¢é egoista e que todos os individuos
agem por interesse de ganho. A critica anti-utilitarista desenvolvida pelo
Movimento MAUSS (Movimento AntiUtilitarista nas Ciéncias Sociais),
fundado em 1981, visando atualizar o valor da dddiva para a critica do
mercantilismo e do liberalismo tem contribuido para desconstruir os
dogmas do utilitarismo econdmico. O avango da critica ¢ estratégico
para se entender os fundamentos dos pactos republicanos democriticos
e o lugar do publico na formulagao de politicas de cuidado.

Um primeiro ponto a considerar diz respeito a saber se o interesse
por si mesmo que ¢ a base da filosofia utilitarista inglesa de S. Mills
e J. Bentham (Caillé, 1989) constitui o valor central na organizagio
da racionalidade humana ou se o termo interesse expressa apenas parte
de um sistema motivacional mais amplo. Esta questao ¢ crucial pois o
modo como o interesse é valorizado na vida social, econémica, cultural
e politica tende a interferir diretamente nos dispositivos de poder, nos
projetos de promogao da cidadania e nas politicas de redistribuigao
de renda. Em primeiro lugar, deve ser lembrado que o interesse é de
fundamental importincia no sistema da dddiva. Mas ele se apresenta aqui
de modo relacional e nio apenas individual, reforcando tese cléssica de
E. Durkheim sobre as origens comunitaristas do individualismo moral

(Martins e Guerra, 2013).
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Na perspectiva da dddiva, todos sempre entramos em relagdo, pois
fomos produzidos no relacional a partir da construgao simbdlica do
individuo e pelo menos desde a maternidade. Nao hd como imaginar
individualizac¢io sem socializagdo embora possa se imaginar socializagao
com individualizagao condicionada pelos limites da pessoa como nos
ensina Mauss no seu texto sobre “Uma categoria do espirito humano: a
nogao de pessoa, a de eu” (Mauss, 2003). Assim, a individualizagao nao é
um condigio a priori da existéncia mas um constructo histérico, cultural
e moral que se emancipa na tensdo ente liberaslismo e comunitarismo
e durante o processo de formagio de sociedades complexas como as
contemporaneas.

Por conseguinte, no processo de individualizagao muitas vezes entramos
em relagao inconscientemente sem clareza da importancia do outro para
minha existéncia e para minha realizagdo pessoal. A inconsciéncia do
individuo na individualizagio pode gerar a ilusao do outro como inimigo
e nio como amigo, o que me parece tipico do liberalismo radical que
identifica o comunitdrio como arcaico e fora de moda. Isto prejudica o
entendimento do processo de individualizacio e de socializagao gerando
transtornos psiquicos e emocionais, favorecendo o egoismo, o isolamento e
sentimentos persecutdrios. A negacio do outro como recurso para afirmar
um lugar de sobrevivéncia pessoal gera conflitos que podem levar ao
desejo de exterminio do préximo na iluséria tentativa de garantir um
lugar de salvagdo. Esta negagao gera desigualdade, exclusio e injustica.

O préprio interesse material quando analisado com mais atencio
revela dimensdes afetivas importantes quando vemos a atengao que
dedica o empresdrio ao nome da sua empresa, da marca e do cliente para
obter a confianga do consumidor. Ou seja, a valorizagdo da mercadoria
exige se considerar a complexidade dos sistemas de expectativas e de
reconhecimentos mutuos articulando a honra e confianga que dao
legitimidade a moeda e ao produto comercial. O valor da mercadoria
estd necessariamente vinculado a um sistema de expectativas positivas.
O desaparecimento destas expectativas e da confianga do consumidor na
qualidade do produto significa quase sempre prejuizos morais que estao
além do valor monetdrio, quando pensamos por exemplo nos casos da

Odebrecht e da JBS no Brasil.
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Modelos explicativos abstratos da realidade como aqueles dos
economisas neoliberais que dissociam o capital do social contribuem para
empobrecer o valor simbdélico e moral da experiéncia real da troca de
seus fundamentos simbdlicos, promovendo valores utilitaristas e egoistas.
Trata-se de uma alienacao da experiéncia real, que vai no contrafluxo
da solidariedade social dissociando o valor da afetividade com relacgao
ao valor do bem, inclusive do bem mercadoria. Neste sentido, o
liberalismo radicalizado como neoliberalismo gera um amoralismo
prético. Favorece a alienagao e as atividades especulativas. Desvaloriza
o trabalho produtivo e consciente e mecaniza o corpo humano. A
exacerbagdo de prdticas dissociativas contribui para desumanizar as
sociedades contemporineas e estimular a parandia entre os ricos e as
classes médias consumidoras que nio conseguem mais contactar os
fundamentos morais e emocionais das subjetividades comunitdrias.

A redugio do bem em circulagio a uma simples mercadoria que é
objeto de compra e venda funciona como mecanismo de auto-protegio
na medida em que assegura a entrada do individuo egoista no pacto
social sem assumir responsabilidades sobre a importincia de garantir
visibilidade ao outro para que o sistema de trocas funcione adequadamente.
O problema ¢ que a mente miope tende a destruir os fundamentos
da condi¢ao humana que é coletiva e que sem ela o individuo egoista
nao pode sobreviver. As prisoes recentes de empresdrios, de politicos e
de burocratas no desenrolar dos processos judiciais levados pela Policia
Federal e pelo Ministério Publico no Brasil sao interessantes para revelar
como figuras narcisistas e todo poderosas se tornam seres emocionalmente
frageis quando confrontados com os limites impostos pela lei juridica.
Esta também tem valor simbdlico como limite a ambi¢io prometeica
dos individuos.

Os estudos sobre a dddiva, no lado oposto, nos ajudam a reposicionar o
debate sobre valor dos individuos no interior das sociedades e o lugar dos
bens e do dinheiro como mecanismos de socializagao e de construcio dos
pactos sociais, culturais, afetivos e politicos. Em primeiro lugar, ndo existe
apenas o interesse material mas o interesse imaterial, simbdlico, afetivo,
espiritual e moral, do bem em circulagio. Max Weber (2008) ji lembrava
que a dominagio legitima exigia nao reduzir as motivagdes humanas apenas
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aos seus aspectos racionais legais regidos na lgica entre meios e fins, devendo
ser considerados igualmente os elementos da afetividade e da tradicio.

Os estudos sobre a dddiva também ajudam a entender que o interesse
nao ¢ apenas para si mas também para outros. Os pais tém interesse pelos
seus filhos, o professor pelos seus alunos, o sacerdote pelos seus fiéis.
Um estudo genealdgico das elites aristocriticas, burguesas e oligarquicas
demonstram facilmente que o desejo de acumulagio de bens materiais
nao se realiza sem lutas por reconhecimento e por visibilidade de si pelo
outro. Inclusive o sistema de trocas simbdlicas ocorre necessariamente
para garantir o lugar da elite quando consideramos que o rei nao pode
viver sem sua corte, o burgues sem sua familia e o oligarca sem seus
apadrinhados.

A questdo se agrava quando as elites sdo convidadas a considerar a
possibilidade politica de inclusio de outros segmentos da populagio no
processo de decisao sobre apropriacio e distribuicao de riquezas. Neste
sentido, a colonialidade tem contribuido para aumentar as resisténcias
individualistas, ao colocar no plano de baixo da hierarquia moral
social ao lado dos assalariados, as mulheres, os negros e os indios. Por
isso, o tema da democracia provoca tantas tensdes entre as elites que
tém resisténcias de imaginar um mundo mais igualitirio e inclusivo.
A superagio de tal atitude politica e cultural exigiria uma dddiva de
solidariedade e amor ao préximo que encontra fortes resisténcias nas
personalidades narcisistas e egoistas.

O tema do dinheiro também tem importincia relevante nesta
discussio sobre interesse, bens e valor relacional entre a afetividade e
a politica. O sistema da mercadoria no capitalismo funciona contra
o pacto social, afastando as pessoas, gerando rivalidades destrutivas e
ambicoes desmedidas (Godbout; Caillé, 1998). Assim, a funcao simbdlica
tradicional do dinheiro, aquela voltada para liberar as prdticas de
dddivas, ¢ depreciada. No capitalismo o dinheiro funciona apenas como
dispositivo virtual de circula¢ao da mercadoria sem gerar vinculos entre
as partes envolvidas (Godbout, 2007). Ele é mero fetiche e funciona
para que a mercadoria seja um bem que valoriza a posse, e nao o
compartilhamento. Por conseguinte, nio cria condigées igualitdrias
para que a moeda funcione como recurso de integragio e de promogao
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do bem-estar coletivo. Contra tal modo de circulacio do dinheiro, hd
experiéncias interessantes de moedas soliddrias em desenvolvimento em
vérios lugares, inclusive no Brasil, e que poderiam ser aprofundadas
na linha da resisténcia epistemoldgica e de novos fazeres coletivos na
organizagao da esfera econdmica.

A dadiva, o cuidado em saude e os valores da benevoléncia e da
amizade

No seu texto sobre “Déddiva, Care e Satde”, A. Caillé (2014, p. 43)
lembra as dificuldades de se introduzir uma reflexao sobre a satde
como acolhimento interpessoal no contexto de um sistema médico
que valoriza as rotinas e os manuais cientificos. Acontece, diz ele,
“que nio se pode curar alguém apenas com ciéncia e técnica. Ou com
quimica, aparelhos e mdquinas, por mais sofisticados e necessdrios
que possam ser. Em todo ato médico existe, necessariamente, uma
parcela significativa e, as vezes, absolutamente decisiva de dddiva e
de care”. Esta abordagem relacional do cuidado é importante para
nio ficarmos muito limitados aos aspectos formais, dos paradigmas
técnico-cientificos das politicas puablicas e da legislacao em saiude. A
dimensao fenomenal e relacional do cuidado com o outro é essencial
para se definr a pluralidade de lugares de construgiao moral e afetiva
do cuidado.

Acontece que no campo do cuidado nio se pode aplicar a dddiva
no modelo simples de dddivas e contra-dddivas gerando reciprocidade
entre as partes. Caillé, lembrando as reflexdes de Alvin Gouldner sobre
a benevoléncia, afirma haver

[...] vdrias situacdes em que hd muita dissimetria entre
o doador e o donatdrio, nio podendo e nio devendo
haver reciprocidade. Como na relagio dos pais com os
filhos, ou na dos adultos vdlidos com os idosos invilidos,
por exemplo. Ou como quando nos encontramos numa
situacdo de fraqueza, fragilidade ou de vulnerabilidade:
doentes, miserdveis, deprimidos, impotentes, etc. (Caillé,
2014, p. 48).
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Em todas essas situagbes emblemdticas, complementa Caillé (2014,

p. 49):

[...] nao faz sentido o doador esperar um retorno
equivalente da parte do donatdrio. Ao menos nio em
um prazo previsivel ¢ da mesma forma. Aquele que,
nesse momento, estd ao abrigo da fragilidade e da
vulnerabilidade deve dar unilateralmente, sem esperar
nenhum retorno. Something for nothing.

A partir do tema da benevoléncia Caillé (2014, p. 53) faz uma revisio
do sistema simples da diddiva, do dar, do receber e do retribuir para
introduzir o tema do pedir. Isto é, em certas situagoes motivadas “pela
vulnerabilidade, pela necessidade, ou pelo desejo, a dddiva ndo teria

sentido se nao respondesse a um pedido. Um pedido explicitamente

formulado, ou simplesmente antecipado ou adivinhado”. E complementa:

[...] o ciclo completo da dddiva é pedir, dar, receber e
retribuir, o qual s6 adquire todo seu sentido em relagio
a0 seu oposto, o ciclo do ignorar, tomar, recusar, manter.
A partir dessa reformulacdo, dever-se-ia retomar de
maneira mais sistemdtica as teorias do care. Vé-se bem,
por exemplo, que caring about, a preocupacio com o
outro ¢ a aten¢do dada a ele, procede de uma decisio de
nio ignorar o pedido do outro. Decisio que pode ser ela
mesma motivada por combinagées varidveis de interesse
pelo préximo, de senso do dever ou de prazer com o
trabalho a ser efetuado” (Caill¢, 2014, p. 53).

O pedir por cuidados, por outro lado, amplia a complexidade do

cardter dramdtico do sistemas de trocas. Como ji lembrei em outra

oportunidade, a passagem do cuidado como retérica que esvazia a

dimensdo moral e emocional da prética para o cuidado como metéfora,

vista como simbolo instituinte de relagoes afetivas, morais e técnicas,

nio ¢ simples (Martins, 2011). Esta passagem depende diretamente de
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abandonarmos uma media¢ao burocrdtica voltada somente para a eficdcia
material e técnica e adotarmos uma mediacio pela dddiva, produzindo
sinergia coletiva e socializante (Martins, 2012).

A emergéncia de agbes sociais soliddrias e a valorizagio da amizade na
promocio do cuidado exigem a organizagao de dispositivos de protegio
da acao que nao se restrinjam as condi¢oes materiais da vida e as crencas
individualistas sobre consumo e poder, mas que incluam as condicoes
ambientais, morais, afetivas e lddicas do viver. Ainda complementamos,
a respeito, que:

[.] a dddiva como media¢io de diversas provincias
conceituais de organizagio da prdtica humana, como
as da ciéncia, da vida cotidiana, do direito e do sonho,
implica um entendimento mais complexo da cidadania
e, por conseguinte, uma compreensio mais ampla do
direito social em dois niveis: entre os direitos propriamente
humanos e os direitos da natureza; e no campo dos
direitos humanos, entre aqueles voltados para assegurar

condi¢bes materiais de vida decentes e condicées afetivas
e ladicas dignas (Martins, 2012).

Por outro lado, quando consideramos as interfaces do debate sobre
cuidado e amizade com a ideia de Amor mundi de Hanna Arendt e
de sua preocupagio com os temas da ética, do afeto e da politica, é
importante observar os sentidos de circulagao da dddiva. Tradicionalmente,
este se posicionava sobretudo a partir de processos de circulagio verticais,
revelando tanto a presenga do patriarcalismo na organiza¢ao dos sistemas
de poder e de saber mas também a importincia da légica comunitarista
e hierdrquica na organizacio dos lugares dos individuos nas vérias esferas
da vida social, profissional e politica (Martins, 2016). Essa circulagdo era
sobretudo vertical e nesta dimensdo temos que reconhecer haver certo
paternalismo nas relagdes de cuidado e de amizade. Quando alguém se
coloca como protetor do mais frigil, hd o risco de que os recebedores da
benevoléncia, uma crianca ou um desvalido, se anulem como sujeitos, por
serem incapazes de retribuir a doagao. Mas quando pensamos o relacional
desde a perspectiva do Amor mundi, entendemos que o paternalismo pode
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gerar dependéncias adicionais, nio contribuindo para liberar o outro na
busca de sua autonomia como sujeito emocional, social e politico.

Nesta linha de reflexdo, devemos rememorar um fato politico
extraordindrio que contribuiu para renovar e atualizar os usos da dddiva
nos movimentos sociais contemporaneos. Refiro-me a contribuigio do
movimento feminista para liberar experiéncias horizontais de déddivas,
reorganizando as experiéncias verticais tradicionais. A luta feminista
contribuiu para girar o relégio da dddiva, liberando os sistemas de trocas
a partir de movimentos horizontais que tiveram impactos sobre novas
modalidades terapéuticas, procedimentos profissionais, reconhecimento
moral, novas legislagdes do sistema médico e um novo modo de pensar
e agir sobre a politica da vida. Af teremos uma agenda de reflexao
interessante sobre as contribuicées da diddiva para um modo de ser
amigédvel e cuidadoso na perspectiva do Amor mundi.
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Introducao

N32o me ¢ ficil iniciar esta futura fala, atual texto. Em face do amadvel
convite, feito por um grupo de amigos e amigas, a participar da primeira
mesa de um semindrio que ja se encontra em sua décima sétima versao,
hesito, titubeio, quase desisto: receio, inclusive, ocupar o lugar daquele
“convidado bem trapalhao” de antigos filmes estrelados por Peter Sellers.
Ainda mais porque aos dois pontos que, na denominagio da mesa,
sucedem o titulo do presente semindrio — Amor mundi, Politicas da
Amizade e Cuidado —, segue-se um subtitulo simultaneamente pomposo
(“epistemologia”) e, hoje, decerto incontorndvel (da “resisténcia”).

Sendo assim, assoma um velho cliché, o da angustia frente a folha em
branco e, igualmente, frente ao futuro siléncio que condiciona a pritica
da enunciagio em dispositivos onde hd falantes e ouvintes previamente
instituidos. Em tal situagio, apelo a “Sao Deleuze”, inspirado em Godard:
nao carecemos de ideias justas, mas de ter... justo uma ideia (Deleuze,
1992, p. 53).

Ela, a ideia — justa ou nio — chega de mansinho, insinua-se, faz
caminho ao andar.

Desobstrucoes inadiaveis

Em uma entrevista concedida no ano de sua morte (1992) e
recentemente publicada no Brasil pela Editora N-1 — a referéncia é mais
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que bibliogrifica, logo voltaremos a ela —, Felix Guattari evoca o amigo
Gerard Frommanger, para quem

[...] o problema, para um pintor, quando estd diante
da tela em branco, é que a tela nio ¢é branca.
Ela ¢ habitada por uma virtualidade infinita de
representagoes, e é preciso, justamente, tornd-la
branca, fazer essa passagem de um vazio [...] carregado
de formas, para reencontrar um ponto de emergéncia
criacionista” (Guattari, 2016, p. 109).

Desdobrando a expressao do amigo pintor, Felix Guattari, escritor
militante, acrescenta que nao é necessdrio, nem possivel, sequer desejével,
partir do zero, apagando completamente o quadro, ou a pdgina, ou
o campo de enunciagio, mas sim tentar reencontrar o ponto onde
algo — ele o chama ritornelo” — possa ser virulento, ativo, processual,
a0 invés de catastréfico, mecénico, repetitivo.

Cerca de vinte anos antes desta entrevista, Guattari foi acusado,
juntamente com companheiros das rddios livres, como a rddio Alice,
surgida em Bolonha, de “conspiragio”. A época reencontrou, com humor
e beleza, o ponto de emergéncia criacionista, dizendo: “Conspirar quer
dizer respirar junto, e ¢ disso que somos acusados; eles querem nos
impedir de respirar...” (Guattari, 1981, p. 59).

Passagem brusca, necessidade inadidvel de desobstrugio: professora
da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, a cada dia sinto, vejo,
percebo, que “eles” — e quem serao esses tantos eles, onde estario,
afinal, esses tantos eles? — querem nos impedir de respirar, de conspirar;
em suma, querem nos sufocar. Essa experiéncia, por um lado, é
particular — minha e de alguns aqui presentes. Mas estou segura de
que ninguém ¢ tao ingénuo a ponto de nio divisar, no que tem sido
imposto & UER] — universidade publica e popular, nio sei qual dos
dois adjetivos mais “lhes” (a “eles”) desagrada —, um balao de ensaio
em uma propaga¢do presente e futura, em todas as universidades

7 Em vez de conceituar ritornelo, prefiro lembrar que Guattari era pianista — o que
favorece a manutencio da forca estética do termo.
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brasileiras, de estrangulamentos quanto a tudo aquilo que possa remeter
a vida: estrangulamentos salariais, de custeio cotidiano, de bolsas de
estudo e permanéncia, de pagamento de terceirizados (acompanhado,
claro, de um incremento permanente das terceirizagoes), de modos
de vida que nio sejam capitalistico-neoliberais.

Nossas telas, folhas, auditérios, estio atulhados dessa virtualidade
infinita de representagées, como diz Guattari (2016), e é preciso apagar
tais representagdes, mesmo que seja apenas em parte, para nao sufocar,
para nio emudecer, para nao se tornar agrafico de tanta tristeza. Tristeza
pela escola sem partido, pela cura gay, pelo ensino religioso reeditado
e de “confessionalidade optativa”, pela satde sucateada e presenteada a
organizagoes nada sociais, pelo ensino publico acusado pelas mazelas
econdémicas do pais e posto na mira imediata das negociatas de
soerguimento dos estados em divida, pela justica “salvacionista” mas
nada equinime (e quem poderia sequer imaginar que o fosse?), pelo
Estado de Direito golpista (e haveria outro, j4 que o Estado estd sempre
autorizado a decretar sua prépria exce¢do?), pela censura moralista e
tacanha a tudo o que nio seja familiar/familiarista, sauddvel e higiénico,
etc. Paro por aqui minha enumera¢io, mas sugiro que cada um acrescente
seu préprio entulho, que impede a conspiragio, ou seja, a respiragio
coletiva e conjunta.

Por vezes, em tudo isso, nossos corpos nem sio tocados — a nio ser,
¢ claro, que habitemos as regides ditas “perigosas”, sempre ocupdveis
por forgas armadas desde que haja um festival de rock e que a cidade
deva ser protegida de sua prépria md fama. Ou que sejamos parte das
ditas “classes perigosas™ negros, indios, estrangeiros nio europeizados
etc. De forma geral, contudo, paira um anestesiamento que é parte
dos controles sutis vigentes: convidam-nos a ser parte de, amigo de,
voluntdrio para; convocam-nos a cidadania, a participacao, a integragao...
a integralidade?

Agir a N-1

Conforme prometido, retorno a férmula N-1, nio apenas nome de
editora, como bem sabemos. Sobre ela, dizem Deleuze e Guattari:

Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: 42
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



Da integralidade a intolerabilidade. Sobre politicas
de amizade e cuidado em um nada amavel mundo
neoliberal Heliana de Barros Conde Rodrigues

O livro como imagem do mundo ¢ de toda maneira
uma ideia insipida. [...] E preciso fazer o miltiplo, nio
acrescentando sempre uma dimensio superior, mas, ao
contrdrio, de maneira simples, com for¢a de sobriedade,
no nivel das dimensdes de que se dispde, sempre n-1 (é
somente assim que o uno faz parte do multiplo, estando
sempre subtraido dele). Subtrair o tnico da multiplicidade
a ser constituida; escrever a n-1 (Deleuze; Guattari, 1995,

p. 14-15).

Acrescento: nio somente escrever a n-1, mas viver a n-1, cuidar a
n-1, abandonando de vez os esforgos por uma saude integral, uma vida
integral, um cuidado integral. Como “imagem do mundo” nio apenas
o livro, mas a satde, o viver e o cuidar sao igualmente insipidos, o que
nao significa que nao sejam perigosos: porque integral, efetivamente,
¢ sempre o controle ou, melhor dizendo, aquilo a que ele aspira,
mesmo que tal controle atue através da regulagdo, da atencio (sempre
vigilante), da modulagao (que dispensa até mesmo o modelo autoritdrio),
da individualizaco (que localiza o singular no todo para validd-lo ou
invalidd-lo), da normalizagdo (que ajusta as curvas na dire¢io mais
favordvel ao governo das vidas e dos corpos, em lugar de agir diretamente
sobre vidas e corpos).

Viver e cuidar a N-1 serd, talvez, privilegiar a amizade como modo
de vida, fazendo desse “menos um” nio uma “falta” a preencher em
dimensoes fisico-morais arbitrrias de cuja escolha jamais participamos,
mas a afirmagio de uma intensidade ingoverndvel, sempre a beira do
excesso. A amizade como modo de vida é um viver e um cuidar a
N-1. Assim, distancia-se de tudo o que se associa ao integral: seja da
integra¢ao (que sugere a ado¢ao de um pensamento Unico), seja do
integrismo (que se associa a pureza religiosa e a todas as suas préticas
pastorais-inquisitoriais), seja até mesmo da integridade. Porque a ideia
de integro, pela qual poderfamos ter apreco por suas conotagdes éticas,
se vé presentemente capturada por autoproclamados gestores de nossos
modos de pensar, agir, ser, viver, cuidar: eles fazem do “integro” o
contrdrio do “processual”, com isso tornando este tltimo, que é recurso
indispensdvel para a diferenga, a mudanca e a historicidade, uma
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espécie de sindnimo de “corruptivel”. Querem-nos “integros”, ou seja,
aprioristicamente concordes com toda a parafernélia neoliberal que faz da
subjetividade, hoje definida como Capital Humano, a principal matéria
prima de qualquer produ¢io de mais valia de obediéncia, condi¢io de
existéncia da mais valia financeira que, esta sim, muito denunciamos.

Amor mundi?

Devemos amar este mundo? Devemos pensar-nos, qual os antigos
estoicos, como “cidaddos do mundo” e, nessa direcao, amd-lo? Bem,
se a reciprocidade é dimensiao do amor, esse mundo nio nos ama,
além de ser, sem divida, um mundo nada amdvel.

O mundo nos amaria, talvez, se fosse mundo a N-1; se, como o teatro
de Carmelo Bene®, por exemplo, adotasse o “manifesto de menos”’
Caso assim o fizesse, por mais que encenasse as mesmas pegas de antes,
delas retiraria algum, ou alguns personagens e/ou cendrios, propiciando
com isso a retomada daquele “ponto de emergéncia criacionista” de que
nos falava Guattari no inicio deste texto. A retomada de tal ponto de
emergéncia, na medida em que consiste em uma retirada, nio remete a
integralidade, mas as intensidades; ndo integra, mas desloca e dissocia; nao
defende o amor incondicional por alguém ou pelo mundo, mas procura
criar as condi¢oes de uma amizade que seja menos uma identidade —
aquela dos que, semelhantes a mim, me defendem e apoiam — do que
um modo de vida intransigente e intransitivo, qual a liberdade.

Até aqui, evitara usar esta palavra. J4 hd muito tempo (1999), no
primeiro Coléquio Internacional Michel Foucault realizado no Brasil,
Jorge Larrosa nos advertia da necessidade de “libertar a liberdade”
das prisdes discursivas em que as belas almas a mantinham cativa
(Larrosa, 2000, p- 328). De minha parte, e sem qualquer arrogancia —
“integralidade” é apenas um nome, nio uma esséncia; logo, pode ser

8 Carmelo Pompilio Realino Antonio Bene (1937-2002) foi um ator, dramaturgo e
cineasta italiano.

9 O manifesto de menos de Carmelo Bene propunha extrair os personagens maiores
da cena, dando vida aos menores e coadjuvantes. Sobre isso, consultar Deleuze
(2010).
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usado para designar préticas totalmente diferentes das que até agora
circunscrevi —, tentei, aqui, “libertar a integralidade” das prisées em que
os novos gestores das atuais racionalidades do mundo a mantém reclusa.

Epistemologia e ética das resisténcias

Nessa dire¢ao, num leve deslocamento do que me foi encomendado,
falei menos de epistemologia que de ética (e eventualmente de estética),
compondo com isso um selvagem “manifesto de menos”. Cumpre
dizer, no entanto, que provavelmente por vicio profissional — professora
universitdria e, principalmente, integrante de Programa de Pés-Graduagao
—, jamais me esquego de mencionar a pratica da pesquisa.

No que tange a tal pritica, o tema da “epistemologia da resisténcia”
precisa escapar ao apagamento, embora deva permanecer sob a égide das
intensidades. Pois o que serd pesquisar, hoje? No plano epistemolégico,
como interroga Foucault, unicamente atender aos requisitos de formagao
e qualificagdo, de método, de aten¢do critica as tendenciosidades, de
controle das varidveis, em respeito contrito aos ditames do momento
cartesiano? (Foucault, 2004, p. 22-23). Se é assim, pouco importa
quem seja o sujeito pesquisador como modo de subjetivagio — apenas
importam suas qualificacoes técnico-metodoldgico-profissionais. Nesse
sentido, ele pode ser epistemologicamente qualificado — ser “admissivel
ao verdadeiro”, em sintese —, por mais que também possa ser, digamos,
eticamente desprezivel.

Nem mesmo a sociedade neoliberal de controle, contudo, ousa
subscrever sem ressalvas esse estado de coisas. Logo, abundam os comités
de ética em pesquisa, mais circunscritos ou mais ampliados, aos quais
devemos submeter previamente nossos projetos quando estes pretendem
indagar algo a0 mundo dos homens, qui¢d como versao de Amor mundi...

Pelo que até hoje se pode apreender da prética desses comités, no
entanto, dir-se-ia que eles, bem mais que com uma ética, preocupam-
se com uma “etiqueta” de pesquisa, na qual a eventual emergéncia de
processos contra pesquisadores e organiza¢des patrocinadoras parece
ser o principal risco a contornar. Dai a multiplicidade de formuldrios,
assinaturas e garantias, 3 maneira de uma papelada do tipo “cartao
de visitas”.
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J4 uma ética efetiva, articulada ao cuidado e a amizade, enfrenta
perigos bastante distintos dos ligados a0 mero enfrentamento das
idiossincrasias de pareceristas mal-humorados, instalados em comités
burocréticos. O que superlota previamente as folhas em branco em que
escreveremos Nossos projetos sdo as virtuais representagdes que, caso
preservadas, fardo de nés comparsas de um mundo neoliberal nada amavel.
Para afastd-las, precisaremos ser “pesquisadores parresiastas’; ou seja,
diferentemente dos profetas, dos sébios e dos técnicos (ou pedagodos),'”

correremos riscos bem maiores do que os ligados aos “lava-jatos”
académico-cientificos: riscos de morte real ou simbdlica, riscos de
rejeicdo por nossos pares, riscos biopoliticos, em suma, pois os poderes
contemporaineos invariavelmente diferenciam, nas populagées, que sejam
as populagoes de pesquisadores, quem deve viver e quem deve morrer
para que outros possam viver.

O pesquisador parresiasta, porém, aceita o risco e pratica o
que Foucault chamou um dia, no inicio da década de 1970, de
pesquisa-intolerincia. Isso significa tentar baixar o limiar a partir
do qual suportamos os mecanismos de poder existentes, ou melhor,
trabalhar “para tornar mais irritdveis as epidermes e mais renitentes
as sensibilidades”, para “agucar a intolerincia aos fatos do poder e
aos hdbitos que os ensurdecem”, para “fazé-los aparecer naquilo que
tém de pequeno e de frigil e, consequentemente, de acessivel”, para
“modificar o equilibrio dos medos, nao por uma intensificagao que
aterroriza, mas por uma medida de realidade que, no sentido estrito
do termo, ‘encoraje’” (Foucault, 2012, p. 6l).

Ao nos deslocarmos da integralidade  intolerabilidade como base da
epistemologia (e da ética) da resisténcia, fazemos mais do que exercicios
de curiosidade (por amor ao mundo?). E se alguma curiosidade também
nos move, nao ¢ a que d4 ensejo a um relatério para contribuir com
reformas, sempre cosméticas, mas a que favorece um tornar-se outro em
um mundo que se procura tornar inteiramente outro.

10 Para a comparagio entre a parresia, a profecia, a sabedoria e a técnica (pedagogia)
como modos especificos do dizer verdadeiro (dire vrai), ressaltando o risco implicado
na primeira, ver Foucault (2011).
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Nesse sentido, vale concluir, quanto a necessidade da resisténcia, seja
ela ou nao pomposamente epistemoldgica, com as palavras bem diretas
do poeta René Char: “Aquilo que vem ao mundo para nada perturbar
nao merece respeito nem paciéncia” (Char, 2008, p. VII).
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O cendrio politico-institucional no Brasil, desde meados da década
de 2010, ficou complexo e também — do ponto de vista do mundo do
trabalho — mais desafiador.

A reforma trabalhista (Monteiro, 2017), que amputa direitos e reordena
as relagoes de trabalho, favorecendo ainda mais quem jd ¢ forte nessa relagao
— os patroes - foi aprovada.’? O pais, tomado pela cortina de fumaga da
corrupgdo como o maior problema nacional, faz desconhecer que constituimos,
na verdade, um enorme fosso social, igual a Suazilaindia (CARTA, 2017)
um dos paises mais pobres do mundo. Juntos a este pequeno pais, fomos
incluidos entre os dez paises com a maior concentragio de renda do
mundo: aqui 5% dos mais ricos tm a mesma renda dos 95% restante,
revelando a brutal desigualdade, o fosso abismal entre ricos e os pobres.

Mas isso nao é bem o problema, aponta parte considerdvel dos
formadores de opiniao e as elites nacionais, que a quase tudo dominam.
Nio bastasse, estamos tomados — ou querem nos tomar — por uma
pauta moral, também cortina de fumaca: o que é aceitdvel e o que é
intolerdvel como comportamento individual e coletivo tém sido pautados

11 Texto referéncia da participagio do autor na mesa de debates “Trabalho, precarizagao
e resisténcia’, em 19/10/2017, em Vitéria-ES, durante o XVII Semindrio do Projeto
Integralidade: saberes e prdticas no cotidiano das institui¢des de satide - Amor
mundi, politicas da amizade e cuidado: a vida na satde.

12 Ricardo Antunes, em um pequeno video, esclarece com preciso a reforma trabalhista
como exigéncia do neoliberalismo. Disponivel em: <http://plataformapoliticasocial.
com.br/tag/trabalho-e-sindicalismo/>.
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pelas forcas mais retrégradas do pais, as mesmas que se banqueteiam
entre os miserdveis.

Mino Carta (2017), no editorial da Revista Carta Capital, apontou
intrigado que a cena de uma menina acompanhada pela mie que toca os
pés de um bailarino nu, fotografada no Museu de Arte Moderna de Sao
Paulo," tenha provocado tanta polémica. Buscaram os detratores do MAM
apontar que a exposi¢ao de arte promovia a pedofilia. A perplexidade
do jornalista se torna ainda mais veemente diante da nio refutagio ética
de um conjunto extenso de imagens divulgadas diariamente nas midias
e redes sociais, que demonstram a miséria humana a que sio reduzidos
muitos brasileiros, cenas que nio comovem a quase ninguém.'

O conjunto de reformas na drea social aprovadas recentemente
no pais, que atacam e mutilam direitos, e o recrudescimento do
moralismo revelam, em alguma medida, que perdemos parte de nossa
civilidade, cada vez menos tolerante com as diferencas. E a frigil e
anémica distribui¢do de renda que esse pais viveu por pouco mais de
uma década estd sendo cobrada pela elite cleptomaniaca com juros
e corre¢do monetdria exponenciais.

Na drea da sadde, no SUS, as alteragoes que tém sido implementadas
pelo atual governo, no poder sem votos, e outras ainda em “estudo
nos bastidores”, destroem uma invengio que um dia ousamos fazer
o pleito para que fosse reconhecida como patriménio da humanidade
(Brasil/CNS, 2009). O SUS tem sido alterado a ponto de quase nio
o reconhecermos, o que nos for¢a a pensar, de um lado, que essa obra
social e politica enfrentou interesses poderosos que nunca se resignaram
a sua orientagdo de universalidade e de equanimidade.

E as alteracoes que o SUS sofreu nesses tltimos anos o fizeram perder
parte de sua materialidade: o desfinanciamento foi constitucionalizado pela
Emenda Constitucional n° 86 (Funcia, 2015; Santos, 2016), e ratificado
exponencialmente pela Emenda Constitucional n® 55 (Senado Federal,

13 Foto disponivel em: <https://www.cartacapital.com.br/revista/973/o-triunfo-da-
estupidez/Instalao.jpg/image>.

14 Foto disponivel em: <https://www.cartacapital.com.br/revista/973/o-triunfo-da-
estupidez/Homememsituaoderua.jpg/image>.
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2016), que congela por 20 anos o teto de gastos publicos. A publicagio
da nova Politica Nacional de Atencio Bdsica — PNAB — (Brasil/MS,
2017) exp6e um projeto de pauperizacao da atengao bésica, que nos leva
a relembrar um escrito de Mdrio Testa (1992), no inicio dos anos 1990,
sobre a Aten¢ao Primdria de Saide (APS) como Atengio Primitiva de
Satde: incapaz de se oferecer como movimento ético-técnico-politico de
superacao dos sistemas fragmentados de saide. E essa proposta estd em
fina sintonia com a agenda que busca transformar parte considerdvel
dos brasileiros — os que tém alguma renda — em consumidores de oferta
desqualificada de servigos de sadde via planos populares de saide,”

0 que certamente agravard a ja combalida qualidade de vida de boa
parte dos brasileiros.

Poderiamos continuar apontando as mazelas que propositadamente
afligem o SUS, fruto de um esfor¢o politico para a suadesconsti-
tucionaliza¢ao. Mas nossa opgao politica nunca nos prometeu um
longo verdo, e sempre nos exigiu construgio coerente a principios
ético-humanitdrios e vigilancia constante sobre as repercussoes de sua
prépria agio. Vivemos um inverno, um triste inverno, é verdade. E
os invernos podem servir para muitas coisas: tempo de recolhimento
reflexivo para buscar compreender o que se passa na vida e construir
saidas, pois o inverno traz a utopia da primavera. E como no ciclo
da natureza ela pode até tardar, mas se faz comparecer. Inverno é
também tempo de fazer reparagdes: as plantas se dedicam a reforgar
estruturas fundamentais, destinando energias para as fundagoes, que
as sustentam. Assim, o tempo que vivemos é tempo de resistir, de
reinventar, mas também de torcer para que tenhamos a sorte de que
o frio nio seja congelante a ponto de nao fazer brotar o novo.

Mas como nio somos plantas, nem formamos uma floresta, mas somos
sujeitos que produzem e se produzem/se traduzem em muitos coletivos,
nossa resisténcia ao inverno, por ser de outra natureza, convoca para
outras empreitadas. A intensidade e a dura¢io do inverno dependem, e

15 Disponivel em: <https://www.cartacapital.com.br/blogs/outras-palavras/saude-os-
planos-da-segregacao>.
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muito, de nossa capacidade de resistir: seu espectro congelante depende
de correlagio de forgas, da politica, portanto.

Imagino que uma das primeiras resisténcias que temos que exercitar
seja a de ndo fragmentar nossa agio por conta de pequenas diferengas
entre nés que compomos o campo da Saide Coletiva, ou pelo menos
parte considerdvel dele. Em tempos de prosperidade, essas diferengas e as
tensoes que elas geram tornam as produgdes humanas mais heterogéneas
e multdplas, fortalecendo-as. Nos invernos, talvez se apresentem como
gasto desnecessario de energia. Resistir, portanto, tem uma primeira
diregao: combater a fragmentacio e ir em direcio da defesa de posigoes
e teses que aglutinem o campo. Haveremos, portanto, de nos resignar a
convivéncia fraterna com quem temos diferencas, produzir amizade como
Amor mundi, associando-nos com quem cultivamos estranhamentos, que
nesse cendrio se apresentariam como tdo pequenos que nio deveriamos
agir nem por e nem em causa deles.

Dessa primeira resisténcia brotam outras. Afinada a pauta de agao,
entdo coletiva e comum — possivel pela disposi¢ao politica dos sujeitos
e definida em processo - haveria de se encontrar tdticas de resisténcia
ao desmonte das politicas publicas de satde, o que nao é simples. Mas
creio que a principal delas estd, em boa medida, em nossas maos,
0 que nos torna protagonistas diretos da resisténcia. As prdticas de
sadde desenvolvidas pelos trabalhadores do SUS podem produzir efeito
revitalizador, ampliando possibilidades da construgao, desde os espagos
mais micromolares do cotidiano do trabalho, de novas sociabilidades,
na contramao daquilo que o novo capitalismo tem apostado.

Ampliar as experiéncias induzidas, patrocinadas, agenciadas pelo
e no SUS, de uma nova experimentagio do convivio social, pode ser
uma nova utopia. Experimentar e ampliar possibilidades de acolhida do
outro, de seus sofrimentos, medos e angustia, inclusive aqueles que as
vezes resistimos incluir, pois parecem pouco informar aos nossos saberes
e praticas que seu conteddo ¢é vélido e legitimo. Refiro-me aos males
d’alma produzidos por um sem fim de experimentagdes cotidianas que
retiram poténcia da vida, a exemplo de todas as formas de violéncia, de
negagio/viola¢io de direitos, de exclusio, para o qual devemos buscar
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novos aportes teérico-metodolégicos e lancar mao de redes de produgao
de vida e satde.

Ajudar a produzir nos territérios outras formas de experimentagio da
vida cotidiana, acionando e promovendo processos coletivos e dialdgicos,
que ampliem a pertenga das pessoas & comunidade, aos espagos coletivos,
favorecendo a producio de narrativas significativas para resistir e
reinventar a vida. Talvez essas sejam, ainda, nossas principais formas
de resisténcia as ameagas ao SUS, pois para elas nossa governabilidade
tem por referéncia nossa prépria autonomia e capacidade de trabalhar.
Obviamente que autonomia no trabalho e capacidade de trabalhar se
inscrevem e se circunscrevem em ambientes politico-institucionais que
podem favorecer mais ou menos a sua realizagio.

E claro, mexer na vida em territérios nesses tempos de desmonte de
politicas publicas é um exercicio por demais arriscado, pois em muitos
lugares vivemos, literalmente, estado de anomia social, o que tem
transformado muitos de nossos cendrios em “terra sem lei”. Mas creio
que essa ¢ ainda nossa melhor alternativa: resistir como experimentagio
radical do cuidar, do produzir sadde com as pessoas. Nossa opgio ética
por defender a vida.

Mas o que a precariza¢io do trabalho tem a ver com isso? Relagoes
precdrias de trabalho remetem, genericamente, a perdas no campo
dos direitos trabalhistas decorrentes de um conjunto amplo e variado
de mudangas nas relagées e condicoes de trabalho, emergentes tanto
como exigéncia de novos modelos e padrées produtivos (a eterna busca
do capital pelo descarte do trabalho), como de novas necessidades
de acumulagio privada de capital, em resposta & competicao e a
concorréncia econdmicas, que se expressam por sucessivas crises de
realizagdo do capital. Precarizar, portanto, é uma necessidade do
capital, sobretudo nesses tristes trépicos com suas elites tdo pouco
ilustradas, onde o ciclo produgao-consumo-produ¢io nio tem crédito
de teoria econdmica.

E por que trabalhamos? Essa ¢ uma pergunta que fago frequentemente
aos meus alunos: porque é mesmo que trabalhamos? As respostas
invariavelmente apontam sua realizacio pela necessidade: trabalhamos
para obter meios de satisfagao de necessidades; e trabalhamos
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porque nio detemos os meios de produgido. Incrivel que a produgao
simbdlica em torno do trabalho - derivada obviamente da experiéncia
que perpassa geragdes - conseguiu sedimentar essa conotagdo como
narrativa Unica. Dizia Marx (1932), que o trabalho ideal seria algo
como pescar de manhd e escrever poesia a tarde, ou seja, nos livrarfamos
das necessidades radicais trabalhando parte do dia; a outra parte seria
dedicada a fruigdo dessa liberdade para nos desenvolvermos como
propriamente humanos. Mesmo nessa perspectiva o trabalho seria algo
como um fardo para a humanidade, considerando de alguma forma
que a dimensdo ontogenética do trabalho seria pertinente quando
fosse dedicado a racionalidade estética. Mas o que importa é que as
experiéncias do trabalho sob as regras do capital tornaram-no para a
maioria dos que trabalham apenas como pescar: trabalho estranhado,
capturado e reduzido a sua dimensdo de realizagio econdmica. Mas
haveria outras possibilidades de conceber o trabalho?

Gastio Campos (2005), produziu uma interessante critica a essa
concepgao negativa do trabalho, que o remete a ideia de uma maldi¢ao.
E disse também que praticamente todas as teorias de administragio
tomaram o trabalho como insumo, logo trataram de conceber formas
de controld-lo, disciplind-lo e pd-lo a disposi¢io como recurso produtivo.

Entéo, a tarefa que terfamos seria ampliar o desejo e a vontade de
trabalhar dos trabalhadores da satide. Mas como isso seria possivel, ja
estando em vigéncia'® a reforma trabalhista imposta pelos senhores da
Casa Grande, que amplia a precarizagao? E, lembremos, antes mesmo
dessa iniciativa os trabalhadores da saude ji experimentavam uma variada
gama de vinculos e regimes de trabalho, fazendo aparecer em um mesmo
estabelecimento ou equipe de satde, trabalhadores em empregos publicos
(diretos e celetistas, como nas Fundacées Publicas de Direito Privado),
com contratos tempordrios, prestadores de servicos, celetistas “cldssicos”,
entre outros, conformando um complexo mosaico de perspectivas de

16 A Reforma Trabalhista (Lei n. 13.467/2017, de 13/07/2017), que alterou mais de
100 dispositivos da Consolidagdo da Leis Trabalhistas (CLT), entrou em vigéncia
no dia 11/11/2017. Para mais detalhes, consultar: <http:/legislacao.planalto.gov.br/
legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/1ei%2013.467-2017?OpenDocument>.
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inser¢do no trabalho, tornando bastante dificil a experiéncia do trabalho
em equipe, por exemplo.

A saida, conforme Campos (2005), entre outras, poderia ocorrer
por duas vias: pela insercio dos trabalhadores nos processos de gestao,
ampliando a experiéncia e a cultura da cogestdao nas organizagoes de
sadde. A cogestdo como forma de produg¢io de democracia possibilita que
a maioria das pessoas em situagao de trabalho possa pensar e interferir na
organiza¢io dos modos de trabalhar (Pasche, 2013; Pasche; Righi, 2017).

A essa primeira inclusio — trabalhadores na gestao — se promoveria
uma segunda: a introdugdo de necessidades e desejos dos trabalhadores nos
processos de trabalho, ampliando da capacidade de se por e de compor na
roda. Assim, seria forgoso reconhecer que os trabalhadores trabalham para
além e para aquém dos interesses a necessidades imediatos de gestores e
mesmo de usudrios. E esse reconhecimento nos for¢a a pensar na existéncia
de uma mdltipla centralidade do trabalho em satde, logo nao haveria
propriamente um centro ordenador, mas diversos, que exigem composicao
entre sujeitos em situagdo de trabalho. Nessa dire¢o, o apoio institucional
(Paulon; Pasche; Richi, 2014) tem sido uma importante tecnologia para a
cogestao, considerando esta complexidade nas relagoes de trabalho. Todavia,
a histéria tem nos mostrado, os usudrios estariam em certa desvantagem
nessa relagao, pelo poder que detém os trabalhadores, o que pode ser
corrigido pela afirmagio do enunciado ético da corresponsabilizagao pela
producdo de saide como dever ético imperativo dos trabalhadores.

A amplia¢io da democracia institucional — ¢ disso que estamos
falando — alarga os sentidos do trabalho e do trabalhar em saude,
ampliando perspectivas para se lidar com padrées bastante degradados
de trabalho, que encontram na precarizacao sua principal expressao.
Todavia, esse exercicio se coloca como condigao de contingéncia, como
possibilidade datada de um resistir ético-politico, pois a manutengao de
relagdes precarizadas sem perspectivas de reversio, é incompativel com
as exigéncias de producao de sadde, conforme pensamos desde o SUS.
E seria injusto exigir que os trabalhadores nio se deixassem afetar por
suas produgoes.

A luta politica pela reinser¢ao e manutengdo da institucionalidade do
SUS ganha contornos que combinam uma agenda macropolitica, aquela

Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: 54
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



Praticas de resisténcia ao desmonte das
politicas publicas Dério Frederico Pasche

mesma que apontamos acima como capaz de aglutinar a agao politica
dos distintos sujeitos que conformam o campo da Satde Coletiva. Mas
junto a essa, lembramos, é imensamente desejavel se manter, como agao
de resisténcia militante, nossa capacidade de produzir sadde desde nossa
agdo clinico-profissional, tanto nas relagoes que estabelecemos com
usudrio singular, como ele no plural, com os coletivos.
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Introducao

A efetivagao dos direitos sociais sempre foi um debate importante
na América Latina, acentuando-se ainda mais em tempos de restri¢ao
orcamentdria para sua efetivacao. Se o Estado de Bem-Estar Social foi
uma conquista de diversos paises europeus no século XX, na América
Latina ainda identificamos desafios contundentes na formulagao
e execucdo das politicas de sadde e na prépria efetivagio desse
direito. Essa condi¢io de subdesenvolvimento econémico e social
dos paises da regido nio afastou a criagiao de sistemas inovadores
de satde, como o SUS, mas os governos tém utilizado argumentos
econdmicos para, de vdrias maneiras, se desresponsabilizarem em
relagdo aos direitos.

Neste ensaio, buscamos apresentar os desafios de reconhecimento
objetivo no 4mbito constitucional dos direitos sociais, em especial do
direito a satide, em um contexto de grandes desigualdades sociais e
econdmicas que marcam a América Latina. Discutiremos o surgimento
dos direitos sociais na Europa e suas repercussoes para a relagio entre
Estado e sociedade. Em seguida, discutemos certas particularidades da
América Latina, com foco nas desigualdades sociais e o histérico de
dificuldades econémicas da regido, buscando relacionar com os direitos
sociais. Por fim, analisaremos o desafio em tornar efetivo o direito a
saide na América Latina diante de argumentos de escassez de recursos
e os caminhos possiveis para assegurd-lo.
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Estado de Bem-Estar Social e direito a satde

Segundo Bobbio (2004), ¢ possivel elencar a histéria moderna dos
direitos em trés aspectos: primeiro, garantiram-se os direitos a liberdade,
ou seja, deveriam ser resguardados os direitos do individuo em face do
Estado e de outros individuos; em segundo, temos os direitos politicos,
que tm como consequéncia a participagio do cidaddo nas decisoes
poh’ticas; em terceiro, temos os direitos sociais, que trouxeram novas
garantias coletivas voltadas para a igualdade material. A este respeito,
vale ressaltar a observagao de Ferreira Filho, para quem os direitos sociais
sao direitos subjetivos, mas nao seriam “poderes de agir” e sim “poderes
de exigir” (Ferreira Filho, 2009, p. 51).

Segundo o autor, diversos paises europeus passaram a conceber um papel
mais democrético e inclusivo no século XX, apontando para a garantia de
direitos e a promogao da igualdade material. Sendo assim, o chamado Estado
de Bem-Estar Social ¢ uma concep¢ao de Estado voltada para garantir a
seus cidaddos uma série de direitos imprescindiveis para o desenvolvimento
humano, tais como moradia, satide, educagio e alimentagio.

Apesar de surgir em momentos diferentes nos paises europeus, costuma-
se afirmar que a previsao constitucional do Estado social teve sua origem
nas Constitui¢des do México de 1917 e de Weimar de 1919. Vale dizer que
Weimar foi uma grande inspiragao para algumas Constituigoes brasileiras,
tais como a de 1934, e influenciou o reconhecimento de diversos direitos
sociais no Brasil (Bonavides, 2001). A visio norte/sul herdada da Guerra
Fria, em que pese o pouco sentido desse debate ideolégico atualmente, serve
de referéncia para balizar a compreesio dos direitos econdmicos, sociais e
culturais e o direito ao desenvolvimento. Se, de um lado, os direitos civis e
politicos sao herancas liberais, os direitos sociais tém a marca social e resta
a4 América Latina construir o seu caminho (Lafer, 1999).

E importante também reconhecer que tanto os direitos civis e
politicos quanto os direitos sociais exigem do Estado prestagoes
positivas e negativas. A visio de que os direitos sociais demandam
prestagdes positivas, dai seu custo mais elevado de efetivacio, e que
os direitos civis demandam um prestagao negativa ou a simples

Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: 58
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



Direito a saude e América Latina: como pensar o Lisaneo Macedo M. Melo
bem-estar social e sua efetivagdo? Felipe Dutra Asensi

abstencao do Estado é demasiadamente simpléria. Isto porque ignora
o custo estatal dispendindo para garantir os direitos individuais de
liberdade, propriedade, etc.

No Brasil, o Estado de Bem-Estar Social recebeu sua primeira versao
com a Constitui¢ao de 1934 sob o governo de Getulio Vargas. Com o
passar do tempo — e das Constitui¢oes — identificamos uma ampliagio
dos direitos sociais. A Constituicao de 1988 definiu a Republica
Federativa do Brasil como um Estado Democritico de Direito. Segundo
Streck (2004), trata-se de uma espécie de “p/us” normativo em relagao
as formas anteriores de Estado de Direito, que na teoria é o modelo
estatal que garante os direitos e liberdades individuais e também de os
direitos sociais.

A Constitui¢ao de 1988 revela o trago da indisponibilidade e
nao-regressividade dos direitos sociais, bem como a caracteristica
da autoaplicabilidade dos direitos sociais do Artigo 6°, quais sejam:
educacao, saide, trabalho, moradia, lazer, transporte, alimentagio,
seguranga, previdéncia social, protecio a maternidade e a infincia e
assisténcia aos desamparados. Porém, em que pese o reconhecimento
destes direitos e a existéncia de diversas leis infraconstitucionais,
ainda existe o desafio da efetivacio.

A partir do reconhecimento do direito a um padrio de vida que
garanta a sadde pela Declaracao Universal dos Direitos Humanos
em seu artigo 25 (ONU, 1948), a satde foi consagrada como direito
fundamental em diferentes Constituicoes brasileiras até alcancar a
universalizacao em 1988. A consagracao da saide como direito esteve,
em geral, associada a duas ideias-chave: sua universalidade — a satde
e um direito de todos os cidadaos — e a de que a saide — conforme
a conhecida defini¢do da Organizagio Mundial da Sadde (OMS) —
nio deve ser considerada simplesmente como auséncia de doenga,
mas como um estado geral de bem-estar, cuja realizagdo e protegio
dependem de um conjunto de condi¢des econdmicas, sociais e politicas
que transcendem o dominio circunscrito das politicas de sadde e dos
cuidados de saude.
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Os direitos sociais e as especificidades da América Latina

Os direitos sociais estao previstos na maioria das Constituicoes latino-
americanas. Sao direitos assegurados aos cidadaos, sendo sua efetivagao
um grande desafio na América Latina, ¢ o Poder Judicidrio possui um
papel fundamental para a sua efetividade (ARANGO, 2004).

Segundo Amartya Sen (2011), a inclusio dos direitos sociais e
econdmicos (direitos de bem-estar) na categoria dos direitos humanos é
imperativa. De construgdo progressiva até receberem sua versio moderna
na Declaragaio Universal dos Direitos Humanos de 1948, os direitos
sociais compdem uma série de aspectos imprescindiveis para uma vida
digna, tais como: direito ao trabalho, direito a educacio, protecio ao
desemprego, protecao a pobreza, direito de sindicalizagdo, direito a
remuneragio justa e favordvel.

A comunidade internacional ji reconhece a necessidade de realizar
esforcos globais no sentido de eliminar ou mitigar a pobreza, sendo
essencial o papel do Estado de Bem-Estar Social nesta missao. Rodolfo
Arango, um dos principais constitucionalistas colombianos, critica
as teorias liberais progressistas e liberais conservadores amplamente
difundidas de Rawls e de Hayek, dentre outros. Segundo Arango, tais
teorias foram criadas em sociedades industriais, desconsiderando os
paises de economia capitalista em desenvolvimento. Além disso, estas
teorias desconsiderariam o elemento “pobreza” que caracteriza os paises
do hemisfério latino-americanos. (Arango, 2004). O autor colombiano
deixa mais explicito seu argumento na seguinte passagem:

El desarrollo de los paises del sur es menor a los del norte,
la desigualdad social inmensa y sus gobiernos dependientes
del exterior. Buena parte de su poblacién vive en la pobreza.
El desempleo o subem- pleo dominan. La desigualdad entre
ricos y pobres es de las mayores del mundo. Los poderes
legislativo o ejecutivo se encuentran en mayor o me- nor
medida capturados por grupos econdmicos con intereses de
clase (Arango, 2010, p. 3).

De origem colonial, os paises da América Latina vivenciaram durante
alguns séculos muitas lutas em busca da independéncia de suas metrépoles
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europeias. Pode-se afirmar que as primeiras ideias de identidade nacional
dos paises latinos surgiram nesse contexto de lutas por independéncia.
Aquela altura, sob a bandeira da solidariedade continental, os Estados
recém-criados objetivavam, além da libertagio do julgo da metrépole,
evitar que se iniciassem conflitos internos e, em paralelo buscar o
reconhecimento internacional de sua independéncia (Glinkin, 1984).
De passado escravagista e patrimonialista, o Brasil, maior pais da regio,
ainda tem dificuldades em reconhecer os direitos sociais, mesmo quando
positivados em sua Carta constitucional, nao sendo porém o unico no
continente com essas dificuldades. Na perspectiva de Raymundo Faoro:

Enquanto o sistema feudal separe-se do capitalismo,
enrijecendo-se antes de partir-se, o patrimonialismo se
amolda as transicoes, as mudancas, em cardter flexivelmente
estabilizador do modelo externo, concentrando no corpo
estatal os mecanismos de intermedia¢io, com suas
manipulagdes financeiras, monopolistas, de concessio
publica de atividade, de controle de crédito, de consumo,
de produgio privilegiada, numa gama que vai da gestao
\

direta 3 regulamentacio material da economia (Faoro,

2001, p. 737).

Faoro afirma que o patrimonialismo brasileiro — situagdo que
nao difere muito dos demais paises da América Latina — nao permitiria
a saida de uma condi¢io de pré-capitalismo, de um capitalismo atrasado.
Isso sozinho nao explica o atraso da regido por si sé, mas pode nos dar
pistas do seu desafio secular em efetivar direitos democraticamente:

J4 na estrutura normativamente constitucional, democritica
na esséncia, os detentores do poder participam na formagio
das decisoes estatais, mediante mecanismos de controle
que atuam na participagio popular. Nao importa que o
encadeamento que vai da cipula & base esteja enrijecido
por minorias diretoras, contanto que o circuito percorra
a escala vertical. Este tltimo sistema — normativamente
constitucional e democrdtico — se ajusta ao quadro das
elites, mais ou menos sujeitas ao controle, necessariamente
preocupadas com as agéncias de comando, sejam os
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circulos eleitorais, as oligarquias estaduais entrosadas as
municipais, como na Republica Velha, ou os partidos. A
soberania popular nio se reduz A emanacio da vontade
de baixo para cima, cabendo as minorias as decisoes e &
maioria o controle, de acordo com a férmula de Sieyés:
“a autoridade vem de cima, a confianca vem de baixo”. A
asticia, a habilidade, a sagaz manipulagio sio qualidades
psicolégicas ajustadas ao comando elitdrio, enquanto nos
estamentos prevalece a decisao de utilizar a violéncia, a
direcio voltada A eficiéncia, o cdlculo nas intervencoes
sobre o mecanismo juridico. (Faoro, 2001, p. 829).

Passada a segunda grande guerra, pode-se verificar que os paises
europeus passaram a constituir uma estrutura social que pudesse atender
as necessidades de sua populagio ainda afetada pela guerra. Segundo
Arango:

Después de dos revoluciones —la inglesa y la francesa—, dos
guerras mundiales y un amplio proceso de industrializacion,
Europa pudo alcanzar el desarrollo econdmico y social
suficiente para que sus habitantes no mueran de hambre,
vivan democrdticamente y crean en el derecho como medio

de paz. (Arango, 2010, p. 3).

A reconhecida dispararidade econdmica da regidao e o elevado grau
de exclusio social puderam ser somados a jovial consolidag¢io das
democracias da regido, ao legado autoritdrio dos regimes ditatoriais e,
consequentemente, a baixa efetivagao dos direitos humanos de forma geral
e dos direitos scias de forma especifica. A essas discrepancias regionais
de estabilidade econdmica e politica, Arango chama de “sociedades bem
ordenadas” e “sociedades nio bem ordenadas™

Los presupuestos epistémicos de cada una de las concepciones
de la sociedad descritas conducen a divergentes condiciones
de posibilidad de los derechos fundamentales, las cuales por
su parte determinan prdcticas institucionales igualmente
divergentes. Mientras que las sociedades “bien ordenadas”
son minimalistas en el reconocimiento constitucional de
derechos sociales y restringen la funcion jurisdiccional al
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cumplimiento de las prestaciones sociales aseguradas por
ley, en sociedades “no bien ordenadas” se presenta una
ampliacion —bhipertrofia segin los criticos eurocéntricos—
de los derechos fundamentales y del control constitucional.
En el constitucionalismo social latinoamericano las cortes
constitucionales o tribunales con funciones constitucionales
intervienen constantemente para evitar o0misiones
inconstitucionales de otras autoridades piiblicas en materia
de la satisfaccion de derechos sociales. Es esta segunda
realidad fictica y normativa la que identifica al derecho
constitucional latinoamericano (Arango, 2010, p. 6).

Neste sentido, no estudo da trajetéria dos sentidos que a sadde
adquiriu no Brasil, é possivel identificar trés concep¢oes que emergiram
a0 longo da histéria: enquanto favor; enquanto um servico decorrente
de um direito trabalhista ou como um servigo privado; enquanto direito.
Tais concepgdes possuem uma forte institucionalidade no 4mbito do
Estado e das instituigdes juridicas; além disso, permitem pensar a cultura
politica que se cristalizou no Brasil no que concerne a efetivagao de
direitos sociais e coletivos.

No Império e na Repiblica Velha, a satde se apresentava como
uma verdadeira benesse do Estado, notadamente marcada por relagoes
patrimonialistas de poder que a caracterizavam como um fzvor do Estado
a populacio. Em virtude dessa natureza, seria uma benesse que poderia
ser retirada ou restringida em qualquer momento, sem qualquer garantia
para sua manutengao. Sobretudo a partir da adogao de medidas curativas
e campanhisticas que marcaram o periodo, a satde foi algada a assunto
de Estado, porém ainda assim sua exigibilidade pelos cidadaos restou
submetida a discricionariedade do poder publico. Nao havia qualquer
instrumento juridico-legal que garantisse a universalidade deste direito,
sendo concentradas no Estado a possibilidade e a discricionariedade de
realizar agbes em satide em beneficio de uns em detrimento de outros,
inclusive de forma autoritdria, a exemplo do que se desenvolveu no
Ambito da Revolta da Vacina de 1904. Diante desse cendrio, a satide é
vista como um favor.

Apés, principalmente a partir da Era Vargas, o periodo de
redemocratizacio na década de 80, alguns fatores concorreram para uma
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transformagao na concep¢io de satide como favor. A ampliagdo dos direitos
dos trabalhadores, a criacdo de caixas de assisténcia, a reforma politica
desenvolvida no periodo e o advento dos planos privados permitiram
uma reconfiguracio das relagdes de poder presentes no campo da sadde.
Nesse periodo, houve um crescente movimento de mercantilizacao dda
saide, de modo que seu acesso esteve diretamente ligado a capacidade
do individuo de pagar pelos planos privados, ou a sua condi¢do de
trabalhador, na medida em que a sadde se caracterizou como um servigo
ou como um beneficio trabalhista.

Conforme salienta Madel Luz, a satide “passou entdo a ser vista como
um bem de consumo. Especificamente, um bem de consumo médico” (Luz,
1991, p. 82). Porém, ainda havia uma atuagio estatal efetiva no 4mbito
das politicas de sadde, principalmente porque os trabalhadores regulares,
ou seja, aqueles que possufam carteira de trabalho assinada e contribuiam
com o INSS, possufam o direito a assisténcia médico-curativa. Os que nao
se encontravam nesta condi¢do, por outro lado, ndo puderam usufruir tal
assisténcia, o que reforcou o papel decisivo que viria a ser desempenhado
pelas Santas Casas no acolhimento dos desempregados.

De fato, observa-se uma reduzida possibilidade de acesso aos servigos
publicos de saide no periodo, pois as formas através das quais o cidaddo
poderia usufruir foram duas: a) ser um trabalhador em sentido estrito, ou
seja, possuidor de carteira de trabalho assinada e contribuinte da previdéncia
social; b) ser capaz de suportar os custos dos planos privados de satide que
surgiram a partir da década de 70. Deste modo, sobretudo entre as décadas
de 40 e 70, s6 poderia usufruir a assisténcia médico-curativa aquele que
fosse trabalhador. A partir de 70, mesmo com a emergéncia de alguns
planos privados, parte significativa da populag¢io ainda nao possuia poder
aquisitivo para suportar as despesas desses planos. Trata-se, portanto, de
uma concepgao de saude restrita a um grupo de pessoas, cujo critério é o
vinculo empregaticio. Aqui, a saide é vista como um servigo decorrente de
um direito trabalhista ou como um servigo privado.

Em contraposi¢do a esta concep¢ao nao-universal de satde, recebeu
destaque, a partir da década de 70, o movimento da Reforma Sanitdria,
cuja bandeira se concentrou na defesa da saide como um direito de
todos. Além de atuar de forma decisiva em prol da universaliza¢ao, o
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movimento preconizou que as agoes em saude deveriam ser formuladas
nao somente pelo Estado, mas em conjunto com espagos publicos de
participagao social, na medida em que é a sociedade que vivencia o
cotidiano das institui¢oes de saide e, portanto, conhece de forma
mais préxima as suas mazelas e avancos. A “percepcao social da
sade como direito de cidadania” seria “um dado novo na histéria
das politicas sociais brasileiras”, uma vez que “essa percepgao é fruto
dos movimentos sociais de participagdo em saide da segunda metade
dos anos 70 e do inicio dos anos 80” (Luz, 1991, p. 87). Isso permite
uma relativa problematizagao da concepgao Estado-centrada de satde
tipica dos contextos anteriores em prol de uma relativa abertura estatal
as demandas sociais, o que foi decisivo para o momento constituinte
da década seguinte.

Deste modo, com a Constituicio de 1988 e as intensas reivindicacoes
de uma pluralidade de grupos sociais e politicos, a satde foi alcada
a categoria de direito fundamental, cujo imperativo ¢ a prestacao
positiva do Estado no sentido de concretizd-la e amplid-la a todos
os cidadaos. A universalizagio da satde foi acompanhada de sua
institucionalizagdo normativa, o que possibilitou a cristalizacao de
principios, normas e diretrizes que seriam desenvolvidos nos anos
seguintes. Em seu artigo 196, observa-se que a saide é um “direito
de todos e dever do Estado” (Brasil, 1998), o que denota a pretensao
universalizante deste direito. Aqui, a sadde é caracterizada como
um direito fundamental e dever do Estado, o que denota uma dupla-
dimensao (direito-dever) em sua natureza.

Nesse contexto, atribuiu-se as a¢oes e servicos de satide o cariter de
relevincia piiblica, o que implica dizer que a alteragao de tal preceito
depende de amplo e rigido processo legislativo. Esta condigao cristalizou
a relevancia juridica, politica e social da satide no ordenamento
brasileiro, sobretudo a partir de sua forte associa¢do com o principio
da dignidade da pessoa humana. O direito a sadde ainda se constitui
como clausula pétrea no ambito constitucional, uma vez que, em
virtude de sua associagdo direta com o direito a vida, tal nao pode ser
excluido do resguardo que lhe foi algado pela Carta Constitucional e
pelas legislagoes posteriores.
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O desafio da efetividade do direito a saide e o argumento da
escassez

Os direitos existem para serem realizados. Trata-se de uma afirmagao
comum entre juristas, socidlogos, politSlogos, filésofos, etc. E natural
que as respostas sobre o modo pelo qual devem ser realizados variem,
a0 mesmo tempo em que se observa uma pluralidade de abordagens
sobre o que consiste tal realizagdo. Exemplificando melhor a questio,
deve-se lembrar que devemos ter um Estado capaz de fazer, de executar,
de realizar. Os direitos que anteriormente se realizavam “contra” o
Estado passaram se realizar “através” dele. A efetividade agora nao deve
restringir o Estado apenas a editar leis, mas necessariamente aumentando
a densidade das normas que instituem os direitos sociais, e isso acontece
através da realizagao de politicas publicas.

Antes mesmo de ser um desafio tedrico-conceitual, a realizagio de
direitos sociais é um desafio empirico na América Latina. Afinal, com
o advento das Constitui¢des latino-americanas, foram consagrados
diversos direitos sociais que ampliaram os deveres do Estado em relagao
a sociedade. Esses direitos sociais foram reconhecidos como direitos
fundamentais, cujo imperativo é a prestagdo positiva do Estado no
sentido de concretizd-los a todos os cidaddos. Com a Constituigio,
termos como “‘vedacio do retrocesso social”, “democratizagido” e
“mdxima efetividade” se tornaram comuns na andlise dos direitos
sociais e, a0 mesmo tempo, surgiram argumentos de restricio de
tais direitos.

Dentre estes argumentos restritivos, destaca-se a chamada “reserva
do possivel”. Originalmente concebida na Alemanha para justificar a
restri¢do ao direito a educagio, a reserva do possivel tem sido amplamente
utilizada no Brasil como argumento de defesa do Estado para nao efetivar
plenamente os direitos sociais. O cerne desta ideia estd relacionado ao
condicionamento do exercicio dos direitos & possibilidade econdmica do
Estado custed-los. Ganha relevo a questio da efetividade do direito 2
sadde em tempos de cortes orgamentdrios, mal uso dos recursos puablicos
e desvios advindos da corrupgao, aliada 4 baixa performance econémica
que pode comprometer a realizaco desse direito.
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As restrigoes a efetivacao dos direitos sociais com base no limite dos
recursos publicos tem como sustentagdo diversas teorias, destacando-se
a do jurista portugués Jorge Novais. O autor menciona o argumento
da reserva do possivel:

[...] a reserva do possivel passa a ser essencialmente
entendida como constituindo essa limitagio imanente
a esse tipo de direitos: mesmo quando a pretensio de
prestagio é razodvel, o Estado s6 estd obrigado a realiza-
la se dispuser dos necessdrios recursos; daf a designagao
mais expressiva de reserva do financeiramente possivel

(Novais, 2010, p. 91).

-

E importante ressaltar, entretanto, que o argumento da reserva do
possivel, antes mesmo de ser usado pelo Estado brasileiro nas a¢oes em
que ¢ réu, foi importado e recebeu nova roupagem na América Latina
pelos juristas. Assumido como originariamente alemao, este argumento
recebeu forte adesio entre constitucionalistas brasileiros e, com esta
adesio, vieram alguns problemas. Exemplo disso ¢ a assungao de diversos
constitucionalistas no Brasil de que a reserva do possivel é um principio
constitucional. Porém, um principio espelha valores de uma determinada
sociedade que se cristalizam econdmica, politica, social e culturalmente.
Naio h4 respaldo constitucional para se afirmar que a reserva do possivel
seja um principio, especialmente porque nio se pode afirmar, de modo
algum, que a légica constitucional seja de restricio dos direitos ou de
politicas publicas.

Outro problema da defesa do argumento da reserva do possivel é seu
efeito: a “luta entre cidaddos”. Em sadde, por exemplo, é muito comum se
alegar que ao Estado nio caberia custear um tratamento de R$ 500.000,00
por més, pois uma coletividade seria prejudicada com tamanha destinacao
de recursos para somente um individuo. Como consequéncia, abandona-
se a ideia de cidadania e de sujeito de direitos para colocar um cidadao
contra o outro de maneira fortemente egoistica. Ao se criar a “luta entre
cidadaos” e ao se fortalecer isso com a reserva do possivel, abre-se ao Estado
a possibilidade de nada fazer, seja para o individuo ou para a coletividade.
A “luta entre cidaddos” afasta o verdadeiro foco — o dever do Estado de
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efetivar direitos e promover politicas publicas a0 mdximo — e privilegia o
“sacrificio de um cidaddo em detrimento do outro”™.

Um terceiro problema refere-se a inexisténcia de onus da prova de
quem utiliza o argumento da reserva do possivel. Ao ser ingenuamente
reproduzido como um dogma, isto é, como um ponto de partida
inquestiondvel, desaparece da discussdo o dever do Estado de provar que
realmente nao possui recursos financeiros para determinada politica. Nao
bastando a tentativa de restringir direitos ou de colocar um cidadao contra
o outro, a reserva do possivel ainda é usada como um dado a priori e
sem qualquer discussio séria e aprofundada sobre o motivo pelo qual
nao hd determinado recurso. Nao hd por conta de alocagao ineficiente?
Ou porque houve corrup¢io? Ou serd que houve eleicao equivocada de
prioridades? O problema foi de gestdo ineficiente? Ou realmente nao hd
recursos porque a arrecadagio tributdria foi insuficiente?

Um quarto problema diz respeito a auséncia de alteridade, isto é,
de se colocar no lugar do outro. Um exemplo pode valer mais que
mil palavras: uma pessoa bem conservadora pode mudar de opiniio
facilmente sobre a desobrigagio do Estado custear um medicamento
de R$ 30.000,00 por més quando o problema de sadde ocorrer na
familia dele. O ato de se colocar no lugar do outro tem sido incomum
e, entdo, a governamentalidade tem prevalecido.

Por fim, um quinto problema ¢ a resisténcia em conceber o
Judicidrio e as demais institui¢ées juridicas como meios legitimos de
efetivagao de direitos, sobretudo os direitos sociais. O argumento da
reserva do possivel, em geral, vem acompanhado de uma critica ao
impacto econdmico da atuagdo das institui¢des juridicas. Porém, os
juristas deixam de lado uma reflexao sobre o papel do Legislativo e do
Executivo, seus limites e desafios. E proprio do Estado Democratico
de Direito a possibilidade de matua influéncia entre os Poderes e
as discussoes sobre os limites desta influéncia devem abarcar os trés
Poderes, e nao apenas um.

De fato, este argumento econdmico de restrigao de direitos tem sido
amplamente utilizado pelos juristas com uma forte dose de senso comum
e sem versar de maneira cuidadosa sobre seus efeitos. Ao se relacionar
com a governamentalidade, tem sido equivocadamente propagado para
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causar um cendrio de desobrigagao do Estado sem qualquer dado concreto
sobre a escassez de recursos ou sobre como sao alocados, além de nao
ter respaldo no paradigma constitucional aqui analisado.

Na perspectiva de Arango, “un derecho subjetivo es uma posicion
normativa basada em razones vdlidas y suficientes, cuyo no-reconocimiento
injustificado amenaza causar um dano inminente a su titular” (2004, p.
119). O autor apresenta uma teoria que para ele permite o reconhecimento
objetivo dos direitos “fundamentais sociais” pelas Cortes Constitucionais:
a teoria cognitiva dos direitos. Para ele, essa teoria é sensivel & realizagio
humana partindo das diferencas e competéncias entre as pessoas, evitando
que as desvantagens naturais e sociais se transformem em limita¢oes
objetivas para o reconhecimento e gozo dos direitos. A questao da
objetividade — em que pese ponto de discérdia entre os estudiosos
do tema — ¢ distinguida entre (i) decisio constitucional que se pode
fundamentar em razdes objetivas, enquanto a (ii) decisao politica é fruto
da vontade das forgas politicas majoritdrias em cada momento.

Esse tensionamento entre os Poderes do Estado na América Latina
também ¢ apontado pelo jurista argentino Roberto Gargarella. Segundo
0 autor:

Esto es, bdsicamente, cémo puede ser que en una sociedade
democrdtica, la rama del poder con credenciales democrdticas
mds débiles, el poder judicial quede con la “dltima palabra”
institucional, y pueda asi decidir, de manera “final’, las
controversias piiblicas mds importantes, (p. ej., cudl es la
respuesta constitucional frente a reclamos hechos em nombre
del derecho al aborto; el derecho a la eutanasia; el derecho
al matrimonio homosexual; el derecho al consumo personal
de estupefacientes; el devecho a decretar la pena de muerte;
y un largo ercétera) (Gargarella, 2012, p. 17).

Neste sentido, a discussio do direito a satde como questdo
politico-econémica e juridica pode ocorrer na prépria estrutura
dos ordenamentos juridicos positivados nas Constitui¢oes, sendo
importante sua efetivagio como direitos sociais como direitos de
natureza fundamental.
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Consideracoes finais

O condicionamento da efetiva¢io de direitos a presenga de um aporte
de recursos significativos no Estado pode ser problematizado numa dupla
dimensao. Primeiramente, pela prépria tentativa de se submeter o direito
a economia ou, mais propriamente, de condicionar a exigibilidade do
direito a possibilidade econémica do Estado de garanti-lo. Considerando
que os direitos sociais sao atributos de cidadania que se impdem ao Estado
como um dever juridico, qualquer tentativa que busque restringir seu
exercicio — principalmente justificativas nio-juridicas, como a econémica
— poderia significar uma desconsideragdo de elementos fundamentais
de qualquer democracia, tais como a seguranca juridica, o respeito aos
direitos sociais e coletivos, etc.

Em segundo lugar, a prépria perspectiva que situa o Estado como
protagonista do processo decisério — associado aos experts que influem em
tal decisao — configura um cendrio em que os conselhos participativos
recebem pouco destaque. Uma vez que a escolha é realizada por critérios
cada vez mais técnicos de alocagio de recursos escassos, o espago da
discussao e deliberagao democritica é subtraido do momento decisério.
Isso traz a necessidade de se fortalecer estes espagos como exercicio da
cidadania, pois, em dltima instincia, tendem a ndo exercer o poder
decisério para o qual foram originariamente destinados por conta da
governamentalizagio do Estado.

Do ponto de vista formal, é inegavelmente rico o contetido social
de diversas Constitui¢oes latino-americanas. A teoria apresentada por
Arango permite o reconhecimento objetivo dos direitos “fundamentais
sociais” pelas Cortes Constitucionais. A teoria cognitiva dos direitos é
sensivel a realizagdo humana partindo das diferencas e competéncias
dos cidadaos, evitando que as desvantagens naturais e sociais se
transformem em limitag6es objetivas para o reconhecimento e gozo
dos direitos.

Considerando que o Estado de Bem-Estar Social nasceu numa
Europa de austeridade e em pleno pds-guerra, e considerando que a
realidade latino-americana é marcada por grandes desigualdades sociais
e até de pobreza extrema, parece adequado afirmar que os direitos
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sociais fazem parte do nucleo fundamental de direitos protegidos
pelo Estado. Obviamente, de modo algum se nega a existéncia de
municipios ou Estados com sérios problemas financeiros, sobretudo
quando se trata de direitos sociais. Porém, esses argumentos restritivos
devem antes ser legitimados nas esferas publicas participativas para
que se averigue o motivo da escassez e se definam democraticamente
as alternativas possiveis.

Conselhos de satde, educagao, seguranca, moradia, etc. podem ser
espacos fundamentais de interagao dialdgica entre Estado e sociedade
para que, mantidas as condi¢oes procedimentais da esfera publica,
possam ser estabelecidas alternativas democrdticas a efetivacao de direitos
sociais. Caso contrdrio, como o proprio nome sugere, sem sociedade,
o que teremos ¢ a governamentalidade.
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Introducao

Este estudo apresenta os caminhos percorridos por mulheres com
cancer de mama em busca por atendimento dentro da rede de atengdo
a satide no municipio de Niterdi, particularmente no centro de referéncia
oncoldgica da regido. Tem como foco as usudrias, tentando compreender
suas légicas de cuidado a satde e os principais problemas encontrados,
que podem ter influenciado negativamente seu acesso, tornando-as mais
vulnerdveis.

O acesso desigual aos servicos de saide pode ser modulado por
subjetividades e aspectos individuais das usudrias — tradicionalmente nao
levados em conta nos processos de gestio do cuidado aumentando a
vulnerabilidade e, por consequéncia, prejudicando a equidade no acesso.
Colocar os servigos de satde a disposi¢ao da populagao nao garante o acesso
a eles, uma vez que fatores como concentragio de servigos, caracteristicas
culturais, econdmicas e o nivel de complexidade tecnolégica da regido
interferem na sua utilizagao.

Assim, apresenta-se a abordagem da vulnerabilidade como
alternativa para aprimorar as andlises e intervengdes nas situagdes
de desigualdades em satde. O cincer de mama ¢ tomado como um
exemplo, entendendo que essa abordagem pode ampliar a compreensao
dos fendmenos decorrentes da iniquidade e iluminar caminhos na
resolucao desses problemas.
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Vulnerabilidade, cuidados a satide e contexto social

Classicamente, os estudos que trazem a discussdo das desigualdades
da utilizagao dos servicos de sadde pelas populagoes sao aqueles que
abordam o acesso ou a equidade no acesso (Whitehead, 1992; Escorel,
2001; Travassos; Castro, 2008; Travassos; Oliveira; Viacava, 2006; Sposati,
1999; Lucchese, 2003; Lages et al, 2012; Dias-da-Costa, 2007; Paim,
2006; Chor; Lima, 2005). Porém, tais estudos classificam as barreiras de
acesso em grandes varidveis (macrovaridveis) como renda, escolaridade,
local de moradia, e outros (Dixon-Woods et al., 2006). Verificamos que
tais varidveis sdo insuficientes para a compreensio mais completa desse
fendmeno. Fazendo-se necessdrio conhecer as particularidades existentes,
nota-se que hd aspectos subjetivos, individuais e coletivos, que interferem
diretamente no acesso. Por exemplo, duas pessoas que moram no mesmo
bairro, com renda e escolaridades semelhantes e que supostamente teriam
a mesma oportunidade de ter acesso a assisténcia a saide, podem ter, na
pratica, um acesso completamente distinto. Uma pode ter uma rede social
de apoio maior e conseguir aceder mais ficil e rapidamente que a outra.

Dentro dos conceitos de acesso e equidade no acesso, notamos uma
insuficiéncia de abordagens que ajudem a iluminar as iniquidades e
que permitam uma orientagdo mais apropriada das politicas de sadde.
Acreditamos que importantes barreiras para o acesso aos servigos de satide
podem estar em singularidades. Nio é possivel entender tais barreiras
por meio de estudos epidemiolégicos simples e nem apenas estudos
qualitativos. Hd de se integrar as metodologias para uma abordagem mais
abrangente. Optamos, entdo, por tomar os estudos de vulnerabilidade
de Ayres (2013) como alternativa para entender melhor esse fendmeno,
pois nos permitem incluir na andlise os aspectos individuais, sociais e
institucionais além de também analisar as macrovaridveis.

A vulnerabilidade em satide pode ser definida como um conjunto
de fatores biolégico/individuais, epidemioldgicos, sociais e programatico/
institucionais cuja interacao amplia ou reduz o risco ou a protegao de
um individuo ou popula¢io frente a determinada doenga, condicao
ou dano. E resultado de uma construcio conceitual, revelando um
instrumento de entendimento de situacoes de satide e seus determinantes.
Assim, o conceito predispde a construgao de politicas voltadas para as
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necessidades em saude, levantando situacées vulnerdveis individuais e
sociais e realizando diagndsticos sobre suas condigdes (Ayres, 2003; 2013).

Inicialmente, segundo Ayres (2013), o conceito de vulnerabilidade
foi incorporado por Mann et al. (1994), com base na experiéncia
da pandemia de HIV/Aids no mundo. A introdu¢io do termo
“vulnerabilidade” teve por objetivo a ampliagao do entendimento da
transmissibilidade do HIV e a incorporacao de fatores socioculturais
e econdmicos aos estudos (Mann, 1994). No Brasil, Ayres aprofundou
os estudos sobre vulnerabilidade introduzidos por Mann, ampliando
o foco das dimensoes da exposicio ao HIV para fatores sociais,
politicos, institucionais e comportamentais, conforme afirma
Fernandes (2013).

Ayres (2013) criou uma andlise de vulnerabilidade que busca integrar
trés eixos (que atuam independentes das vidas das pessoas, comunidades
e nagdes, sendo entendidas como camadas de vulnerabilidade e que
influenciam diretamente na suscetibilidade a infeccao de HIV e ao
adoecimento e morte por Aids), propondo as seguintes dimensoes
da vulnerabilidade: a) individual — em que os conhecimentos e
comportamentos sao relacionados por construgoes de sentidos singulares
que dependem diretamente de caracteristicas individuais, contextos
histéricos de vida e relagoes interpessoais que se estabelecem na
convivéncia em sociedade; b) social — incorpora fatores sociopoliticos
e culturais combinados entre si: condi¢bes socioecondmicas; acesso a
informacao, grau de escolaridade; disponibilidade de recursos materiais;
direitos humanos, etc. Depende da capacidade de modificar as tomadas
de decisoes politicas, de cidadania ou de género; e ¢) programdtica —
relaciona-se com as instituicoes sociais como familias, escolas, servicos
de sadde, etc. Sdo recursos sociais que as pessoas precisam para que
nao haja a exposi¢do aos fatores de riscos relacionados ao agravo. Fazem
parte dessa dimensao fatores como: a universalizagdo, integralidade e
humanizagao do atendimento; o financiamento eficaz e continuo das
agoes, entre outros.

Estas sao questdes frequentemente ignoradas pelos gerentes e
profissionais na assisténcia, tornando a busca por cuidado uma
peregrinagdo com diversos obstdculos. A andlise dessas situagdes,
incluindo a experiéncia dos usudrios, pode fornecer mais subsidios
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ao processo de planejamento, execu¢iao e avaliagio do cuidado
prestado nas redes assistenciais. Sendo assim, associamos as dimensoes
construidas por Ayres (2013) estudos sobre equidade no acesso ao
tratamento oncolégico de mamas e criamos a chave analitica, a qual
utilizamos para analisar os achados desse estudo.

Diversos sao os fatores que estdo associados ao atraso no diagndstico
do cancer de mama. Primeiramente, é necessdrio que as mulheres
se inquietem com os sintomas apresentados. Questées como: nivel
socioecondémico e cultural familiar interferem nesta percepgio, o que
enfatiza a importincia do conhecimento, atitudes, comportamentos e
valores individuais e familiares no significado dos sintomas e na busca
pela assisténcia médica especializada (Horner et al., 2015).

Cabe ao sistema de satide, em seguida, identificar o caso suspeito. A
organizacio de servigos de sadde hierarquizados por niveis de atengio
(primdria, secunddria e tercidria) sugere a existéncia de uma porta
de entrada, que deve ser de ficil acesso. Os profissionais de satde
presentes na atengdo primdria precisam ser treinados para identificar os
problemas de sadde quando a doenga se encontra nos estdgios iniciais.
A familiaridade com os pacientes decorrente da rotina de atendimento
a ele prestada facilita a avaliagio de mudancas nos sinais e sintomas.
Dessa forma, a equipe pode prover o acesso a especialistas e indicar o
profissional mais adequado ao caso, o que tende a encurtar o tempo
para a atengdo apropriada. Se, ao contrdrio, os profissionais da aten¢ao
primdria ndo forem suficientemente habilitados nos diagnésticos, a
assisténcia necessiria é postergada (Starfield, 2002).

Sendo assim, o presente trabalho tem por objetivo analisar as trajetérias
assistenciais das mulheres com cincer de mama em um centro de
referéncia oncoldgica na regiao metropolitana do Rio de Janeiro, RJ.

Percurso metodolégico
Abordagem quantitativa

Trata-se de um estudo de caso. Optamos pelo desenvolvimento de variveis
quantitativas e qualitativas (triangulagdo de dados), para maior abrangéncia,
validagao, profundidade e contextualizagao do objeto de estudo.
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Primeiramente, realizamos uma revisao integrativa na base cientifica
de dados da Lilacs via Biblioteca Virtual em Sadde (BVS) e Scopus.
Foram incluidos os artigos obtidos através da busca pelos Descritores
de Ciéncias de Satde (DECS): “equidade do acesso”, “acesso aos
servicos de saide”, “vulnerabilidade em satide” e “neoplasias da mama”.
Assim como aqueles que tivessem a data de publicagio entre 2005
a 2015, nos idiomas inglés, portugués e espanhol. Posteriormente,
associamos as dimensoes de vulnerabilidade de Ayres (2013) estudos
sobre equidade no acesso ao tratamento oncolégico de mamas,
criando, assim, a chave analitica, utilizada para analisar os achados
desse estudo.

O caso escolhido foi o do Hospital Universitdrio Anténio Pedro
(HUAP), servigo de referéncia para o tratamento de cAncer de mama
para a Regido Metropolitana II do Estado do Rio de Janeiro. Iniciamos
coletando as informac¢ées do Registro Hospitalar de Cancer (RHC)
daquela institui¢do, no periodo de janeiro a dezembro de 2013 e,
para as informagées complementares, os prontudrios das pacientes
do setor de mastologia e oncologia.

Foram levantadas as mulheres com cincer de mama, pertencentes
ao servico de mastologia do HUAP-UFF no ano de 2013 e residentes
no municipio de Niter6i. Foram excluidos os prontudrios que apés trés
tentativas nao foram encontrados no arquivo médico do HUAP-UFF.
Assim, das 141 pacientes que ingressaram no setor de mastologia em
todo o ano de 2013, 32 prontudrios foram excluidos, restando 109.

A andlise descritiva das varidveis selecionadas foi realizada com base
na estimativa das medidas de tendéncia central e de dispersiao para as
varidveis continuas e das distribui¢ées de frequéncia para as demais
varidveis independentes (categéricas). Para a realizagdo das andlises
estatisticas, grificos e tabelas, foi utilizado o software SPSS Statistics
versao 22.0.

Abordagem qualitativa

Pacientes do sexo feminino, portadoras de cincer de mama,

pertencentes ao servico de mastologia e oncologia do HUAP, com
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qualquer grau de estadiamento clinico e residentes no municipio
de Niterdi, que, por meio do contato telefénico, se prontificaram a
participar voluntariamente do estudo.

Durante as entrevistas, foram realizadas gravagoes de dudio e
posteriormente transcritas. Foram realizadas perguntas abertas com o
objetivo de extrair fatos, opinides, sentimentos e insights. Para garantir o
anonimato de cada mulher, foi destinado um pseud6nimo para representd-
las. As pacientes entrevistadas foram esclarecidas verbalmente sobre a
natureza da pesquisa. Sendo assim, elas assinaram o TCLE, manifestando
sua anuéncia. Optamos pela utilizagao da trajetéria assistencial como
metodologia de coleta e de andlise de dados, por meio de entrevistas
em profundidade sobre a histéria de vida e de fatores associados ao
cancer de mama, a trajetdria realizada e os problemas que tiveram na
busca pelo tratamento.

O estudo foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa do HUAP
no dia 14 de setembro de 2012, sob o n° de registro 127 / 11.

A trajetéria assistencial é uma metodologia que deriva do itinerdrio
terapéutico. Assim, partimos da compreensao do itinerdrio terapéutico
que, segundo Gerhardt (2006), busca avaliar, descrever e interpretar os
processos por meio dos quais os individuos, mediante praticas individuais e
socioculturais de satide, aderem, avaliam e escolhem as formas de tratamento
determinadas. Devem-se levar em conta o contexto socioecondmico e social
no qual o usudrio estd inserido, as opgoes terapéuticas, as escolhas feitas
tendo em vista as redes sociais de apoio e os servicos de sadde oferecidos
e foi partindo dessa perspectiva que a andlise deste estudo foi realizada.
Entretanto, a complexidade, profundidade e detalhamento que esse método
exige fizeram com que o tivéssemos apenas como apoio metodolégico,
simplificando os procedimentos.

Sendo assim, utilizamos como prdtica avaliativa centrada no usudrio
(Pinheiro; Silva Junior, 2009; Silva Junior et al., 2011; Nascimento-
Silva et al., 2008), a trajetéria assistencial, entendendo ser a forma
mais abrangente para a andlise deste estudo, no sentido de ilustrar os
caminhos que esse usudrio teve que percorrer em busca de atendimento
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no sistema de sadde. E ainda, para analisar esse sistema de satde local,
entendendo as trajetdrias de assisténcia que as pacientes entrevistadas
realizaram buscando por atendimento em unidades publicas de satde
fora e dentro do centro de referéncia oncoldgica, assim como a qualidade
do atendimento prestado.

A sistematizagido destas trajetérias foi analisada, tendo como referéncia
a chave analitica derivada das dimensoes da vulnerabilidade de Ayres

(2013), proposta por Castro Nunes (2015).

Resultados e Discussao

Quanto a primeira parte do estudo, o perfil epidemioldgico,
notamos que a populagio estudada é constituida de 109 mulheres
com uma média de 62,3 anos e moda 55 anos de idade. Predominam
as mulheres da cor parda (51,38%), 26,61% sio casadas e 25,69%
sao solteiras (nas demais nao foi informado o estado civil), e a
maior parte é proveniente dos municipios de Niterdi (48,62%) e
Sao Gongalo (41,28%). Considerando que neoplasias da mama
diagnosticadas em estadiamento avangado sio as que se apresentam
nos graus IIB, IIT e IV, 60,60% das pacientes encontravam-se em
estadiamento avangado (IIB em diante). Das pacientes atendidas,
2,65% foram encaminhadas aos cuidados paliativos e 3,67% foram
a 6bito durante o ano de 2013. A maior parte das pacientes foi
submetida a cirurgias radicais.

Um fato que chamou a atencao foi a falta de preenchimento de
dados fundamentais para o seguimento assistencial do paciente no
prontudrio, principalmente por se tratar de um hospital de ensino.

Este estudo traz recortes das falas de seis mulheres com cincer de
mama, acompanhadas na rede publica de Niter6i e no HUAP e nos
levam a refletir sobre a qualidade da assisténcia em satdde prestados,
distantes do principio da equidade no acesso, que o orienta. O
quadro de resumo das informagoes das pacientes encontra-se abaixo

(quadro 1).
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Quadro 1. Resumo das Informagées das pacientes entrevistadas. Setor de Mastologia e Oncolo-

gia/HUAP, Rio de Janeiro, 2015
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Na andlise das entrevistas realizadas com as pacientes, observa-se que

o grande problema enfrentado por essas mulheres estd na continuidade

da assisténcia dentro da rede, dimensao programdtica da vulnerabilidade,
concordando com Ayres (2013) e Nigenda et al. (2009), assim como as
condi¢bes que se seguem.

A marcagio de exames foi uma importante falha encontrada por

elas, representando um fator limitador no diagndstico e nas suas opgoes
terapéuticas disponiveis. Uma paciente que exemplificou tal situagao foi
Kitia, que disse ter demorado entre cinco e seis meses para realizar a

mamografia:

[...] esse é o pior momento por que eu ia 14 todo dia
perguntar, j& me chamaram? Nio dona Katia, quando
chamar a gente telefona e eu ficava naquela... [...] quando
fui fazer a biopsia eu j4 imaginava porque a mama... o
nédulo na mama comegou a crescer e cresceu muito
pra cd assim...e o bico comegou a entrar e ficar meio
enrugadinho e sumir ai eu j4 comecei a... eu disse nio,
isso ndo vai ser bom, ai eu jd tava ji... quando fez a
biopsia que o médico me chamou 14 e falou pra eu ir

acompanhada, eu disse nem precisa porque eu j4 sei o
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que ele vai dizer ai o mundo caiu né...(voz embargada)
af foi terrivel por que af vocé jé pensa que vai... que nao

vai sair daquela que vai morrer af foi... [choro].

Aquelas que tiveram a oportunidade de realizar exames pela rede
privada conseguiram diminuir o tempo percorrido, demonstrando que
a demanda ainda supera a oferta de servigos, como ¢é possivel ver na
trajetéria assistencial de Teresa (fluxograma 1), tendo sido encaminhada
a cinco diferentes policlinicas antes de acionar a sua rede de contatos e
ter a resolucdo da situagio apds ser encaminhada ao INCA:

Fluxograma 1. Trajetdria assistencial — Teresa, 2013-2014

/‘ Ginecologista — Oncologista -
m B plano de saude particular

Oncologista - Mamografia —
particular particular

(10/04/2013)

Policlinica Regional Dr.
Carlos Anténio da Silva
Policlinica Regional Dr. Policlinica Sérgio Policlinica de satde da
Guilherme Taylor March Arouca (Bairro: mulher Malu Sampaio
Santa Rasa) (10/06/2013)

|

Radioterapia (13/08/2013) - Policlinica de satde da
(Santa Rosa) Cirurgia HUAP . mulher Malu Sampaio -
(06/09/2013) (10/07/2013) Bispsia

INCA

Podemos destacar as seguintes subvaridveis dentro da dimensao
programdtica da vulnerabilidade: auséncia de humaniza¢io do
atendimento, também relatada por Angus et al. (2007); falta do
estabelecimento de vinculo e de acolhimento entre o profissional de
saide e o paciente. Nesta categoria, Nigenda et al. (2009) sugerem que
treinamentos constantes com os profissionais presentes no primeiro nivel
de atengao devem ser feitos para melhorar a qualidade da assisténcia
prestada, o que seria fundamental no caso de Teresa, por exemplo.

Barreiras burocrdticas e organizacionais, varidvel relatada em diversos
estudos (Hartz; Contandriopoulos, 2004; Velasquez-de Charry, 2009;
Otero et al., 2011; Gongalves et al., 2014) encontradas no HUAP,
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segundo a fala da paciente Ana: antes da sua entrada, foi solicitada a
realizacao da mamografia, e ela recorreu ao sistema privado para agilizar
o processo. Porém, ao chegar ao HUAP, por exigéncia dos médicos, teve
que repetir parte dos exames realizados, em fungio da falta de confianga
na qualidade. Segundo Oliveira et al. (2011, p. 324):

[...] fragilidades na estruturagio da rede assistencial
comprometem o planejamento e a regionalizacio da
assisténcia, e as interconexoes entre os vdrios ramos das
redes, complementando a rede hierdrquica e facilitando
o0 acesso. No caso da atengdo oncoldgica, a precocidade
do diagnéstico e o tratamento adequado tém papel
fundamental na sobrevida do paciente.

Notamos que tanto na rede de saide de Niteréi quanto no HUAP,
a desarticulagio no planejamento da rede assistencial de cincer foi
determinante para o atraso no diagndstico e tratamento das pacientes
com cancer de mama. Tal fato reflete, por consequéncia, a auséncia do
acesso a informagio sobre a doenga, também observada nos estudos de
Renck et al. (2014); Gongalves et al. (2014); Tejada-Tayabas et al. (2015).

Durante as entrevistas, Teresa e Kditia afirmaram que antes do
diagnéstico de cAncer de mama, nio possufam informagdes a respeito e,
depois do diagndstico, receberam informagoes de diversas fontes, como:
folhetos explicativos, artigos de revistas e conversa com outras pacientes na
sala de espera da unidade de satide. A maioria das mulheres mencionou
a falta de informa¢io como sendo o maior problema enfrentado.

Nigenda et al. (2009) corroboram os achados e comentam que a falta
de informacio relacionada a doenca caracteriza maior vulnerabilidade
quanto ao acesso a servicos de satide. Os autores relataram que na
amostra estudada, quase todas as mulheres jd tinham informagoes
sobre a importincia do autoexame das mamas, mas quase nenhuma
conhecia a técnica, nem a praticavam regularmente. Informar o
caminho a ser percorrido, assim como evidenciar as etapas e questoes
necessdrias para o entendimento da condi¢do de sadde das pacientes,
¢ essencial para que elas possam seguir dentro da rede de forma mais
facilitada e com isso ter um melhor progndstico e qualidade de vida.
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O papel da rede social de apoio, dimensao social da vulnerabilidade
(Ayres, 2013; Castro Nunes, 2015) foi o ressaltado, de forma unanime, pelas
pacientes quando disseram que o apoio (tanto financeiro como emocional)
que tiveram de sua familia foi fundamental durante o tratamento. Angus
et al. (2007) concordam e frisam que a rede social de apoio permite que
o usudrio possua mais subsidios para a busca a atengao 2 satde.

Também dentro da vulnerabilidade social, podemos destacar as
seguintes varidveis (Ayres, 2013; Castro Nunes, 2015):

Condigoes socioeconémicas (renda), a maior parte das
pacientes tinha dificuldades financeiras e dependia da
rede publica de sadde. Mesmo as pacientes que pagaram
por exames para agilizar o acesso ao tratamento de
cancer, tinham uma rede social de apoio forte (familiares
e amigos) que se cotizaram no pagamento dos custos.
Nigenda et al. (2009) consideraram as dificuldades
financeiras como uma varidvel definidora na auséncia de
condi¢ces minimas de enfrentamento da doenga e a adesio
a0 tratamento e dependendo do acesso ao tratamento
médico correto, pois hd covaridveis que sio afetadas
diretamente por esta (Angus et al., 2007; Renck et al.,
2014; Dias-da-Costa et al., 2007; Lima-Costa; Mattos,
2007; Velasquez-De Charry, 2009; Agudelo Botero,2013;
Gongalves et al., 2014; Piferos et al., 2011).

A relagio com seus(suas) companheiros(as): notamos
que aconteceram situagoes contraditérias com as nossas
entrevistadas, assim como no estudo de Nigenda et al. (2009).
Maria relatou que, em sua casa, o marido nio permite que
ela chore, principalmente diante dos filhos, sente vergonha
de ficar sem a peruca e de se despir na sua frente. J4 Shirley
se refere & presenca constante dos filhos, do marido e da
familia, apoiando-a. Disse se sentir mais valorizada depois
do cancer, sendo esse o lado positivo e que perda do cabelo
e da mama nio fez diferenga na vida matrimonial.

Mulheres com dupla carga de trabalho: na entrevista,
Maria relatou que priorizou as atividades familiares
e profissionais ¢ deixando de lado as atitudes de
autocuidado. Angus et al. (2007) comentam essa condi¢io

como uma barreira na busca por tratamento ao cancer
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de mama (e consequente atraso diagndstico), estando
associada ao excesso de atividades relacionado & carga
de trabalho e ao cuidado que essas mulheres dispdem
aos seus familiares em suas casas. Dessa forma, essas
mulheres priorizam seus entes queridos em detrimento
da prépria saide. Chor e Lima (2005) e Gongalves et
al. (2014) também ressaltam essa varidvel.

A distAncia geogréfica da residéncia do paciente a unidade
de satde foi descrita unanimemente pelas pacientes,
que referiram dificuldades com relagio ao transporte
e A distAncia geogréfica at¢é o HUAP. Os estudos de
Angus et al. (2007), Renck et al. (2014), Oliveira et al.
(2011), Barros et al. (2013), Velasquez-De Charry (2009),
Gongalves et al. (2014) confirmam isto.

O baixo grau de escolaridade: Kalckmann et al. (2007),
Angus et al. (2007), Chor e Lima (2005), Renck et al.
(2014), Lages et al. (2012), Oliveira et al. (2011), Piferos
et al. (2011), Agudelo Botero (2013), Barros et al. (2013) e
Velasquez-De Charry (2009) declararam que quanto menos
anos de estudo (educacio formal), mais vulneravel serd a
usudria. Das pacientes entrevistadas, apenas Teresa possufa
nivel superior completo e, consequentemente, dispunha de
maiores recursos financeiros para seu tratamento. As demais
pacientes possuem grau de escolaridade baixo, o que sugere
maior vulnerabilidade no acesso 2 assisténcia oncoldgica.

Consideracoes finais

Notamos, em conversas com gerentes e profissionais de satde, que
existe um fluxo programado para os pacientes na rede municipal e dentro
do HUAP. Entretanto, ao analisarmos as falas das pacientes, é visivel
que o percurso realizado de fato difere daquele planejado. Consideramos
que hd de se levar em conta nio s6 o fluxo, mas também os tempos
despendidos para enfrentar cada etapa. Percebemos, ainda, que as varidveis
relacionadas as vulnerabilidades das pacientes com cincer de mama
nio sio levadas em conta em nenhum momento. E notével, entio, que
o fluxo assistencial é pensado e posto em prética arbitrariamente com
l6gica gerencial, sem que haja, contudo, a priorizacdo das usudrias e de
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suas l6gicas. Sendo assim, dentro das dimensées de vulnerabilidade, a
mais marcante foi a programitica.

Concluimos que o acesso a assisténcia oncolégica de mama no
municipio de Niter6i nao é satisfatério, em fun¢io da falta de estruturagio
da rede de satide e a sua falta de integracao com o HUAP, principalmente.
Notamos que solugoes simples poderiam ter sido tomadas, como a pritica
de agdes de promogio em satide, acompanhamento do caso da paciente
pela Atencdo Bésica e maior organizagio do fluxo assistencial dentro
do HUAP, por exemplo. A observacao de fatores de vulnerabilidade na
conducio dos casos poderia fazer diferenca nos resultados.

Esperamos que a discussio apresentada possa contribuir e subsidiar
futuras andlises que contemplem tanto a trajetdria assistencial, utilizada
como abordagem metodoldgica, quanto a equidade no acesso na gestao
do cuidado e nas redes de atengdo a satde, em especial na oncolégica.

Esperamos que a chave analitica apresentada permita maior
profundidade para a compreensao do fendmeno das vulnerabilidades em
sadde, iluminando os aspectos que possam ser destacados e influenciados
por politicas de sadde mais centradas nas usudrias. Acreditamos que tais
fatores podem fazer a diferenca no acesso de populagdes, no caso do
cancer de mama, tornando-o mais equinime.

Entendemos que os resultados trazidos devem ser transformados em
agdes para a mudanga efetiva do panorama de iniquidades apresentado,
nao apenas para as pacientes, mas também para a estrutura dos servigos
que afetam os profissionais e chefes de servico que trabalham na rede,
pois demonstraram se sentir impotentes diante da situac¢io apresentada.

E fundamental que haja o fortalecimento de politicas de satide que
objetivem a educag¢io sobre os sintomas do cincer de mama, para que a
mulher procure um servico de satide ao perceber qualquer anormalidade
na mama. Garantir um ficil acesso aos exames de rastreamento e
reorganizar o servi¢o de saide para atender aos casos de cincer de mama
com a maior agilidade possivel deve ser a meta buscada.
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Eu sou o que vejo de mim em sua face.

Eu sou porque vocé ¢é.

Provérbio Zulu, Africa do Sul.

O que interpretamos do e sobre o Outro? Quem e o que nos diz
quem ¢é o Outro? Alids, quem é o Outro que a imagem' tem o poder de
retratar? Estas sao questdes disparadas que me instigaram e me desafiaram
a pensar sobre os usos da imagem na produ¢io do conhecimento, nio
s6 cientifico, mas também do senso comum e de suas construgdes no
imagindrio social.

Movida por essas questdes e reflexdes é que inicio o meu encontro
com as imagens, buscando em 2012-2013 a realizagido do Pés-
doutorado em Antropologia Visual na Université Bordeaux Ségalen
(Bordeaux) e na Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales (Paris).
A partir desse momento, minhas reflexdes se voltam para o uso de
imagens na pesquisa cientifica e j4 em 2014 foi possivel desenvolver
um Objeto de Aprendizagem (AO) mediado pela tecnologia, fruto
de uma longa pesquisa com imagens. Intitulado Imagens para pensar

17 A palavra imagem serd utilizada neste texto em seu sentido amplo, podendo se
referir a toda e qualquer representacio visual de uma pessoa ou objeto, quer na
criagdo pela arte, quer como simples registro fotomecanico, na pintura, no desenho,
na gravura, na fotografia, no video, no filme, ou em qualquer forma visual de
expressao da ideia.
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o Outro, o Objeto de Aprendizagem consiste em um dispositivo
de descoberta de diferentes culturas e a servico de uma melhor
compreensao do Outro, sendo uma ferramenta pedagégica de didlogo
das culturas e de debate em torno do etnocentrismo, da alteridade,
da identidade e das diferencas culturais.

Para construir esse objeto de aprendizagem, foi necessirio
fazer uma incursio cientifica sobre a forma como os viajantes
retrataram, por meio de imagens, as diferencas culturais entre o
ocidente e o “restante do mundo”, incursio que me desafiou a
pensar o quanto preconceitos foram construidos e perpetrados nos
olhares de quem vé a imagem que foi construida sobre o Outro,
compreendido como diferente. A partir dessas incursées nas
imagens, novas questdes foram surgindo: quem vé, vé o qué? O
diferente estd nos olhos de quem vé a partir de quais referencias?
O que a diferenca desperta? O deslocamento que gera alteridade
ou a diferenga que gera preconceito? Questdes como estas que
nos remetem sempre a pensar sobre o que circula no encontro
com o Outro. Como dizia Velho (1996, p. 10), a “no¢ao de outro
ressalta que a diferenca constitui a vida social, 3 medida que
esta se efetiva através das dinimicas das relacoes sociais. Assim
sendo, a diferenca é, simultaneamente, a base da vida social e
fonte permanente de tensdo e conflito”. Este Outro, portanto, é
insepardvel de mim; eu s6 sou o que sou na relagao com o outro.
Mas, o Outro significa que, justamente, ele nao é eu e por isso
¢ necessdrio reconhecé-lo e respeitd-lo na sua diferenca.

Uma das primeiras imagens que me despertaram para seus usos
enquanto ferramenta potente para reflexdes sobre o encontro como o
Outro a partir da nogao de alteridade, foi a pintura de Picasso A mulber

no espelho.
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Figura 1. A mulher no espelho, Pablo Picasso, 1932.
Oleo sobre tela, Museu de Arte, Nova York.

H4 quem interprete essa imagem a partir de uma visualidade que
indicaria dois rostos diferentes, duas faces de uma mesma pessoa, o que
para certos psicanalistas poderia ser interpretado como a visualidade
de uma mulher com transtorno bipolar. Mas o que hd de interessante
nas imagens é o que elas despertam em quem as vé e as interpreta,
possibilitando construgdes diversas das da intengao de seu produtor.
Quando me deparei com essa imagem pela primeira vez, vi nela, ao
contrdrio da interpretagao feita acima, a possibilidade de poder refletir
sobre a alteridade e o encontro com a diferenga, pois o que a mulher
vé no espelho nada mais é que ela e aquilo que carrega em si do
Outro. Surge dessa imagem a possibilidade de pensar na alteridade
como uma postura ético-politica, que parte do pressuposto bdsico de
que todo o homem social interage e interdepende do outro, a existéncia
do eu-individual s6 é permitida mediante um contato com o Outro.
E relagio de sociabilidade e diferenca entre o individuo em conjunto e
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em unidade, onde os dois sentidos interdependem na légica de que para
individualizar é necessirio um coletivo. Eu apenas existo a partir do
Outro, da visao do Outro, o que me permite também compreender o
mundo a partir de um olhar diferenciado, partindo tanto do diferente
quanto de mim mesmo, sensibilizado que estou pela experiéncia do
contato. Nesse sentido, o Outro é inseparével de mim; eu sé sou o que
sou na relagdo com o Outro, o que significa justamente que ele nio
sou eu e por isso é preciso reconhecé-lo e respeitd-lo na sua diferenca.

Reconhecer, respeitar, valorizar e praticar a alteridade significa também
deixar de colonizar o Outro quando tentamos nos colocar no lugar dele,
mesmo reconhecendo que ele é Outro. Entendo isso a partir do que

GEERTZ, coloca como

O estudo das culturas de outros povos implica descrever
quem eles pensam que sio, 0o que pensam que estio
fazendo, e com que finalidade pensam o que estio
fazendo... Para descobrir quem as pessoas pensam que sio,
0 que pensam que estdo fazendo e com que finalidade
pensam que o estdo fazendo, é necessdrio adquirir uma
familiaridade operacional com os conjuntos de significado
em meio aos quais elas levam suas vidas. Isso nao requer
sentir como os outros ou pensar como eles, o que ¢
simplesmente impossivel. Nem virar nativo, o que é uma
ideia impraticdvel e inevitavelmente falsa. Requer aprender

como viver com eles, sendo de outro lugar e tendo um mundo

proprio diferente (GEERTZ, 2001, p. 26 — grifo meu).

Para pensar nas relagoes que estabelecemos com Outro e de como as
imagens que produzimos sobre o Outro, sobre o “exdtico”, o “selvagem”,
o “anormal”, Miskolci (2006) apresenta em um artigo sobre o desvio e a
diferenga, uma reconstrugao histérica sobre a emergéncia e transformagao
das teorias sociolégicas que buscaram compreender comportamentos
socialmente classificados como “desviantes”. Segundo o autor, as
grandes transformagdes ocorridas durante o século XIX, pela crescente
industrializagdo e urbanizagao, trouxeram consigo preocupagées sobre
as mudangas nos processos de diferenciagio social, que romperiam com
as tradigoes e trariam consequéncias importantes sobre o funcionamento
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social. A concentragio urbana e os novos processos de trabalho (pelo
trabalho feminino, por exemplo), a intensificagdo da imigracao, de
epidemias, demandaram novas interpretacoes sobre essas transformagoes.
Na Sociologia, ainda emergente nesse periodo, por exemplo, tanto as
anilises de Marx sobre a emergéncia de conflitos e contradi¢coes, quanto
Durkheim sobre a crescente diferenciacao social, buscavam elementos
para compreender esses novos processos. Mas a corrente explicativa mais
forte tinha sua matriz na Biologia e nas consequentes analogias entre
sociedade e organismo. Portanto, predominava nesse periodo, a visao
bioldgica da sociedade e de seus problemas: a naturalizagao do social. As
mudangas sociais transformaram determinados comportamentos e a¢oes
em alvo de contagem, classificagio e controle. Fendmenos histéricos e
socialmente criados passaram a ser encarados de forma naturalizada
(Miskolci, 20006).

E nesse periodo que se consolidam as ideias de Darwin, com
repercussdes importantes na medicina social, particularmente através
da obra de Galton, o criador da eugenia. No final do século XIX,
o Naturalismo ganha for¢a baseado na compreensio determinista e
hereditdria dos problemas sociais, onde a matriz biolégica produzia um
modelo de compreensio da sociedade e do individuo baseado na ideia
de natureza como fonte explicativa. “A normalidade de um fenémeno
equivalia & sua naturalidade assim como o que a ela escapasse era
declarado perigoso” (Miskolci, 2006, p. 17). As nogoes de satide e doenga,
de normal e patolégico passam a ser impregnadas desse novo sentido e
passam a encontrar nas explicagdes bioldgicas para as questoes sociais,
elementos importantes para justificar a selecio natural, conhecida por
darwinismo social.

As consequéncias dessas ideias sobre a naturaliza¢io do que foi social
e historicamente criado proporcionou a emergéncia da eugenia,

[...] termo cunhado por Galton em 1883 para abarcar o
conjunto de estudos e prdticas voltadas para o controle
da hereditariedade humana visando a preservacio de
grupos “raciais” considerados superiores ¢ a contengio da
reprodugio dos grupos e individuos que representassem

uma ameaga, sobretudo as “racas inferiores”, os portadores
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de deficiéncias fisicas, doentes mentais e desviantes em
geral. E importante sublinhar que categorias raciais nio
sdo representagbes de grupos bioldgicos pré-existentes
e caracterizados de forma neutra pela ciéncia, antes
distingdes baseadas segundo interesses politicos e
econdémicos (Miskolci, 2006, p. 18).

Importante situar o contexto de emergéncia da eugenia, pois nesse
periodo histérico, o imperialismo triunfava e as nagoes colonizadoras
temiam a invasio do mundo pelos “bdrbaros”, ou seja, pelas nacoes
colonizadas. Nesse periodo de crescente nacionalismo e competigao
entre as nagoes europeias, o ideal da pureza aristocratica se expande e
a eugenia se constitui como a ciéncia do nacionalismo, provendo um
discurso pretensamente cientifico que permite compreender nacionalidade
como sinénimo de raga (Miskolci, 2006, p. 19).

Como ciéncia da protecio da hereditariedade, a eugenia
criou teorias e préticas para o controle da reproducio
humana, incentivou a segregacao de grupos considerados
racialmente inferiores como judeus, ciganos e outras
minorias étnicas assim como pregou a esterilizacio dos
portadores de deficiéncias fisicas, de doentes mentais e
mulheres pobres em geral. Dentre os alvos da eugenia, sem
davida, cumpre destacar as mulheres devido a seu papel
reprodutivo e, portanto, de depositdrias das expectativas
sociais com relacio 2 hereditariedade (Miskolci, 2006,

p. 19).

Assim, a partir de uma resposta técnico-cientifica, aos problemas
e as demandas de transformagio social, que visava manter inalteradas
as condi¢oes de poder na sociedade, a eugenia buscou eliminar os
marginalizados ao invés de acabar com a sua marginalizacio (Miskolci,
2006, p. 19).

E nesse periodo igualmente que parte da estratégia de dominagio
dos espacos colonizados recaia na afirmacao de superioridade das
nagdes imperialistas e de seus respectivos integrantes sobre os povos e
territérios conquistados. Caracterizar o Outro como selvagem e inferior
servia ao propdsito de controld-lo eficazmente nos dominios imperiais,
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e simultaneamente de construir uma justificativa legitimadora que
caracterizava o empreendimento como missdo civilizadora digna de
apoio e aceitagao nos centros metropolitanos. Nesse contexto surgem
os «zooldgicos humanos», ou mais precisamente uma série de prdticas
expositivas, orientadas pelas perspectivas cientificas vigentes, associadas
especialmente as exposicoes universais e congéneres, em que guerreiros
Zulus, hindus encantadores de cordas, tuaregues em seus camelos, ou
mesmo reconstituicdes de vilas coloniais inteiras eram apresentadas,
“encenando” os comportamentos tipicos dos grupos étnicos arregimentados
(em geral de forma degradante) para o espetdculo, dando ao publico
um vislumbre de seus primitivos modos de viver. O corpo exético foi
construido como espetdculo da diferenca a ser contemplado por todos,
tanto como forma de lazer, quanto como objeto de investigagdo cientifica
de prestigiados anatomistas europeus, desde o século XIX (figura 2).

Figura 2. Livro As Ragas Humanas, de 1921.

Assim, diante dessas colocacoes, questdes, reflexées e caminhos
trilhados, os percursos que precederam e que se concretizam no uso de
imagens traduzem minhas motivagoes e inquietagoes diante da construgao
das diferencas no imagindrio social e das inimeras manifestagdes de
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hostilidade, intolerincia, preconceito e xenofobia, que a acompanham. As
imagens potencializam reflexoes, nos dio possibilidades de descolonizar,
de desnaturalizar a naturalizacao do social e a banalizagio do mal.

O corpo exotico do Outro, entre exibicoes e espetaculos da
diferenca

O ocidente inventa o “selvagem” no periodo histérico apresentado
anteriormente, no cruzamento entre a histéria da ciéncia, a histérica
colonial, o mundo do espetdculo e das grandes exposi¢oes universais que
deram o tom as relagdes internacionais ao longo de mais de um século
— 1851-1958. Os zooldgicos humanos, simbolos do periodo colonial,
representaram no Ocidente uma etapa importante da passagem progressiva
do “racismo cientifico” ao “racismo popular” (Blanchard, 2011).

Exibir homens e mulheres, lhes afastar dos visitantes,
lhes apresentar como diferentes e inferiores, é construir
um distanciamento entre o normal e o anormal,
¢ inventar um ruptura entre duas humanidades
(Blanchard, 2011, p. 16).

Foi um periodo de exibi¢oes humanas, de construgio de uma imagem
sobre o Outro, um tempo aonde homens vinham ver monstros, exdticos,
nio pelo que eles faziam, mas pelo que eles eram, ou seja, diferentes,
inferiores, Outros.

A exposicao organizada em Paris, entre 2011 e 2012, por Pascal
Blanchard, Gilles Boetsch e Nanette Snoep, denominada EX/BICOES:
a invengdo do selvagem (figura 3), constitui um exemplo importante
de reflexao sobre a constru¢io imagética na contramio da igualdade,
e a necessiria constru¢ao de uma nova narrativa visual sobre os
marginalizados, os invisiveis, os inferiores, os “selvagens”, os “exdticos”,
sobre o uso da imagem como instrumento de conhecimento do Outro
ou de interioriza¢ao de preconceitos.

A exposi¢io deu visibilidade a histéria de mulheres, homens e
criangas, vindas da Africa, da Oceania ou da América, exibidas no
Ocidente por ocasidao de nimeros de circo, de representacoes de teatro,
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de revistas de cabaré, de feiras, de zooldgicos, de desfiles, de vilarejos
reconstituidos ou no quadro das exposi¢oes universais e coloniais.
Um processo que comegou no século XVI nas cortes reais e que se
desenvolveu até a metade do século XX na Europa, na América e no
Japao. Pinturas, esculturas, cartazes, cartdes postais, filmes, fotografias,
moldes, maquetes e vestimentas apresentadas nessa exposi¢ao deram
uma ideia da amplitude deste fendmeno e do sucesso desta industria
do espetdculo exético que fascinou mais de um bilhio de visitantes
entre 1800 e 1958 e mobilizou quase 35.000 figurantes no mundo.
Por meio deste vasto panorama composto por quase 600 obras e
numerosas proje¢oes de filmes de arquivos, a exposicao mostrou como
estes espetdculos, a0 mesmo tempo uma ferramenta de propaganda,
objeto cientifico e fonte de diversdo, formataram o olhar ocidental e
influenciaram profundamente a maneira como o Outro foi apreendido
ao longo de quase cinco séculos (Blanchard, 2011).

Figura 3. Capa do catdlogo da exposicao Exhibitions: l'invention du sauvage, Musée du Quai
Branly, Paris 2011-2012.
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Organizada em vérios Atos e Cenas, a exposicao fez uma viagem
no tempo ocidental, onde imagens construidas sobre o Outro se
universalizaram no imagindrio social, explorando as fronteiras as
vezes ténues entre exdticos e monstros, ciéncia e curiosidade, exibi¢ao
e espeticulo, questionando sobre a existéncia das fronteiras e dos
preconceitos no mundo de hoje, fronteiras e preconceitos que podemos
nos questionar se eles ainda nio existem. Segue, sinteticamente a sequéncia
das imagens construidas nesse periodo apresentadas nessa exposi¢ao.

ATO 1 - A DESCOBERTA DO OUTRO: inventariar, colecionar,
mostrar

Ao final do século XV, com as grandes expedicoes, os europeus serdo
confrontados com o “Outro exético”, um olhar onde se misturam curiosidade,
estranhamento e selvageria (figura 4). Qualquer que seja o Outro, o efeito é
o mesmo: sentimentos de curiosidade frente a estes individuos estrangeiros,
tao diferentes e tio exdticos.

Figura 4. Theodor de Bry

Cena de canibalismo, a partir de “Americae Tertia Pars”, 1592. Gravura colorida.

Service Historique de La Marine, Vincennes, France.
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ATO 2 - MONSTROS & EXOTICOS: observar, classificar e
hierarquizar

J4 no inicio do século XIX, Saartje Baartman, a “Venus hotentote”
(figuras 5 e 6), se torna o simbolo das exposigdes. Esta jovem, origindria
da Africa do Sul, exibida em Londres e Paris entre 1810 e 1815, est4 na
encruzilhada dessa crescente paixdo pelo estudo das chamadas “ragas”
e essa nova expectativa do publico. Novas teses racistas surgem e se
espalham facilmente no imagindrio. Londres rapidamente se tornou a
capital desses shows étnicos, seguido por Franca, Alemanha e Estados
Unidos. A curiosidade, saudével ou insalubre, despertada pelos “diferentes”
nos séculos anteriores, d4 lugar a uma construgao “cientifica” da diferenca.
A partir de entdo, o “selvagem” exibido deve se parecer com a imagem
construida pelo Ocidente.

Figura 5. Sul-africanas da tribo khoisa (ou hotentote, como era conhecida) como Strinée (foto),
com nddegas extremamente proeminentes, eram exibidas como atragoes na Europa no fim do
século XIX. A mais famosa foi Saartje Baartman, a “Vénus Hotentote”, exibida em Londres em

1810 e em Paris em 1815. Foto: Louis Rousseau / Museu do Quai Branly.
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Figura 6 - Henri Sicard, La Vénus Hottentote. Jardin d’Acclimatation (Paris),

partitura musical, 1888.
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Cena 1: A construcao das chamadas “racas”

As exposicoes de “selvagens” baseiam-se no crescente desenvolvimento
da Antropologia ao longo do século XIX. O espirito do tempo é observar,
entdo classificar e hierarquizar o mundo, e a ciéncia do homem ¢ uma
a ferramenta. A hierarquia das chamadas “ragas” torna-se a norma e a
exibigdo ¢ integrada aos cédigos académicos que constroem um olhar
para o mundo.

Esses “espécimes vivos” que vieram para o Ocidente tornaram-se
uma oportunidade inigualdvel para os cientistas realizarem medidas
antropométricas, fotografias e de construir moldes desse Outro ao
vivo. A cor dos olhos, da pele, a estrutura do cabelo e as dimensées
dos crinios tornam-se sinais observados e que permitem classificar e
inventariar “racas’.

E num contexto expansionista das grandes poténcias ocidentais e da
busca frenética dos cientistas que as exposi¢coes encontrario a legitimidade
necessdria a sua existéncia. A exposi¢ao do «selvagem» inscreve o Outro
em uma ordem (a da razio e da racionalidade), em um objeto dentro de
uma hierarquia (o desviante, a tarado, o louco, e como o representante
da chamada «raga inferior”), enquanto confia no universo subjetivo das
representagoes populares do Outro e do Outro lugar (do longinquo),
formando um sistema coerente na encruzilhada do discurso académico
e dos estereStipos mais populares.
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Cena 2: O deformado e o longinquo cenarizado

O século XIX conhece, assim, a expansio de uma paixdo popular
pelas exposicoes, pelos espetdculos da diferenga em que a anormalidade
fisica, psicolégica e geogrifica ¢ confundida (figuras 7 e 8).

Figura 7 - La mascarade nuptiale, José Conrado Roza, Portugal, Huile sur toile, 1788.
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MONSTRE ET BEAUTES DE L'HUMANITE

- 1 —

Figura 8 - Monstre et beautés de 'humanité, extrait de races humaines, France,

photomontage, 1921

Progressivamente, aqueles que foram considerados “exdticos”
penetram neste universo, a fim de distrair o puablico cada vez mais
dvido do espetacular, da novidade, da estranheza. A exposicao de
nativos ao lado de “freaks” torna-se um género em si mesmo.
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ATO 3 - O ESPETACULO DA DIFERENCA: recrutar, exibir, difundir

No segundo metade do século XIX, a exposi¢ao dos Zulus em Londres
(figura 9) ou dos aborigenes em Paris provocou tantos arrepios, senio
mais, quanto da mulher-barba ou dos Lilliputianos,'® pois postulou
que todas as pessoas (ocidentais) estariam préximas desses desvios
fisicos, culturais e mentais. Nio seria mais a exce¢io, mas a norma
extraordindria dos mundos que nos rodeiam, mundos que devem ser
logo dominados, controlados e colonizados, ou mundos que seriam
condenados a desaparecer.

Figura 9 - Nicolaas Henneman Zulu Mealtime (les repas des zoulous), Grand Bretagne, photo-

graphie, tirage sur papier albuminé, 1853.

O “selvagem” torna-se a garantia do sucesso de um show (figuras
10 a 12). Sempre em busca de fenémenos espetaculares, os indmeros
empresdrios ndo param de construir espetdculos para satisfazer uma
demanda crescente do publico. Viagens mundiais de tropas exdticas,

18 Lilliput ¢ uma ilha ficticia do romance As Viagens de Gulliver, de Jonathan
Swift. Nessa ilha a personagem principal deparou-se com a populacio de pessoas
mindsculas (com menos de seis polegadas de altura, cerca de 15 centimetros),
chamadas /illiputeanos, que o tomaram por gigante. A referéncia aqui é aos
individuos andes.
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circos e feiras com homens, mulheres e criancas de todo o mundo: o
show exédtico se torna um show de massa.

No momento em que saimos progressivamente do tempo da
escravidio e entramos no tempo dos impérios, a ordem do mundo é
organizada entre aqueles que serio exibidos e os que serdo os espectadores.
Seja qual for a fronteira entre o verdadeiro e o falso, a apresentagio das
populagoes ditas “exéticas” também indica que elas sao, em virtude
de seu status, inferiores ao europeu, americano ou japonés e, portanto,
colonizdveis.

Neste ato, as trés cenas mostram a profissionalizacio destas exibi¢des
e o crescimento do mercado do “exdtico”.

Cena 1: A profissionalizagio das exibigoes
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Figura 10 - Galibis. Jardin Zoologique d’Acclimatation de Paris, 1882.
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Cena 2: O indio da América e a conquista do mundo

Figura 11 - George Catlin, “Mah-to-he-h4d” (urso velho), France, huile sur toile, vers 1845.

Obra encomendada ao pintor George Catlin pelo rei Louis-Philippe,
ap6s o espetdculo de dancga indigena apresentado no Louvre em 1845.
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Cena 3: Artistas exoticos

Figura 12 - Olympia. Les trois graces tigrées, Paris, affiche, 1891.

ATO 4 - CENARIZAQAO RACIAL E COLONIAL: expor, medir e
cenarizar

Trés espacos especificos passaram entdo a promover as exposi¢oes
humanas e coloniais em larga escala: jardim de aclimatagdo, aldeias
itinerantes e exposi¢des universais e coloniais. O sucesso encontrado
¢ refletido na multiplicidade de eventos, na extensao geogrifica do
fenémeno e, claro, no nimero de entradas que eles geraram, totalizando
dezenas de milhoes.
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Cena 1: Jardim de Aclimatacao

No final do século XIX, os jardins zooldgicos e os jardins gradualmente
se voltaram para a exibi¢io de humanos, a fim de apresentar um espetdculo
o mais atraente possivel para o publico. Em um contexto colonial, esse
fenémeno se estendeu por toda a Europa (figura 13).

O Jardim da Aclimatacao (Jardin dAcclimatation) foi criado por
iniciativa da Sociedade Imperial de Zoologia da Aclimatacio. Fundada
em 1854 pelo zoologista Isidore Geoffroy Saint-Hilaire, essa Sociedade
Académica tinha por objetivo contribuir com a introdugio e a aclimata¢io
de espécies animais exdticas para fins agricolas, comerciais ou de lazer.

I3 I3
b Speceache & Paris, en 1892
| A parse de 1877, mode ve ripand de faire venir des ndiphees,
wpoth dim des encios dang Se virmables & 300t heraing v,

Figura 13 - Cartazes de divulgacio das exposigoes realizadas no Jardim de Aclimatagao
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A exposicao de seres humanos apresentados como “selvagens” ¢ um
fato existente de longa data neste local. Em 1877, Carl Hagenbeck
propds, ao olhar dos parisienses, uma pequena tribo da Nubia (figura 14).
Durante quase um quarto de século, foram organizadas 22 exposicoes
de seres humanos. Tratava-se majoritariamente de africanos, mas
encontravam-se também indios, lapoes (suecos) ou cosaques (russos). Os
grupos apresentados sao, da mesma forma que os animais, provenientes
da mesma regido. Essas “exibi¢oes dos selvagens” alimentaram, desde o
século XIX, vivos debates, pois os seres humanos ficavam confinados
atrds de grades, como animais enjaulados. O Jardim tornou-se durante
este periodo um dos mais altos lugares antropolégicos em Paris (figuras

15 e 16).

Figura 14 - Cartaz exposi¢io Jardim Zoolégico de Aclimatagio.

Chegada de animais nubienses e de 13 nubios.
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Ao longo do quarto de século seguinte, o ritmo das exposicoes
diminuiu: foi somente uma dezena entre 1903 e 1931, data da udltima
exposicdo humana. Entretanto, elas adquiriram contorno claramente
colonial, as tribos sendo selecionadas nos locais do império colonial
francés: Senegal, Africa do Norte, Nova Caleddnia, etc.

Figura 15 - Julien Damoy, « Femme Achanti », Jardin Zoologique

d’Acclimatation de Paris, vues stéréoscopiques, 1903.
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Figura 16 - Julien Damoy, « Le repas », Jardin Zoologique

d’Acclimatation de Paris, vues stéréoscopiques, 1903.
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Cena 2: Aldeias exoticas itinerantes

Carl Hagenbeck, diretor do zoolégico de Hamburgo, foi o precursor do
modelo de aldeias itinerantes (figuras 17 a 20) que afetaria virtualmente
todo o mundo ocidental. Suas tropas e seu modelo foram exportados por
toda a Europa e América. Muito rapidamente, os empresdrios franceses
se especializaram no género, exportando para mais de vinte paises seus
“senegaleses”, “dahomeans” e outros “4rabes de Argel”.

Figura 17 - Uma mulher somaliana e seu filho em frente aos visitantes do Jardim da Aclimatagio

de Paris [Franca], fotografia de Maurice Bucquet, 1890.

Figura 18 - Roland Bonaparte. Billy, Jenny e seu filho Toby. Paris, fotografia, tiragem sobre papel albumi-
ne, 1885. Colegio antropolégica do principe. Musée du Quai Branly.
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Figura 19 - Vilarejo senegalés. Exposicio de Nancy, cartio postal, 1909.

Figura 20 - Village africain reconstitué au Champ-de-Mars [Paris, France], photographie de
Joannés Barbier, 1895.
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Cena 3: Exposicoes Universais e Coloniais

Ver ¢ saber, afirmava a exposi¢ao universal de Chicago em 1893
igura , e o Ocidente comecou a acreditar que esses “monstros de
figura 21 Ocident ¢ ditar q
eira” ndo tinham outro destino senio serem civilizados pelas chamadas

f

“ragas superiores”. Desde a Exposicao Universal em Londres, em 1851,
quando a India foi colocada no cerne do evento enquanto uma colénia,
as exposicdes universais e coloniais serviram de vitrines para a expansao
colonial, misturando em alguns casos o discurso cientifico com os
espetdculos de “selvagens” dominados e exibidos.

Journal desVoyages
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Figura 21 - Cartazes de algumas exposigoes universais e coloniais.

115 Amor mundi, politicas da amizade e cuidado:
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da saude



A imagem: instrumento de conhecimento do Outro
ou de interiorizacdo de preconceitos? Tatiana Engel Gerhardt

A Franga e os Estados Unidos sao exemplares a este respeito com
grande nimero de exposicoes, realizadas pelo menos a cada dez anos.
A partir de 1883, as exposicoes coloniais permitiram que as grandes
poténcias europeias mostrassem seu dominio sobre o mundo. Elas
também ocorreram nos préprios impérios (como em Hanéi em 1901-
1902, Calcutd em 1883 ou em Sydney em 1870). As mais emblemdticas,
na Europa, foram a exibigao British Empire de Wembley, em 1924-1925,
e a Exposicao Internacional Colonial de Paris, em 1931.

Blanchard (2011) analisando, juntamente com mais de 70 especialistas
diferentes, os milhares de vestigios imagéticos produzidos por esta cultura
de massa ao longo do século XIX, nos permite compreender

[...] como esse imenso barnum" no coragio do sistema
capitalista fez da “diferenca” um limite invisivel entre
“eles” e “nés”. Desta forma, é possivel medir a forma como
o0 racismo, a segregacdo, as teses eugenistas penetraram
a opinido publica, sem violéncia aparente, e através do

entretenimento (Blanchard, 2011, p. 16).

A desnaturalizacao da banalidade do mal: a construcao de novas
narrativas imagéticas

A construgao de narrativas imagéticas, como as que vimos
historicamente situadas no século XIX, tem contribuido para a banalizagio
de situacdes humanas inaceitdveis, ou seja, para a banalidade do mal
(ARENDT, 1963), ou seja, ao mal praticado no cotidiano como um
ato qualquer.

19 O efeito Forer (também chamado de faldcia de validagio pessoal ou efeito Barnum,
depois de PT. Barnum ter dito que “temos de tudo para todos”) é a observagio de
que as pessoas julgam exageradamente corretas as avaliagdes de suas personalidades
que, supostamente, sdo feitas exclusivamente para elas, mas que na verdade sio vagas
e genéricas o bastante para se aplicarem a uma grande quantidade de pessoas. Este
efeito explica parcialmente a grande aceitagdo obtida por certas crengas e préticas como
astrologia, grafologia, alguns tipos de testes de personalidade e outras hipéteses que
nio sobreviveram a rigorosa andlise proposta pelo método cientifico.
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Mircia Tiburi (2012), ao refletir sobre a tese de Arendt, aponta que

[...] a banalidade do mal ¢, portanto, uma caracteristica
de uma cultura carente de pensamento critico, em que
qualquer um — seja judeu, cristdo, alemio, brasileiro,
mulher, homem, nao importa — pode exercer a negagio
do outro e de si mesmo. Em um pais como o Brasil,
em que a banalidade do mal realiza-se na corrupgao
autorizada, na homofobia, no consumismo e no assassinato
de todos aqueles que nio tém poder, seja Amarildo de
Souza, seja Celso Rodrigues Guarani—Kaiow4, uma parada
para pensar pode significar o bom comego de um crime
a menos na sociedade e no Estado transformados em

mdquina mortifera.

Pensando que a produgiao de visualidades parte das intengdes de
seu produtor, temos que a construgido da narrativa imagética, tal
qual a da narrativa textual, sempre parte da perspectiva de quem
recorta a cena, de quem a apresenta (Guran, 2012). Para ultrapassar,
desnaturalizar a banalidade do mal, hd a exigéncia de termos recursos
que vao além daqueles circunscritos a tecnologia dura da cimera
fotogréfica; exige a sensibilidade de quem constréi a narrativa e de
quem lé a narrativa, uma sensibilidade informada, contextualizada,
mesmo que o sujeito do ato fotogrfico nao esteja presente na narrativa
imagética (Martins, 2002).

José de Souza Martins retrata a invisibilidade que se torna visivel
pela evidéncia visual do ato fotogréfico, o ausente se fazendo presente
pelas pinturas, escritas, objetos abandonados ou desenhos feitos por
quem esteve no Carandiru antes de sua demoligio expressos no ensaio
fotogrifico Carandiru: a presenca do ausente (2002). Nessa narrativa
imagética (figura 22), é impossivel ndo pensar no sujeito, que mesmo
estando ausente das imagens, se faz presente e nos faz desnaturalizar a

banalidade do mal.
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Figura 22 - Censo dos Esquecidos, José de Souza Martins, 2002.

Como produto das diferentes construgdes, estd nossa producio de
sentidos sobre as diferentes visualidades. A visualidade que detemos
sobre determinado fato nos conduz quase que imediatamente a sensagoes,
impressoes e lembrangas relacionadas a determinadas situagdes. A célebre
fotografia de Elliott Erwitt (figura 23) que retrata o racismo nos Estados
Unidos na década de 1950 é um exemplo. O retrato de uma época que
ainda se faz presente sob outras roupagens causa indignagao ao mostrar
os bebedouros separados para brancos e negros

Figura 23 - Fotografia de Elliott Erwitt, 1950, USA. North Carolina. 1950.
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Essa fotografia constr6i uma narrativa visual sobre uma situa¢ao
excepcional de modo que conduz imediatamente o expectador a diversas
reflexdes sobre segregacio, preconceito e racismo. Por outro lado, a
facilidade de acesso as imagens provenientes de conflitos fez com que
até as guerras se tornassem banais, e as imagens que as retratam por
meio de fotografias ou videos em tempo real ndo mais comovem. Estas
situagoes perderam sua excepcionalidade visual para o expectador, uma
vez que nos habituamos a ver determinadas imagens que tratam de
momentos cadentes de conflitos e da dor do Outro (Sontag, 2003).

Nas palavras da fotojornalista Mdrcia Folleto, em um documentdrio
denominado “Abaixando a Mdquina’, realizado sob a dire¢ao de Guillermo
Planel e Renato de Paula, o cotidiano do fotégrafo é muito sofrido, ele
fica sob o impacto do que se v&, nao hd como se desvencilhar disso. Este
¢ um relato que nos remete a consideracio de que a situagio que vemos
se desfaz, mas a imagem nio, assim como os enlaces que constroem a
miséria, a fome e a violéncia.

Portanto, a imagem permanece e com ela todas as inten¢oes de quem
a produziu. Nesse sentido, é necessdrio ultrapassar o estigma de que a
fotografia, enquanto imagem fixa ¢ uma imagem congelada.

[....] se a imagem fotografica nasce da observagio de uma
realidade que estd contida em uma estrutura cultural, ela
vem carregada de significados que deverdo ser moldados
em um relato tUnico e revelador. A imagem comunga com
o texto para nos fazer melhor compreender e elaborar uma

andlise desses significados (Andrade, 2002, p. 52).

E na prépria natureza processo de produgio fotogréfico que reside
a chave para a sua boa utilizagao. A matéria-prima das fotografias é a face
visivel da realidade, que se encontra permanentemente em movimento.
S30 os sentidos que damos para o movimento dessa realidade que sao
captados pela fotografia; é o que selecionamos como significativo (em
nivel pldstico e nivel cientifico), que registramos fotograficamente. Pois
como enfatiza Guran (2012, p. 77), “fotografar é antes de tudo atribuir
(ou reconhecer) valor a um aspecto determinado de uma cena”.

1 19 Amor mundi, politicas da amizade e cuidado:
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



A imagem: instrumento de conhecimento do Outro
ou de interiorizacdo de preconceitos? Tatiana Engel Gerhardt

Preencher um espa¢o em branco... Amor mundi, politicas da
amizade e cuidado

Desnaturalizar a banalidade do mal demanda a produgao de novos
sentidos sobre o Outro, sobre as diferencas e a diversidade. Demanda a
constru¢do de novos pactos/contratos sociais, afetivos, morais e politicos,
que fundamentem uma vida social soliddria e de respeito. A construgio
de novas narrativas imagéticas sobre o Outro, tornar visivel o invisivel,
pode ajudar a construir novas visualidades que promovam o Amor
mundi, ou seja, o afeto e 0 amor em seu sentido coletivo, politico — uma
disposi¢ao para respeitar os estranhamentos e as diferengas no coletivo.

A ideia de afeto se relaciona com aquilo que nos toca, nos mobiliza e
as disposicoes afetivas sao condicoes bésicas para determinar as maneiras
possiveis e diversas de relagio com o Outro. E quando esse Outro ¢
parte de segmentos socialmente rotulados, por vezes precisamos pensar
em quanto compartilhamos do senso-comum, expressando ideias e
intervengoes preconcebidas que podem desconsiderar os desejos, escolhas,
necessidades, possibilidades, poténcias e condi¢oes desse Outro. Em
nossas relagoes entram em cena processos inconscientes de identifica¢io.
O preconceito e o estabelecimento de rétulos e estigmas sem conhecer
suficientemente o Outro costuma associar-se a processos de identificagao
negativa, a partir de leituras etnocentradas, ou seja, pautadas por nossa
experiéncia, visdo de mundo, de sociedade, de ser humano, de utilizagao
dos espagos publicos.

Podemos pensar a diversidade cultural e o encontro com o Outro
a partir de imagens que atravessam o espago publico, sendo ele o
lugar por exceléncia de encontro com o diferente, de forma a que essa
atividade produza a “descoloniza¢ao do modo de pensar e da contengao
da supremacia imagética e cultural indo-europeia, significante fator na
ampliagdo da democracia e na limitagao do colonialismo cognitivo e
mental” (Tavares, 2010, p. 43). A nogio que esse autor defende como
fundamental para assentar reflex6es importantes sobre imagem e direitos
humanos, “aponta para um programa de agbes que implemente um
projeto de alfabetizagio audiovisual em articulagio com uma pedagogia
ctvica (Tavares, 2010, p. 43 — grifos meus).
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No seu sentido politico, e na sua vinculagdo com o espago publico,

as imagens

[...] conferem espessura de sentido as realidades politicas,
configurando, a partir de préticas visuais, um conjunto
de condutas sociais e referéncias de valores que, nas/
pelas imagens, permitem deslocamentos das préticas
politicas. Existe, portanto, um vinculo entre cultura
politica e cultura visual que a histéria das imagens em
multiplas modalidades tem explorado. Paul Gilroy tem
investido na critica do papel das imagens na construgio
das préticas de poder que inscreveram negros enquanto
comunidades e corpos racializados inseridos na prépria
dinidmica do poder imperial europeu e, mais tarde,
norte-americano. Chamando atengio para a necessidade
de pensar a alteridade negra a partir da constituicio da
cultura visual que elabora imagens dos negros, Gilroy
aponta a transformagio que a visualidade produz nas formas
de solidariedade, identificagio e pertencimento mais gerais
e microscdpicos (Santiago Jr, 2012, p. 95 — grifos meus).

As imagens sao dotadas de forga, de signos, significados, sao objetos

de conhecimento e de manipulagio A agdo constante da sociedade

na constru¢io do imagindrio social por meio das imagens nos dd a

possibilidade de construir novas narrativas sobre as diferengas e as

diversidades humanas, de repensarmos os encontros, de reconfigurarmos

nossas relagoes e reatualizarmos nossas nogoes de coletivo, de sociedade,

de publico, de comum. Amor munds...

Trata do mundo que se forma como espago-tempo
Assim que os homens estio no plural [...],

Em que construimos nossas casas, nos instalamos,
Querendo deixar algo permanente.

O mundo ao qual pertencemos porque somos no plural,

Em que permanecemos eternamente estrangeiros porque
somos no singular, cuja pluralidade, e somente ela, nos
permite estabelecer nossa singularidade.

Hannah Arendt
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Figura 24 - Entre o amor e a justica, José de Souza Martins, 2006.

Nem tudo na sociedade ¢ visivel e nem tudo que ¢ visivel d4 conta
do que a sociedade é (Martins, 2014, p. 9).
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Introducao

S30 cada vez mais numerosos os estudos que se debrugam sobre
os processos de produgido, difusdo, uso de evidéncias cientificas e
representagoes referentes a temdticas centrais e estratégicas no campo da
sadde. Essas pesquisas geralmente apresentam interface com os campos da
comunicagio, informagao e do gerenciamento de dados, tendo em vista os
processos contemporineos pelos quais tais produtos sao gerados, transitam
e sdo apropriados, com marcado destaque para o papel desempenhado
pelas ferramentas e tecnologias digitais, em especial a internet.

S30 intimeras as questoes e desafios envolvidos nesse debate. Este
nao se restringe a sade mas, a0 mesmo tempo, renova sua defesa
como direito e necessidade de pensar e praticar a comunicagio na
perspectiva da integralidade e, portanto, também como direito e bem
publico, perspectiva cara ao Laboratério de Pesquisas sobre Préticas de
Integralidade em Sadde (LAPPIS) e a rede de pesquisa que aglutina.
Algumas situagdes no campo da satde sio proficuas para essa reflexao,
entre elas as situagoes de epidemias e emergéncias sanitdrias, nas quais
os processos de comunica¢io assumem protagonismo ao expor as relagoes
entre ciéncia, satde, midia, circulagio de discursos, redes e participagao
social. Entre as mais recentes e relevantes estd a epidemia de zika,
vivenciada pelo Brasil a partir de 2015, que passou a ocupar posigio
central na agenda de diversos segmentos sociais, governos e nos esforgos
de profissionais de sadde e pesquisadores de diversos paises.
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Apés um periodo inicial sendo tratada como uma doenca branda, a
associa¢do do virus com casos de microcefalia comegou a aparecer em
outubro de 2015. Em 11 de novembro do mesmo ano, o Ministério
da Satde declarou situagao de Emergéncia em Satde Puablica de
Importancia Nacional e, no dia 28, confirmou a relagio entre o virus
zika e a microcefalia, condigao de malformacio neurolégica congénita,
ocorrida em mulheres grividas no Nordeste brasileiro, principalmente
Pernambuco. Dessa forma, o Brasil se tornou o primeiro pais do mundo
a reconhecer publica e oficialmente essa relagiao. No cendrio internacional,
a OMS decretou situacdo de emergéncia de saide publica de interesse
internacional em 1° de fevereiro de 2016. Quase sem conhecimento
cientifico consolidado a seu respeito, o zika virus se transformou, da
noite para o dia, em grande ameaga, to logo passou a ser associado com
a explosdo do niimero de casos de microcefalia. A despeito dos esforgos
da comunidade cientifica, os meses seguintes as primeiras suspeitas da
relagdo da zika com casos de microcefalia foram marcados por muitas
duvidas, controvérsias e pela grande circulagao de boatos. Alimentados
pela incerteza, eles encontraram um ambiente muito propicio para sua
circulagao nas redes sociais: dudios, textos e imagens foram disseminadas
via whatsapp e repercutidas em postagens e comentdrios em redes
como o Facebook, aumentando a sensa¢do de medo na populagio, com
consequéncias impossiveis de mensurar para a saide da populagio.

A fase mais aguda, até o momento, durou até margo de 2016, quando
gradativamente a doenca comecou a perder espago nos noticidrios, em
parte suplantada pela crise politica que se instalou no pais, em parte pela
prépria sazonalidade da epidemia e a diminui¢do de nimero de casos
com a chegada dos meses mais frios e menos chuvosos, que reduzem a
proliferagio do Aedes aegypti, principal vetor de transmissao do virus.
Cerca de um ano e meio depois, muito embora as autoridades de satde
nao considerem mais que o pais viva um caso de emergéncia sanitdria
relacionada a zika, o episdédio de 2015/2016 segue envolto em duvidas
e a doenga continua representando uma questdo importante de satde
publica, tanto pela ameaca de reemergéncia nos préximos verdes inclusive
pelas possibilidades de circulagao conjunta da zika com suas “primas”
dengue e febre chikungunya, quanto pelas consequéncias importantes
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dessa epidemia para a sociedade brasileira, que resultou em criancas
com microcefalia e suas familias desassistidas, representagdes circulantes
sobre o que ocorreu das mais diversas e o desafio para a academia e
os gestores em lidar com emergéncias sanitdrias em cendrios de grande
incerteza cientifica.

Além dos desafios colocados para o sistema de satide na esfera das
politicas, da atencdo a satde e da produgao de conhecimento, a epidemia
expos a articulagdo multifacetada de tais instincias e processos com a
comunica¢io — seus ambientes e tecnologias, mas também suas politicas
(ou auséncias). Estudar e aprender com o episédio anterior, portanto,
nos parece fundamental e também uma oportunidade para pensar a
comunicagio como estratégica na garantia do direito a saide e, ela
mesma, como direito humano.

Buscando contribuir para a compreensao dessas articulagées, este
texto traz resultados de um estudo que analisou os boatos sobre zika.
Boatos, aqui, sio entendidos como narrativas nas quais o publico se
engajou no debate da epidemia, produzindo sentidos sobre a epidemia,
o virus, o mosquito, que se contrapunham ao discurso oficial defendido
por autoridades e instituicoes da drea da ciéncia e da saide. A tese
central deste trabalho ¢ a de que os boatos — e as formas como as
instituicoes lidam com eles — participam significativamente dos rumos
das epidemias e trazem questdes importantes ao debate, entre elas
as politicas comunica¢do e saide. Neste texto, discutiremos alguns
aspectos, a partir da andlise de uma postagem da pdgina da Fundagao
Oswaldo Cruz no Facebook durante a crise sanitdria e seus respectivos
comentdrios. A escolha dessa pdgina se deveu ao protagonismo
da institui¢ao, responsdvel pela maioria das descobertas e avangos
tecnoldgicos mais importantes sobre a zika e a microcefalia no periodo,
o que nos permite abordar a interlocu¢io entre diversos atores.

E importante destacar que nossa reflexio est intimamente relacionada
a internet e as rede (web), ambiente de crescente importincia para a vida
publica e politica das sociedades, Este ambiente pode ser caracterizado
pelo dilavio informacional (Lévy, 2003), pela multiplicacao de fontes de
informagdo em satde (Castiel; Vasconcellos-Silva, 2002, 2003) e por um
intenso processo de midiatizagao (Sodré, 2006; Fausto Neto, 2011). Por
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suas caracteristicas, como a facilidade de preservar, recuperar e replicar
essa informagdo e o estado permanente de hiperconexido (Recuero,
2009), diversos autores consideram a web um campo proficuo para a
disseminagdo de boatos, em especial em situagdes de enorme repercussio
e de enorme ambiguidade e incerteza (Reule, 2008, Renard, 2007),
algo que tem sido observado em diversos casos recentes, entre eles o da
zika. O boato virtual, para Reule (2008), é um tipo de informag¢io nao
confirmada que se propaga na rede e que circula com a intengao de ser
tomada como verdadeira, amparado por um suporte tecnolégico capaz de
potencializar suas acoes. Para Rogers (2017), o boato na internet costuma
gerar impacto e engajamento a partir de temas que causem interesse,
sentimentos negativos e personalizagio para os internautas, podendo ser
confundido com ou estar atrelado a desinformacdo contrafactual ou as
teorias da conspiragio.

E preciso considerar também que mudangas répidas e incontroldveis
transformaram a incerteza numa caracteristica de nossa época, produzindo
sociedades dominadas pela légica do risco e marcadas pela reflexividade
acerca do progresso técnico, cientifico e tecnolédgico, indissocidvel das
ameagas que ele mesmo produz ou agrava (Giddens, 1991). A ciéncia,
embora cada vez mais presente, repousa sobre areia movediga e vé suas
reivindicagbes a certeza, antes poderosas, desacreditadas. Afinal, como
mostra Castiel (1999), o conhecimento deixou de possuir a vinculagio
com ideais deterministas e com certezas garantidas. O discurso cientifico,
apesar de gozar de um lugar de fala privilegiado, é vista por muitos
hoje como apenas uma das vozes que participa na produ¢ao de sentidos
sobre um evento. Os riscos combinam questées relacionadas a politica,
a ética, aos meios de comunicacio, as definicoes culturais e a virios
outros aspectos da vida social e a ciéncia dialoga e compete, como
num mercado simbdlico, com outras vozes periféricas, dissonantes da
prépria ciéncia, pseudocientificas ou de outros campos, € com memorias
discursivas que remetem a sentidos jd circulantes sobre satide, doenga,
mosquito, epidemia.

Nesse contexto, o risco — central na questio dos boatos do zika —
se constitui como uma forma de descrever o futuro, de se decidir pelo
futuro desejivel a partir das probabilidades de ganhos e perdas em
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cada escolha que fazemos (Castiel, 1999). Os individuos passam a ter
um elevado nivel de controle e responsabilidade quanto a exposi¢ao aos
perigos e a serem produtores e gestores de sua carga de riscos (Cardoso,
2012). Na sociedade de risco, a intimidade deixou de ser tratada como
espaco das indeterminagées e subjetividades para ganhar contetido
cientifico, estatistico e probabilistico (Giddens, 1991). Num contexto
de multiplica¢ao de fontes de informagio sobre saide e de midiatizagao
das relagoes sociais e dos processos de produgio e circulagio de sentidos
(Sodré, 2006; Fausto Neto, 2011), a internet, com sua com sua crescente
profusio de sites, blogs, paginas, redes sociais, féruns e grupos de discussao,
facilita a proposi¢ao do cidadao como um expert sobre sua prépria satide
(Vasconcellos-Silva; Castiel, 2010).

Niao podemos deixar de localizar este debate em um quadro mais
amplo, de instabilidade e imprecisdo, que tem caracterizado a circulagio
de noticias e informagbes nos Ultimos anos. Embora neste texto nio
tratemos essas narrativas alternativas necessariamente como mentiras,
sua popularidade na rede de certa forma reflete uma tendéncia mundial
apontada por diversos estudos recentes (Mitra et al., 2015; Guess, 2015),
que mostram a facilidade com que mensagens falsas se propagam nos
ambientes digitais. lasbeck (2000) destaca como caracteristica importante
do boato o grau de imprecisio dos elementos que os compdem, seu
conteddo mutdvel; Renard (2007) afirma que a linha que distingue
informacao de rumor é muitas vezes subjetiva, resultando de nossa prépria
convic¢do. Rogers (2017) ressalta o cardter de cooptagio dos boatos para
causas comerciais ou com algum interesse para grupos especificos, sendo
visto como potencial engajador de um grande nimero de pessoas de
forma rdpida e pouco custosa. O debate se torna ainda mais atual pela
escolha da palavra “pés-verdade”, definida como “circunstincias em que
os fatos objetivos tém menos influéncia sobre a opiniao publica do que
apelos & emogdo e a crengas pessoais”, como palavra do ano de 2016
pelo diciondrio Oxford, devido a grande circulagao de noticias falsas na
internet e nas redes sociais.

Por fim, discutir a potencialidade da internet é ainda mais
fundamental quando partimos da compreensio da comunica¢io como
aspecto fundamental da garantia do direito a sadde (Aradjo; Cardoso,
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20006). Pensar nos espagos coletivos e de arquitetura relacional —
como espagos virtuais, péginas institucionais etc. — em que diferentes
sujeitos implicados interagem, nos leva nao apenas a compreensoes
sobre a informagao circulada, mas também aponta para o fato de
que nelas se produzem entendimentos, propostas de agdo comum
e corresponsabilizagio em sadde. Se considerarmos que as préticas
comunicacionais do SUS ainda mantém muitas vezes caracteristicas
centralizadas e verticalizadas (idem), de maneira geral pouco abertas a
escuta, fica evidente a dificuldade de lidar com esses novos espagos —
por onde se disseminam, por exemplo, os boatos. Se ¢ nesses coletivos
onde se discutem as demandas e necessidades dos atores, é também
14 que devem ser identificadas e exploradas as estratégias de defesa
da pluralidade de interesses e necessidades, assim como as narrativas
geradas pela inclusao do(s) “outro(s)” que, em geral, sao desconsiderados
nos modelos tradicionais de atencio e gestdo da sadde — os usudrios
e suas falas (Rocha et al., 2015, p. 277).

A seguir, tecemos consideragoes sobre alguns dos resultados que
obtivemos da andlise e as implicagoes na compreensio da comunicagio
como central no éxito do direito a satide na perspectiva da integralidade,
no caso do zika virus, em discussdes e boatos circulantes na pdgina
institucional da Fiocruz.

Informacao ou boato? A pagina de Facebook da Fiocruz e o caso
do Zika virus

Para este texto, reunimos as postagens sobre a epidemia de zika na
pdgina do Facebook da Fiocruz. Com o auxilio da ferramenta Netvizz,
foram feitas a coleta, extracio e visualizagdo dos dados (postagens e
comentdrios) da pdgina, no periodo de 01 de outubro de 2015 a 29 de
fevereiro de 2016, fase mais aguda da epidemia. Identificamos, dentre
eles, aqueles que abordavam a circulagio de boatos sobre o episédio
e escolhemos o post de maior engajamento (aqui entendido como
curtidas, comentdrios e compartilhamentos) para realizar, também, a
coleta e andlise pormenorizada do debate presente nos comentdrios.
Interessados em como as atuais formas de sociabilidade, em especial
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as redes sociais, favorecem a produgido e circulac¢io de boatos e quais
suas bases de sustentacio, analisamos os comentdrios com base nos
principios tedrico-metodolégicos das teorias da enuncia¢io e da produgao
social dos sentidos (Péucheux, 2010; Maingueneau, 2000; Bakhtin,
1988). Em especial, buscamos identificar os argumentos e as vozes
presentes, evocadas conscientemente ou nao, participes da construgao
de sentidos. Também nos esforcamos por identificar os lugares de fala
reivindicados pelos interlocutores.

A pégina da Fundagao Oswaldo Cruz, no momento com cerca de 110
mil curtidas,*® publicou 276 postagens no periodo estudado, 94 (34% do
total) sobre temas relacionados a zika e microcefalia. Das 100 postagens
de maior engajamento, 63 abordavam o tema e, dentre as dez postagens
de maior engajamento, apenas duas tratavam de outros assuntos que nao
a zika. Ficam evidentes o espago dedicado pela pdgina ao assunto e o
elevado grau de interesse do seu publico por esta questao. No geral, as
postagens apresentam textos mais extensos, que jd trazem grande parte
(ou toda) da informagdo para o internauta, sem a necessidade de este
clicar no /ink apresentado. Isso pode se explicar pela prépria caracteristica
da pdgina, que parece mais voltada para informar o publico que para
aprofundar discussoes cientificas. Das 50 postagens de maior engajamento
sobre zika, dez abordavam diretamente a circulacio de boatos ou assuntos
correlatos — sendo que oito relacionadas aos boatos estiveram entre as
20 postagens mais relevantes sobre zika. Isso nos permite dizer que a
circulagao de boatos foi um dos temas mais importantes sobre zika
tratados na pdgina da Fiocruz e mobilizou intensamente seus seguidores.*'

O estudo das postagens de maior engajamento que abordam
especificamente a circula¢ao de narrativas alternativas sobre a epidemia
evidencia que é caracteristica comum a forte presen¢a da autoridade

20 A ferramenta utilizada Netvizz nio nos permite recuperar a quantidade de curtidas
da pdgina no momento da epidemia. Para efeito de comparacio, em janeiro de
2017, a pagina possuia cerca de 100 mil curtidas. Este texto foi escrito em setembro
de 2017.

21 Vale destacar que outro boato, sobre um suposto curso de “cura gay” que estaria
sendo oferecido na Fiocruz, sem relacdio com a zika, foi o segundo de maior
engajamento no perfodo.
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médica e cientifica, com a valorizacio do trabalho colaborativo da
Fundagio com o Ministério da Satde, e a clara nomeacio dessas
narrativas como informag¢oes confusas e boatos. A postagem de
maior engajamento dentre eles (e de maior engajamento no geral),
foi publicada em 8 de dezembro de 2015, apresenta um engajamento
de 33.431 (sendo mais de 2 mil comentdrios, de 11 mil reacoes e de
19 mil compartilhamentos), quase ao dobro da segunda postagem
de maior engajamento da pdgina e oito vezes superior 3 média das
dez mais relevantes do periodo (4.584).

A postagem teve como tema o rumor de que o virus zika estaria
provocando rea¢oes neuroldgicas mais graves em criancas de até sete
anos, inclusive microcefalia, e em idosos. O sentido de esclarecimento
e de negacao da histéria é muito evidente e a postagem nomeia
diretamente a narrativa como “boato”, além de remeter a sua circulacgao
pelo Whatsapp,?* na forma de dudio. A defesa desse posicionamento
— de que a informagdo era boato — ocorre especificamente por meio
de argumentos cientificos, que ressaltam a auséncia de qualquer
indicio que possa apontar para a veracidade da mesma. A mensagem
reforca seu cardter oficial e institucional com diversas expressoes
como “esclarece”, “boatos e informacoes desencontradas”, “estreita
parceria com o Ministério da Sadde”, “transparéncia” e “seriedade”,
e ainda refor¢a a necessidade de buscar sempre por “fontes seguras
e confidveis”. Como jd foi dito, o post possui um engajamento quase
duas vezes maior que o segundo do ranking e oito vezes superior a
média dos oito posts seguintes.

A preocupacio da pdgina da Fiocruz com o esclarecimento deste boato
d4 uma perspectiva da amplitude da circulagao dessas narrativas nesse
periodo. Se por um lado podemos entender a rede como ambiente em
que os cidadaos se informam, debatem e produzem sentidos sobre sua
saide (e afirmamos isso sem desconsiderar a relativamente alta exclusio

22 Analisamos em outros trabalhos alguns exemplos de narrativas que circularam na
rede social Whatsapp. Apesar de se tratarde uma rede privada e fechada, algumas
delas conseguiram ser recuperadas para estudo, a partir de reprodugées publicadas
na integra em pdginas noticiosas em em pdginas dedicadas a desmentir boatos,
em especial o Boatos.org
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digital que ainda existe no Brasil), por outro, os meios digitais tém-se
mostrado ambientes muito amigdveis a circulagdo de boatos. Informais
por exceléncia (Iasbeck, 2000), sua disseminagdo se beneficia do grau
de informalidade caracteristico da internet, onde predominam formas
de comunicagdo que tendem a ser mais oralizadas e conversacionais
(Recuero, 2012). O campo da sadde é um dos mais proficuos para a
disseminagao de boatos justamente pelas caracteristicas de ser de interesse
para a maioria das pessoas e gerar alto impacto emocional através do
discurso do risco (Rogers, 2017), em especial quando consideramos
episédios epidémicos como o da zika, caracterizadas pela incerteza, pela
ambiguidade e pelo enorme interesse para a populac¢io, componentes
fundamentais para a proliferagao de boatos (Allport; Postman, 1973). Estes
buscam responder indagacoes consideradas significativas por membros
de um grupo sobre uma situa¢do ambigua e podem ser considerados
como fruto de uma atividade de produ¢io de sentido coletiva (Reule,
2008), uma produgio social.

Foi justamente o que ocorreu no caso da zika. A populagdo, sem
saber o que pensar sobre uma situagio para a qual era perceptivel que
nem os cientistas tinham respostas prontas, compartilhou informagoes
e narrativas para tentar produzir juizos sobre a situagdo. Com tantas
incertezas, o medo da populagdo cresceu, assim como a sensagio de
urgéncia, em maior ou menor grau, na midia e entre especialistas
e autoridades, formando um substrato rico para o surgimento de
boatos. Essas narrativas alternativas, porém, nao nascem do nada: elas
tensionam o discurso oficial articulando vozes de diversos campos
(da religido, da cultura, da prépria ciéncia), além de dialogarem com
discursos em circulagao sobre, por exemplo, meio ambiente, vacinac¢ao
e industria farmacéutica. Portanto, como veremos a seguir na andlise
dos comentdrios, se a facilidade de disseminacao de informagées via
novas tecnologias de comunicagdo facilita a propagagio de boatos,
outras questoes como instabilidade politica, perda de credibilidade
das fontes oficiais, desvalorizacio sistemdtica do SUS e da saude
publica, também influenciam a produ¢ao dos mesmos e impulsionam
sua circulacio.
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Comentarios do Facebook: o(s) lugar(es) de fala

A partir dos 100 comentdrios de maior engajamento da mencionada
postagem de 8 de dezembro de 2015, é possivel classificar 12 deles como
comentdrios de “legitimacio”, ou seja, de reforgo do discurso oficial sobre
a epidemia. De forma geral, eles reproduziam argumentagdes parecidas
com a da postagem da Fiocruz, ressaltando a confianga nos processos
de validagao do campo cientifico (Bourdieu, 2003), em oposicio a falta
destas chancelas, a respeito das demais alternativas em circulagao. Uma
constatagdo importante é de que nenhum desses comentdrios estava entre
os de maior engajamento da postagem.*

Outra caracteristica relevante é a quantidade de marcagdes de outros
usudrios nos comentdrios. No total 41 dos 100 de maior engajamento
eram simples marcagdes de pessoas (mengdes a outros usudrios, para
que estes vejam o po:t), cujos sentidos estio abertos a interpretagoes.
Talvez o mais evidente, nesse caso, seja a sugestio de leitura feita por
interlocutores que concordam e acreditam naquele esclarecimento, e
marcam amigos para ajudar a esclarecé-los também — o que permite
subentender conversas anteriores sobre o assunto entre eles ou a
pressuposicdo do interlocutor de que aquele amigo terd interesse sobre
o tema. Mas pode-se tratar, por exemplo, de interlocutores que, em
divida, apenas desejam acrescentar mais um argumento a discussao
sobre o tema que tiveram com um conhecido. Também vale destacar
que, dentre os 12 comentdrios de legitimacdo, nove também traziam
marcagoes de outros usudrios, nesse caso acompanhadas de expressoes
que permitiam mais claramente determinar seu sentido. No geral, as
marcagoes parecem indicar o papel de referéncia exercido pela Fiocruz
junto A populagio, mas também refletem o ambiente de incerteza em
torno do episddio.

Os comentdrios que apresentam descrenca em relagao as explicacoes
oficiais sobre a epidemia, porém, foram os mais numerosos no corpus
estudado, 27.* Em alguns, o foco era a suposta falta de evidéncias

23 Para efeito de comparagio, o comentdrio de legitimacido mais popular recebeu 83
curtidas e o segundo apenas oito, contra 323 do comentdrio mais curtido no geral.

24 Outros 20 posts foram classificados como indefinidos.
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cientificas que pudessem comprovar o discurso oficial sobre a doenga,
tornando “impossivel descartar qualquer possibilidade”. Ficou evidente
como a auséncia de conhecimento mais embasado sobre a zika (o
que é comum no inicio de qualquer epidemia, j4 que as instituigdes
e o processo cientifico demandam tempo para produzir evidéncias)
alimentou a circulagio de outras explicagoes e afetou a confianca nas
falas autorizadas em geral. Afirmavam os interlocutores: “ninguém
sabe nada sobre a Zika, entdo nio podem negar e nem afirmar
nada”, “O certo é que se sabe muito pouco sobre o que realmente
estd acontecendo!” e “A verdade é que nao se sabe nada ao certo é
tudo até agora tem sido especulagao”. Os préprios médicos estariam
“desesperados com o volume de casos da doenga”, evidenciando a
crenca na incapacidade dos profissionais de satde, junto aos campos
médico e cientifico, de lidar com a epidemia.

E preciso destacar a presenca de dois questionamentos que serviram
de combustivel para a multiplicacio das incertezas e das narrativas
alternativas: o porqué de os casos de microcefalia associados a zika
terem se concentrado apenas no Nordeste do pais, e o porqué de essa
associagdo ter acontecido somente naquele momento em particular e
nunca antes, mesmo com o virus da zika ji sendo conhecido hd décadas
e oriundo da Africa (caracterizada pelas mesmas narrativas como tendo
situagdo de satide mais fragil que a brasileira). Estes pontos representaram
uma lacuna enorme de informacao e nao receberam explicacoes
suficientemente convincentes para acalmar a populagio — um indicio
disso é que nao houve comentdrios tentando explici-los, mesmo entre
os de legitimagdo do discurso oficial. De fato, essas questoes ainda hoje
nao estdo esclarecidas pela comunidade académica, mesmo apds dois
anos de epidemia, sendo o dltimo ano marcado por diversas pesquisas
que tentam abordar o tema. Tal incerteza, ficando patente nas redes
sociais, certamente ajudou a provocar uma ampliagio na faixa do dizer
entre o atestado e o possivel (Orlandi, 2005), transformando narrativas
(boatos) limitrofes ou marginais em possiveis.

Além da incerteza cientifica, porém, o aspecto politico do episédio
fica muito evidente como fator importante na producio de incerteza.
O ambiente interdiscursivo de acirramento da crise que levaria ao
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impeachment da presidente Dilma Rousseff influenciou o processo de
producio social de sentidos, com associagdes entre corrup¢io, mé gestao
e epidemia. Os comentdrios criticos, porém, nio se restringiram ao
aspecto situacional, mas revelaram descrenca politica e pelas institui¢oes
em geral, além de dialogarem com discursos de desvalorizagio da satide
publica e de precariedade do SUS. A suposta incapacidade de lidar com
o problema (ou mesmo a culpa por provoci-lo) levou a acusagoes de
tentativas governamentais de esconder a verdade e de enganar a populagao,
como nos trechos: “o que estd acontecendo é que estao escondendo para
que a popula¢io nio crie alarmes desfavordveis a agao governamental”
e “como sempre o governo sempre esconde porque eles nio tem o falar
para populagio”.

A relagdo entre o ambiente de incerteza e a reverberagio de boatos, no
geral, é o que chama atencio na anilise dos discursos, neste caso. Sao
diversos os comentdrios que apresentam outras narrativas, alternativas
a fala oficial, diferentes do boato abordado no post da Fiocruz, como
o que relacionava a microcefalia a experiéncias malsucedidas no
Nordeste com mosquitos modificados para tentar controlar a dengue
e a aplicagdo de vacinas vencidas em mulheres grévidas. Estas duas
narrativas aludem aos riscos inerentes e imprevisiveis associados ao
cardter incontroldvel da produgdo do conhecimento cientifico (processos
de experimentagdo mal controlada e de mutagdes genéticas inesperadas
sdo temdticas j& muito presente no imagindrio popular e exploradas
pela ficcao cientifica) e reverberam o alto grau de reflexividade
experimentado em nossa sociedade de risco (Giddens, 1997), na qual
as prdticas sociais sdo “constantemente examinadas e reformadas a luz
de informacgao renovada sobre estas préprias préticas, alterando assim
constitutivamente seu cardter” (Giddens, 1991, p. 45).

Também destacamos a presenga de muitos comentdrios que reforgavam
a necessidade prevenc¢do, por meio da eliminagio dos criadouros e do
uso de repelentes, constituindo o que consideramos como um lugar
de fala muito especifico assumido por diversos interlocutores: o de
“mobilizador”. Estes atuaram como propulsores do discurso da prevencio,
repetindo recomendagoes das campanhas oficiais de combate 4 doenga,
destacando a necessidade de “fazer o bdsico” e de que a “populagao
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toda tem que participar”, “pegar uns amiguinhos e fazer um mutirao ou
vai vc sozinho, procurar possiveis focos desses mosquitos?”. Prevalecem,
em muitas dessas falas, o tom da urgéncia, da crise aguda e o aspecto
pragmdtico de ansiar por respostas objetivas das autoridades para as
questdes prdticas relacionadas a doenga.

Podemos enxergar nesses comentdrios uma dimenséo de responsabilizagao
do cidadao por sua prépria satde e pela satide da comunidade que nos
remete a Giddens (2002) e a Castiel (1999). Pela possibilidade de ser
infectado, o sujeito deve adotar determinados comportamentos, habitos
“responsdveis”, sob a pena de arcar com as consequéncias para sua satide
e com as consequéncias morais de colocar seus familiares e vizinhos em
risco. Por outro lado, chama a atengao o grau de penetra¢io daquele que
foi o principal discurso adotado nos tltimos 30 anos pelas campanhas de
prevencio contra a dengue (repetido mais uma vez no episédio da zika).
No ambiente incerto da crise e mesmo de critica e descrenga em relacio
as autoridades, parece que a Unica certeza é que é preciso acabar com
o Aedes, adotando as mesmas medidas recomendadas pelas autoridades
hd 30 anos — mesmo que estas tenham se mostrado incapazes de
eliminar o problema. Isso revela certa naturalizagao de um entendimento
individualista e culpabilizante sobre a prevencio da doenca, que pouco
dialoga com determinantes sociais (abordados apenas tangencialmente).
Supomos que essa caracteristica possa estar relacionada a segmentagao
de publico da pdgina da Fiocruz, presumivelmente formado por muitos
profissionais da satde, entre os quais esta visio poderia estar ainda mais
sedimentada.

Outro trago bastante caracteristico dos comentdrios foi a presenca
de relatos de casos sobre a doenca, das préprias pessoas afetadas ou de
parentes e amigos. Os testemunhos, calcados nio na referencialidade
externa, mas do “eu”, permitem tons confessionais e de desabafo a partir
da narracdo de vivéncias (Sacramento; Lerner, 2015), que revelam tanto
alivio (“gragas a Deus ndo aconteceu nada de ruim com ela”) quanto
apreensio e evidenciam o cardter de incerteza e medo presente no
ambiente e j4 apontado nesta andlise. Muitos criticavam a banalizagao
da doenga no discurso oficial, que apontava para a pouca gravidade
dos casos — sdo apresentados relatos de cerca de dez casos graves e de
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uma morte, ¢ denunciavam problemas de atendimento e notificagio,
reforcam a visao negativa do SUS, o que confere viés mais pessoal e
emocional para as criticas.

Por fim, ¢ preciso destacar as mengdes a prépria Fiocruz nos
comentdrios. A instituicao ¢ elogiada como “séria e competente”
em alguns deles, muito embora estes mesmos comentdrios tenham
posicionamento critico ao governo de forma geral, o que reflete
certo descolamento da imagem da institui¢do com caos na politica e
também com o SUS. Outros comentdrios, porém, criticam a atuagao
da instituicao, seja pela dificuldade de atendimento na Fiocruz (“VCs
da Fiocruz nao estao fazendo nada pra populagio, meu filho de seis
anos estd com sintomas”), seja pela sua comunicagio no Facebook
— onde se destaca a dificuldade em compreender a diferenca entre a
mensagem da Fundagio e o boato que esta visava desmentir (“fala
muito e nao diz nada”, “S6 diz o ébvio, que até leigos ji sabem”)
e a incompreensio da necessidade de a Fiocruz se preocupar com
“noticias sendo espalhas por ai, afinal existem muitas coisas que
sao omitidas para a sociedade”, quando devia estar empenhada em
“combater este mosquito”.

O que mais chama a aten¢ao na relagdo dos interlocutores com a
Fiocruz nos comentdrios, no entanto, é a auséncia da instituicio. Em
nenhum momento houve manifestagio, respondendo ou dialogando com
os cidadaos. Dessa forma, ganham peso os testemunhos dos profissionais
de saide e outros interlocutores que assumem lugares de fala (pessoas
teoricamente mais qualificadas porque “trabalham com isso”), que trazem
para si maior capital simbdlico e autoridade naquela discussao. A presenga
mais ativa da Fiocruz, é claro, nio desqualificaria essas opinides, mas
traria o peso de uma voz autorizada para contrapd-las ou refor¢d-las.
Esse nos parece um bom exemplo das dificuldades apresentadas pela
comunica¢io na 4rea da sadde, apontadas por Aratjo e Cardoso (2006),
pois a institui¢do, por um motivo ou por outro, acaba se mantendo em
um lugar tradicional no processo comunicativo, muito embora novas
possibilidades mais dialégicas de escuta e troca estejam disponiveis — um
desperdicio do potencial dialégico.
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Consideracoes Finais: para além da discussao boatos versus
verdades

Aqui nos concentramos nos espacos de comentdrios nas postagens em
redes sociais e, portanto, algumas consideragdes se fazem necessdrias sobre
esse cendrio. A despeito dos muitos lugares de fala que os interlocutores
podem reivindicar para si nesses ambientes, uma caracteristica comum
a todos eles é o seu lugar de comentador — ou seja, interlocutores
que estabelecem conexdes entre si a partir de sua a¢do de comentar a
postagem de uma pdgina, o que os coloca numa situagio de comunicagao
determinada, uma relagdo dialégica prevista pelo préprio contrato
comunicacional representado pela dinimica do Facebook.

Nesse cendrio de conversacionalizagdo e oralizagio, em que a hierarquia
se torna menos evidente, em que hd enorme oferta de informacgio sobre
sadde na rede e forte processo de medicalizagao da sociedade, e em que
a ciéncia tem de certa forma questionando seu estatuto de verdade,
sob o judice da reflexividade sobre seus riscos (Giddens, 1991), hd um
deslocamento da autoridade do especialista e da fala autorizada. Qualquer
comentarista, reivindicando ou nio um lugar de fala autorizado, tem
toda a liberdade para discordar e pode colocar em duvida a versao oficial
— ¢, 0 que é muito préprio da rede, estes comentdrios de discordincia
podem ganhar peso, muitas curtidas e comentdrios de reforco.

Indo além, talvez as redes sociais, hoje, estejam dando materialidade
ao que Orlandi (2005) diz sobre o funcionamento do boato como
comentdrio, que responde por seu cardter nao verificivel. Os espagos de
comentdrios do Facebook — e os das redes sociais e da internet — como que
“institucionalizam” esses lugares difusos, fluidos, confusos de fala onde
os sujeitos se batem. Talvez por isso seja tao dificil de conter um boato.
Como nos aponta Orlandi (2005), o boato parece tao dificil desmentir
por estar para além da informagio objetiva, da sua narrativa. O que
ele diz sempre escapa, transita no siléncio que torna possivel o dizer e,
muitas vezes, esta articulado ao siléncio da fala oficial (Orlandi, 2005).

Os dados trazidos neste texto mostram a existéncia de um ambiente
dominado pela incerteza, de fundo tanto cientifico (associado ao
desconhecimento geral e a reflexividade sobre os riscos inerentes a
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ciéncia) quanto politico (de cardter estrutural, relacionadas a uma
memoria discursiva negativa da politica e a discursos de desvalorizagao
do sistema publico de satude, e circunstancial, associado a grave crise
politica e institucional brasileira). E neste ambiente que circulam os boatos,
impulsionados por duas grandes questdes de fundo: “Por que agora?”
e “Por que s6 no Nordeste?” Até o momento, respostas consistentes a
essas perguntas nio foram possiveis, mas estas si0 questoes que apontam
para o quanto a comunicagio, a troca e a interagio produzem sentidos
caros a saude, e 4 compreensio, por parte da populacio, de que obter
respostas ¢ mais que importante; é seu direito e é legitimo, sendo
dever das instituigcdes autorizadas para tal atuarem nessa relacio, nessa
comunica¢io com a sociedade, pelas vias mais caras a esta (“mais redes
sociais, menos artigos cientificos”).

Por fim, ressaltamos o entendimento de que as tecnologias digitais
podem cumprir um papel democratizante na comunicagao publica do
conhecimento em saide, ampliando a participagao de novos interlocutores
no debate das politicas publicas. Por isso mesmo, foi com angustia
que observamos o silenciamento da Fiocruz nos comentdrios de sua
pdgina. Sabidamente, a Fiocruz, integrante do Sistema Unico de Satde,
¢ uma das instituigbes que mais tem se dedicado e investido no debate,
em politicas publicas e prdticas comunicacionais mais democrdticas.
Justamente por isso, a auséncia de respostas ¢ da media¢io do debate
em sua pdgina fornece uma ideia da magnitude das dificuldades
enfrentadas para a atuagio nesses espacos, certamente multiplicadas
em periodos de crise. Reconhecer isso é também afirmar a urgéncia de
enfrentar esse desafio em um contexto politico, econémico e cultural
como o atual, marcado por graves e profundos reveses.

Entendemos que a internet ¢ arena, continente de muitas fronteiras;
fronteira no sentido empregado por Aradjo (2012, p. 127):

[...] lugar marcado pela interse¢do entre o que se
conhece e o que estd por se conhecer. Lugar hibrido,
amalgamado, feito de ideias prontas e indagacées, de
temores e expectativas [...] um conceito que propicia

perceber o mundo como um espaco transitivo, marcado

139 Amor mundi, politicas da amizade e cuidado:
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



Marcelo Pereira Garcia
Saude, Comunicagao e Integralidade: o caso dos Janine Cardoso
boatos sobre zika no Facebook Elaine Teixeira Rabello

pelas ambivaléncias e suscetivel as lutas e negociagoes,

portanto, suscetivel & mudanca.

Se a comunicagio ¢ algo crucial, indissocidvel das relagdes de poder,
fica patente que os lugares de interlocugdo propiciados e dinamizados
pela e na internet sao centrais a qualquer estratégia de construgio
coletiva e garantia do direito a satde, expressa seja por usudrios da
rede, seja por experts evocados a interagdo, seja pelos silenciamentos
produzidos ou, ainda, pelas demandas atendidas solidariamente entre
0s sujeitos.

Concordando com Castells (2003), entendemos que a tecnologia
nao possui um cardter imanente de opressao ou libertagao e que sio as
decisdes humanas, sdo os usos sociais que estabelecem suas possibilidades
e limites. O potencial democritico, colaborativo e igualitdrio da internet,
que encantou muitos de seus primeiros tedricos, parece seriamente
ameagado por um sem-nimero de interesses econdémicos e politicos.
Por isso mesmo, é preciso um esfor¢o redobrado de repensar esses
espagos, as relacoes neles estabelecidas e a prépria forma de atuagao das
instituigoes e pesquisadores comprometidos com projetos democréticos
nesses ambientes. As “fronteiras’ entre comunica¢io e direito, entre
integralidade e politicas de amizade e cuidado comecam a ser desfeitas,
provocadas e provocando o entendimento da comunicagao como algo
para além de um instrumento na satide: passa a ser um modo de garantir
e atuar o direito ao cuidado em satde. O convite que fica — para os
tantos encontros presenciais e virtuais que teremos pela frente — é: como
atuar nesses espagos, como pdginas institucionais no Facebook, por
exemplo, para além da divulgagao? O que precisamos para fazer deles
reais espagos de interlocugao?
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Foi justamente o negro africano que ao padecer de uma
enfermidade cronica e dolorosa, como a doenga falciforme,
contribuiu com sua dor, com seu sangue e com sua morte
precoce para o conhecimento cientifico mais importante
sobre a bioquimica, fisico-quimica, genética e biologia
molecular das proteinas. [...] Apesar de todo o progresso
conseguido até o presente, os negros de todo o mundo, em
especial, os negros brasileiros, ndo puderam se beneficiar
das conquistas cientificas e tecnolégicas obtidas com seu
préprio sangue...

Paulo Naoum. Preficio do livito Doenca das Células
Falciformes (Ed. Sarvier, 2004).

Introducao

A doenga falciforme é uma doenga genética, com alta variabilidade
clinica e morbimortalidade. Estudos demonstram que com diagnéstico
precoce, acompanhamento integral a saide, busca por autonomia das
pessoas com a doenga e seus familiares e ampliacdo do suporte social,
bem como a¢oes integradas a partir de outras secretarias, a exemplo da
Secretaria da Educagao, fazem com que os agravos e complicagdes da
doenga possam ser minimizados, proporcionando melhor qualidade de
vida & pessoa com a doenga.

A chamada “hipétese maldrica” coloca o surgimento do gen mutante
da doenga falciforme, ligada ao continente africano, como um efeito
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protetor contra a maldria. Essa mutagdo caracteristica da doencga
falciforme chegou ao Brasil através do trifico das pessoas negras
escravizadas, estando presente em toda populagio com predominancia
na negra. Estudos acerca da situagio socioecondémica desta populagao
evidenciam o processo de segregacao que historicamente vem sofrendo,
denunciando a agio do racismo enquanto produtor e reprodutor das
desigualdades sécio-raciais existentes na sociedade brasileira. O racismo
institucional, evidenciado também através da inexisténcia de politicas
publicas especificas que revertam estas desigualdades, corrobora o
agravamento desse quadro.

No campo da sadde, a invisibilidade histérica da doenca falciforme,
seja nos curriculos das universidades, seja na formagao dos profissionais,
a auséncia de politica de satide direcionada a essas pessoas e a dificuldade
de acesso aos servigos de satide marcam a realidade da atengio as pessoas
com doenga falciforme, configurando-se como exemplo da dimensio
programatica do racismo institucional. Torna-se imperativo adotar medidas
que possam promover ¢ implementar agbes que permitam reduzir a
morbimortalidade, melhorando a qualidade de vida das pessoas com
doengca falciforme, com garantia da integralidade nas agdes.

Construindo a “histéria social” da doenca falciforme

Segundo Naoum (2004), a doenga causada pelas células falciformes
se caracteriza por um conjunto de sinais e sintomas provocados pela
deformagido de milhdes de eritrcitos com hemoglobina S (HbS) induzida
pela desoxigenagao. Esses eritrécitos com HbS, quando oxigenados
(oxi-Hb §), se apresentam no sentido da forma normais (em forma de
disco) no sangue; eventualmente podem ser observados alguns eritrdcitos
afoicados ou falcizados. Desde essa primeira descri¢ao cientifica da doenga
falciforme, diversas outras pesquisas, artigos e estudos foram publicados
com caracteristicas bem semelhantes: davam énfase 4 diversidade clinica,
amplo espectro de sintomas, considerando sobretudo as faixas etdrias
diferenciais e a dimensdo de género e sua gravidade.

A doenga falciforme é uma doenca hereditdria caracterizada por uma
mutagao na hemoglobina, denominada HbS em contraposicao a HbA,
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considerada normal. Na HbS, as células vermelhas do sangue adquirem
o formato de meia lua, ou foice, dai a denominacio falciforme. Esta
alteragao ¢ responsdvel por inGimeros agravos que resultam da dificil
oxigenagao do sangue. Por causa desse formato modificado, as células
frequentemente entopem os vasos sanguineos, gerando assim um
quadro sintomdtico de crises de dores nas articulagoes, ossos, musculos
ou qualquer outra parte do corpo, além de doenca intensa e maior
suscetibilidade a infeccoes e tlceras.

Além disso, atualmente se considera que a doenga falciforme é a doenga
genética de maior incidéncia na populagao brasileira (Aragio; Cancado,
2006). Diante do desenvolvimento da 4rea da genética das populagoes,
hoje se tem conhecimento de que a muta¢io na hemoglobina ¢ uma
adaptacio do organismo ao ambiente em que a maldria é endémica. Essa
alteracio nas células vermelhas do sangue teria se originado na Africa,
estendendo-se para a Peninsula Ardbica, sul da Itdlia e India.

E importante destacar que, a partir do esclarecimento dos aspectos
clinicos relacionados a doenga falciforme em 1910, quando Herricks
publicou um artigo cientifico na revista americana Archives of Internal
Medicine sobre a presenga de eritrécitos com a forma de foice em
um paciente negro com doenga grave, ictericia e fortes dores nas
articulagdes, estabeleceu-se uma relagio entre esta doenga e a populagao
negra. Relevante informar que os parentes préximos desse jovem nao
apresentavam os mesmos sintomas. A doenca falciforme foi a primeira
doenga molecular humana a ser descoberta, através da genética cldssica,
e foi sobre a hemoglobina falciforme que se desenvolveram os estudos
iniciais do campo hoje conhecido como biologia molecular.

Destaca-se a importincia de apresenté-la a partir da perspectiva de
quem convive com a doenga, dando voz e vez a pessoa com a doenga,
e nao mais a doenga, através de exames e diagndsticos diversos. Para
construirmos a “histéria social da doenca falciforme”, torna-se necessirio
referenciar aspectos importantes sua realidade econdémica, social e
educacional, abordando aspectos relativos ao viver com as limitagoes,
privagoes e discriminagoes, e até mesmo com a perspectiva da morte
precoce como resultado de uma doenca genética, hereditdria e cronica e
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desconhecida por profissionais de saide e em alguns lugares, sem uma
politica especifica de tratamento.

Na doenga falciforme, a questdao racial tem enorme relevincia pela
prépria forma como ela passou a ter visibilidade. Desde o inicio das
reivindicagbes do Movimento Negro, na década de 1970, essa patologia
foi objeto de reivindica¢io dos movimentos de homens e mulheres negras
e das associagdes de pessoas com doenga falciforme e seus familiares,
que se viam excluidos das politicas de satde vigentes, as quais nio levam
em consideragio a enorme prevaléncia da doenga no Brasil com um
caso a cada mil nascimentos. A doenca falciforme ¢ a doenga genética
predominante no mundo todo e no Brasil em particular (Oliveira,
2001). A questao de ser uma doenga prevalente nas populagoes negras
e afrodescendentes deve ser considerada com especial cuidado, nao
podendo ser colocada em segundo plano.

Sendo a populagio negra (pretos e pardos) a maioria da popula¢io
brasileira, as politicas de satide publica para as pessoas com doenga
falciforme deveriam, portanto, incluir toda a popula¢ao. Sua distribuigao
heterogénea na populacio brasileira deve-se a esse fato histérico, sobretudo
aos processos de miscigenagdo racial que ocorreram e ocorrem com
intensidades varidveis nas diversas regiées do pais (Naoum, 2000).

Em 20 de novembro de 1995, diversas entidades do Movimento Negro
realizaram, em Brasilia, a Marcha Zumbi dos Palmares — contra o racismo,
pela cidadania e a vida. A marcha foi organizada para ser um marco
em homenagem aos 300 anos da morte de Zumbi dos Palmares. Dela
participaram ativistas negros e negras vindos de varios estados brasileiros,
e o Governo Federal instituiu o Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizagao da Populaciao Negra (GTI), que tinha como objetivo discutir
problemas que afetavam a comunidade negra e a formulagio de alternativas
e propostas concretas de resolugio dessas problemdticas. O tema “Saude
da Populagio Negra” foi discutido numa mesa-redonda em abril de 1996,
com a participa¢ao de diversos atores sociais importantes como militantes,
cientistas, técnicos do Ministério da Satde e médicos.

Em 2001, foi langada a Portaria n° 822 (de 06 de junho de 2001),
que instituiu, no 4mbito do Sistema Unico de Satde (SUS), o Programa

Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). Este passou a se ocupar da
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triagem com detecgdo dos casos suspeitos, confirma¢io diagndstica,
acompanhamento e tratamento dos casos identificados. A partir de entio,
tendo dados especificos relativos a prevaléncia e incidéncia na doenga
falciforme, vimos que os documentos langados comprovam a prevaléncia
da doenca falciforme nas regides em que a maioria da populacio é
negra, como o Norte e 0 Nordeste do Brasil. Dados do Ministério da
Satde (2006) demonstram que estados como a Bahia apresentam um
caso da doenga a cada 650 nascimentos, em comparagio com estados
do Sul do pais, que apresentam prevaléncia de 1:10.000 no Rio Grande
do Sul e 1:13.000 no Parand.

Conclusao

Sendo a doenga falciforme a doenga genética mais comum na populagao
negra e de maior prevaléncia no Brasil, seus nimeros ensejam uma
questdo de satde publica. A promogio da equidade em satde torna-se
condigdo sine qua non, até mesmo para afirmarmos que os principios
do SUS estao sendo garantidos. Onde podemos ter integralidade e
universalidade, quando milhares estao fora ou nio acessam o sistema
de forma adequada e resolutiva?

Como se fosse uma marca, um atributo, nossa sociedade é marcada
pela desigualdade social e politica, pelo racismo institucional e pelas
iniquidades em sadde. Urge que politicas governamentais enfrentem
de maneira incisiva e direta essas questdes, de forma a buscar a
inclusao das popula¢oes historicamente excluidas nos mais diversos
campo da vida, a exemplo da educagio e da satde.

A exclusao da doenga falciforme do rol de doengas populacionais
que deveriam ser tratadas pelos governos estd diretamente relacionada
a sua ligacdo com a populagao negra, adquirindo a doenca falciforme
o status de doenga negligenciada pelo poder publico nas mais diversas
esferas, sobretudo nas Redes de Atengao a Saide (RAS). Exemplo mais
evidente do racismo institucional na sadde, a vivéncia das pessoas com
doenga falciforme no SUS vem provocar o debate sobre a necessidade de
se fomentarem ag¢des em sadde nio somente pela doenga, como também
pelo racismo que norteia as politicas governamentais.
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Essa inflexao no sistema tem nome e sobrenome: controle social. Desde
2001, quando foi fundada, a Federagio Nacional das Associagdes de
Pessoas com Doengas Falciformes (FEAFAL) foi ator significativo da sua
prépria histéria dentro das politicas de a¢do afirmativa e de enfrentamento
a negligéncia no sistema de sadde. Ampliando sua atuagao para todo
Brasil e ocupando assentos importantes na estrutura de gestdo do SUS,
como o Conselho Nacional de Saiide e a Cimara Técnica de Doenca
Falciforme, ligada 2 Coordenagao Geral de Sangue e Hemorderivados,
a FENAFAL tornou-se peca fundamental na constru¢io da Politica
Nacional de Atengio Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (Portaria
n° 1.391/GM, de 16 de agosto de 2005) — 95 anos depois do primeiro
relato cientifico sobre a existéncia da doenca falciforme.

Significativa importincia ganha observar que, nesse quase um século
de distincia, permeia a constru¢io de um saber, de um conhecimento em
cima da doenca falciforme. Sites de buscam nos retornam com centenas
de milhas de pédginas ao solicitarmos a pesquisa sobre o termo “doenga
falciforme”. Demonstrando que ela nio é uma doenga desconhecida, mas
como explicar que durante um século se produziu conhecimento, mas nao
se produziu assisténcia? Racismo. Nao existe outra resposta ou hipdtese.

Estamos dialogando nio contra um sistema que age para nio dar
assisténcia. O que existe ¢ uma omissio ou ‘“nio-a¢io”. Esta “nio-a¢io”,
que ao mesmo tempo que produz estudos e dados relevantes sobre a
morbimortalidade das pessoas com doenga falciforme, intercorréncias
nos mais diversos 6rgios e sistema do corpo humano, vem também
representar uma das facetas do racismo institucional dentro da drea da
Saade Publica. Representando o que o professor Kabenguele Munanga
falava do “racismo como um crime perfeito”.

Mas resistimos e enfrentamos as desigualdades, porque serd por dentro
do SUS, e nio fora dele que o racismo na saude serd enfrentado. E
vencido. Nio tenho duvidas.
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Este texto é uma versao ampliada da palestra intitulada “O meu corpo
é até aceito, mas o meu saber, niao: racismo e hanseniase, aproximag()es”,
como parte da mesa “Formagao, violéncia e racismo”, proferida no XVII
Semindrio do Projeto Integralidade: saberes e préticas no cotidiano
das instituicdes de saide, que trouxe como tema central Amor mundi,
politicas da amizade e cuidado: a vida na saide. A reflexdo proposta
nesse semindrio buscou correlacionar minha vivéncia enquanto militante
e pesquisador da sadde no campo da hanseniase, e os atravessamentos
de minha trajetéria enquanto pesquisador negro, oriundo da Baixada
Fluminense. Tendo sido aluno bolsista de graduagao e de mestrado numa
universidade da elite carioca, a PUC-Rio, descubro a importincia de
“me tornar Negro” (Souza, 1983), quando retorno aquela escola para
atuar como professor.

A ideia de tornar-se negro passa por um entendimento sobre e de
si mesmo, ou seja, o reconhecer-se negro passa por implicar-se diante
da experiéncia de ter tido sua identidade massacrada, assim como a
conformagio de suas expectativas, sem falar no fato de ter sido submetido
a exigéncias, compelidas a expectativas alienadas. No entanto, tornar-se
negro ¢ tambem, e sobretudo, a experiéncia de comprometer-se a resgatar
sua histéria e recriar-se diante de sua possibilidade de transformar o
mundo (SOUZA, 1983).

Em relagao a hanseniase, trago um olhar sobre minha vivéncia como
militante e pesquisador desse campo, no qual atuo desde 1992, e tive

Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: 150
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



O meu corpo é até aceito, mas o meu saber, ndo:
racismo e hanseniase, aproximagdes Marcelo Luciano Vieira

a oportunidade de vivenciar diferentes experiéncias, muitas das quais
alimentaram as reflexdes que serdo aqui apresentadas.

Cabe entdo perguntar: qual a relagdo entre a hanseniase e as questoes
que giram em torno do povo negro? Aqui, como ponto de interlocugao
entre os dois temas, a ideia de exclusao sofrida por ambos os grupos
sociais, em especial nas relagées entre Estado, ciéncia e sociedade. No
caso da sociedade ao longo do tempo, a partir de suas manifestagoes
de racismo, eugenia, higienismo, etc; da ciéncia, por negligenciar o
assunto, principalmente do ponto de vista da exclusdo, e em absoluto
do Estado, por ter sido ele um dos grandes responsdveis pela exclusio,
discriminagao e segregacao enfrentada por essas pessoas.

De modo introdutério e ensaistico, defendo a existéncia de
aproximagoes significativas entre as formas de exclusio, preconceito
e discriminagdo pelas quais passaram/passam as pessoas que foram
acometidas pela hanseniase e aquelas as quais historicamente as pessoas
negras passaram/passam no Brasil. Tratei de cinco temas nessa relacao
com as duas formas de exclusao: o primeiro é o que vou chamar
aqui de “alienacio de condi¢do”, ou uma suposta inocéncia guardada
na ignorincia; ou ainda, para usar os termos de Marx (2004), na
“perda de consciéncia e no estranhamento”. Segundo, o contexto
da identidade que tangenciei nesta explanacao, pois tanto a luta do
povo negro quanto a das pessoas atingidas pela hanseniase guardam
fortes relagdoes com a perspectiva da identidade, seja pela 16gica da
legitimacio, da resisténcia, ou mesmo a de projeto (Castells, 1999).
O terceiro foi a violéncia de estado que sofreu/sofre o povo negro e a
que sofreram/sofrem as pessoas acometidas pela hanseniase. O quarto
foi a histérica luta por direitos travada pelos dois estratos de nossa
sociedade que, apesar de toda essa adversidade que ambos os grupos
atrevessaram/atravessam com caracteristicas muito singulares que os
assemelha. E por fim, uma das mais importantes aproximagdes é que
as duas formas de exclusio aqui tratadas remontam a certa leitura
a respeito da “autoridade”. Nesse sentido, recorro ao pensamento
de Hannah Arendt (1992), para apontar em que medida a ideia de
autoridade tangencia os dois caminhos.
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De agora em diante, farei articulagdes cruzadas entre as semelhancas
entre as formas de exclusio sofridas pelas pessoas acometidas pela
hansenifase e pelo povo negro, alternando situagdes vivenciadas por um
e por outro estrato social, articulando-os com a ideia de autoridade.

Alienacao de condigdo: a construgdo das invisibilidades negra e da
pessoa atingida pela hanseniase como ideologia

De inicio, é importante posicionar que aquilo que chamo de
“alienagao de condi¢do” seria uma suposta inocéncia guardada na
ignorincia; ou ainda, para usar os termos de Marx (2004), na “perda
de consciéncia e no estranhamento”, que aqui entendo guardar certa
semelhanga com as formas de exclusao sofridas pelas pessoas acometidas
pela hanseniase e o povo negro. Essa ideia de alienac¢io de condigao
vai gerar rebatimentos importantes, seja na identidade ou na prépria
concepgao de sujeito e seu papel no mundo.

Para tentar mostrar de onde saiu a ideia de alienacio de condigao e
como seus efeitos rebateram/rebatem sobre as pessoas acometidas pela
hanseniase e sobre o povo negro, recorro ao conceito inicial de alienagao
em Marx (quadro 1), cujo trato da alienagio passa pelas relacoes do
homem com a religido, natureza, qualidade humana, os outros homens, o
trabalho, suas criagdes, sua objetificagdo e com a politica. Interessam-nos
aqui trés importantes manifestages desta ideia de alienagdo: a relagao
do homem com outros homens, em que se percebe o isolamento do ser
humano no mundo capitalista; a relagio com sua qualidade humana,
reduzindo o individuo humano a sua mera instincia animal; e a relacio
com a politica, quando trata da separagio do individuo humano em
relagdo aos seus prdprios interesses.
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QUADRO 1. Formas de alienagio em Marx

Forynas de alicnacdo discuridas pefo primeiro™ Adarc

Fonte: O conceito de alienagio no jovem Marx, por José D’Assuncio Barros, 2011, disponivel

em <htep://www.scielo.br/pdf/ts/v23n1/v23nlall>.

A partir desta triade, penso que o que chamei aqui de alienagio
de condigao foi/é o ponto nevrilgico para alienagio plena e submissio
aos ditames de todas as formas de opressao; a0 mesmo tempo, é aqui
também o ponto crucial para a inversio deste desenho historicamente
constituido. Por isso chamei de alienagao de condigdo, pois uma vez
assumida a consciéncia dessa condi¢io, estd aberto o caminho para a
superagdo. Vou tentar apontar aqui como isso ocorreu/ocorre tanto com
as pessoas acometidas pela hanseniase quanto com o povo negro.

A relacao do homem com outros homens: o isolamento do ser
humano no mundo capitalista

Se formos analisar na sociedade atual, a percepgio deste tipo de
alienagao é cada vez mais presente, seja pelo avanco tecnolédgico e
pela frenética constru¢ao industrial das necessidades socialmente
produzidas, ou mesmo pela imponente sensagio self made man no
mais amplo sentido do que Tocqueville (1987) chamou de caminho
mau, ou caminhos do isolamento social. Neste caso, o autor trata
do isolamento do que seria a vida coletiva, penso que na perspectiva
marxiana aqui também o foi. Porém, tomo emprestado aqui a ideia
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de isolamento do ser humano no mundo capitalista, para tentar
mostrar nio sua relagio com o mundo em fungio da producio ou
os produtos frutos dela, mas como artificio individual e/ou coletivo
utilizado com e/ou por ou contra o sujeito, no intento de subjugd-lo
ou subsumi-lo ante seu real papel no mundo da vida e das coisas,
convertendo este ultimo em condi¢do de expectador de sua prépria
realidade.

Como isso aconteceu com as pessoas acometidas pela hansenfase
e com o povo negro’ No caso da hanseniase, o caminho da
constru¢ao desse isolamento foi a via do estigma, da discriminagio
e do preconceito. Esses aspectos marcaram de modo sui generis
a vida e o isolamento proposital e propositado por outrem ou
inconsciente dessas pessoas. A questio que nos salta aos olhos
aqui é: em que medida a sociedade e o préprio Estado se deram
verdadeiramente conta do que se gerou na vida dessas pessoas
em funcio do isolamento compulsério? Ou hoje, por exemplo, a
ideia de bulling e de seu enfrentamento é recorrente em diversas
formas no campo publico ou privado. Mas, e o que fazer quando
essas pessoas tiveram suas vidas e histérias dilaceradas em muito
provocadas por uma politica de Estado, e diga-se de passagem,
apoiada pela sociedade, & época? E agora? E afinal, as pessoas
acometidas pela hanseniase tém a nogao disso? E estao dispostas
a enfrentar tais questdes?

As indagagoes aqui apresentadas apenas tém a intengao de provocar
a reflexao em torno de movimentos ora achados assertivos, em especial
no calor dos acontecimentos, que podem gerar situacoes muito similares
no futuro, a exemplo do aumento da pritica de crimes por menores de
idade, em que se pée em votagio a reducio da maioridade penal. Este
ponto nos permite tragar uma conexio com o isolamento no caso do
povo negro.

Se tomarmos como exemplo a pritica de crimes cometidos por
menores de idade, a imprensa noticia de modo geral que tais crimes sao
cometidos por negros, oriundos das classes menos abastadas e das dreas
mais precirias das cidades. E bem verdade que a maioria dos jovens
negros ¢ oriunda das classes menos abastadas e reside em dreas de iguais
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condicoes. Contudo, a conexao direta e permanente com a ideia de que
os crimes sio cometidos exclusivamente por jovens negros e pobres, em
boa medida inclusive, pode funcionar como salvaguarda para que jovens
brancos e ricos possam cometer crimes que estario anistiados de seus
fatos, dada sua simples condigio de existéncia.

Ademais, como mencionado, 80% da populagdo carcerdria ¢é
negra. Se tragarmos uma linha imagindria entre o negro de ontem
e o de hoje, é possivel perceber que o negro de ontem voltava-se
ao trabalho forcado, mecénico e alienado. Sua vida se dava diante
de condicdes precdrias e sua moradia era a senzala. Quando algo
o incomodava e ele tentava se colocar contra, era castigado. Se
voltarmos para os dias atuais, o negro ainda é o responsdvel, em
sua ampla maioria, pelos trabalhos for¢ados, mecanicos, insalubres e
alienados. E sua vida se dd em boa parte nos meios de transporte,
seguindo no destino casa/trabalho e vice-versa; e sua senzala atual é
quando foge da regra e termina no sistema penitencidrio. Mas, apesar
disso, muitos nio se dao conta do papel que ocupam na estrutura
social e em que medida estdo fadados a reforgar cotidianamente
esta 16gica. Como superar isso?

A relacao com sua qualidade humana: reducao do individuo
a sua mera instancia animal no contexto da luta por uma
identidade nacional

Cabe aqui uma interessante articulagio com o pensamento de Hannah
Arendt em A condi¢ido humana, quando apresentou a diferenga entre
trabalho e labor (quadro 2): o primeiro trata da artificialidade ou do
que ¢ externo ao homem; ou ainda, em outras palavras, tudo aquilo
que possa ser transformado pelo homem. J4 o segundo trata de uma
acdo enddgena, ou algo que vinha da prépria condigio de existéncia
humana, ou as agdes realizadas para as tarefas humanas, como, por
exemplo, levantar ¢ caminhar (ARENDT, 2007).
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Quadro 2. A condigdao humana (Arendt, 2007)
Fonte:
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Elaboragao prépria, a partir da obra A condi¢io humana, de Hannah Arendt (2010).

O conceito anterior, associado ao entendimento marxiano da ideia
de realizagao pelo trabalho, ou do sujeito que se reconhece no produto
do seu trabalho, aponta-nos certamente algumas pistas sobre como foi a
contribui¢ao desse modo de alienagdo para o entendimento do conceito de
alienacdo de condigao. Ou seja, quando o sujeito deixa de ser sujeito de
sua prépria histéria, em boa medida, ele deixa de pensar na possibilidade
do trabalho, aquele artificial do modelo arendtiano que é fruto das agoes
externas ao homem; ou aquilo que ele pode produzir fica esvaziado de
sentido. Da mesma forma, nio hd espago para se realizar pelo trabalho,
porque ele ja nem sequer tem ideia de qual é o produto do seu trabalho.
E a questdo que fica é: em que medida essa dimensdo afetou as pessoas
atingidas pela hanseniase ¢ o povo negro?

No caso das pessoas atingidas pela hanseniase, se elas nio tiveram
nem mesmo a chance de viver suas vidas, ante o exilio sanitirio, como
poderiam se realizar em funcio de seu trabalho? E assim, a prépria
ideia de trabalho aos poucos fora sendo substituida no dia a dia pelo
labor de forma alienada e intrinseca A rotina cotidiana, talhando assim
a propria condigdo de existéncia, ou de existéncia alienada de condigoes.
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Quanto ao povo negro, historicamente na sociedade brasileira, como
vimos, este grupo social ficou com os trabalhos mais mecanicos, em
geral em regimes precdrios e de baixa possibilidade de ascensio, como
resultado ainda da politica escravista. Esse cendrio comega a mudar com
a ascensdo de uma importante parcela deste estrato social em posicoes
de comando em fungdo dos outliers (os pontos fora da curva) ou pelas
politicas de a¢oes afirmativas. E nesse sentido, a ideia de realizagao pelo
trabalho sempre foi algo muito distante.

Durante um longo periodo no Brasil, em funcao das histéricas
ideologias de unificagao das ragas por assim dizer, o Brasil assumiu
um conceito que buscava escapar do ferrenho e aberto racismo
norte-americano, ao mesmo tempo que pudesse unificar o pafs
inteiro com relagao a certa homogeneidade. Surgiu entdo a ideia
da democracia racial, fortemente disseminada por Gilberto Freyre
(2004), que terminou por disseminar a ideia unificadora de que
somos um pafs mestico.

Numa obra que vasculha profundamente este debate, o prof
Kabenguele Munanga, em Rediscutindo a mesticagem no Brasil, afirmou:

[...] entre as caracteristicas do racismo brasileiro, a
ambigiiidade é uma delas. Talvez digo eu, a mais
importante. Ela permeia tanto a reflexio do estudioso
do tema como o préprio viver das pessoas que, cotidiana
ou institucionalmente, enfrentam a pluralidade étnica
brasileira. O mestico brasileiro simboliza plenamente essa
ambigiiidade, cuja conseqiiéncia na sua prépria definicao
¢ fatal, num pais onde ele ¢ de inicio indefinido. Ele é
“um e outro”, “o mesmo e o diferente”, “nem um nem
outro”, “ser e nio ser”, “pertencer e nio pertencer’. Essa
indefini¢do social — evitada na ideologia racial norte-
americana e no regime do apartheid -, conjugada com o
idedrio do branqueamento, dificulta tanto a sua identidade
como mestico quanto a sua op¢io da identidade negra.
A sua opgao fica hipoteticamente adiada, pois espera,
um dia, ser “branco”, pela miscigenagio efou ascensio

social. (Munanga, 2006, p. 140).
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O contexto no qual o autor estd imerso é marcado pela busca de
um conceito que retrate a identidade nacional da sociedade brasileira,
em que esta é posta em oposicao a ideia de identidade negra, inclusive
pelo autor. Assume-se a ideia de que o respeito a diversidade tanto
cultural quanto racial é o ponto de partida para a constru¢ao de uma
identidade brasileira.

As questdes que nortearam a discussdo apresentada em Rediscutindo
a mesticagem no Brasil passam pelo idedrio de constru¢io de uma
identidade nacional: a identidade mestica. No entanto, em que medida
a constru¢do de uma identidade mesti¢a nio significaria retirar e negar
a solidariedade aos poucos negros e indios indisfargdveis, aos orientais e
minorias brancas que tém direito de se achar diferentes? Nao significaria
mais uma nova armadilha ideolégica? (Munanga, 2000).

Munanga, antes de construir sua hipétese, apresenta dois pontos de
vista que nortearam sua dissertagdao, o populacionista e o raciologista,
em que o primeiro retrata a mesticagem como um fenémeno universal
do qual as populagdes ou os conjuntos de populacoes s6 escapam por
periodos limitados. E como uma troca de genes de intensidade e duragio
varidveis entre populagdes mais ou menos contrastadas biologicamente.
Por outro lado, o raciologista caracteriza-se principalmente pelo interesse
na mesticagem que marca as ‘grandes racas’ definidas a priori. Isto
¢, baseia-se na divisio da espécie humana em grandes ragas, mas que
carrega per se certo teor ideoldgico.

Nao obstante o fato de o autor nio concordar com esse viés
raciologista, ¢ a ele que Munanga dispensa a maior aten¢ao, uma vez
que ¢ exatamente este viés que introduz os pressupostos ideolégicos que
até hoje dominam os estudos sobre a mesticagem. O que significaria
ser “branco”, ser “negro”, ser “amarelo” e ser “mestico” ou “homem de
cor”? (Munanga, 2006)

Ademais, pelo viés biologizante,

[...] como seria possivel assegurar a renovagio, de geragao
a geracdo, de uma situagio social cujos parAmetros nio
sd0 sociais e nio sio transmissiveis socialmente, mas sim

passam pelo canal da hereditariedade biolégica? Como
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remediar o problema fisico da diluicao das cores pela
miscigenagdo? (Munanga, 20006).

Findo o periodo escravista, surge a nova categoria de cidadaos: os
ex-escravizados negros. E uma pergunta passou a compor a agenda dos
pensadores brasileiros: como transformd-los em elementos constituintes
da nacionalidade e da identidade brasileira, “dado que a estrutura mental
herdada do passado que, os considerava apenas como coisas e forga
animal de trabalho, ainda nao mudou?” (Munanga, 20006).

A partir dessas questoes, o autor formulou a hipétese, e logo a tese
de que o processo de formagdo da identidade nacional no Brasil recorreu
aos métodos eugenistas, visando ao embranquecimento da sociedade.
Se o embranquecimento tivesse sido, hipoteticamente, completado, a
realidade racial brasileira teria sido outra. No lugar de uma sociedade
totalmente branca, ideologicamente projetada, nasceu uma nova sociedade
plural constituida de mestigos, negros, indios, brancos e asidticos, cujas
combinagbes em proporgoes desiguais dao ao Brasil seu colorido atual
(Munanga, 2000).

Essa homogeneizagao se funda na perspectiva do branqueamento da
populagao, em que a “raca” branca é assimilada como superiorizada e as
outras nao brancas, inferiorizadas. Dessa maneira, aos poucos, através da
miscigenagao, alguns autores defendem a ideia de que a “raga” negra se
extinguiria. E bem verdade que, contraditoriamente, hd também aqueles
que defendem o enegrecimento da populagao em funcio da resisténcia
do negro através do tempo e das andlises genealdgicas.

A relacao com a politica: a separacao do individuo humano em
relacao a seus proprios interesses

Este é o ponto-chave dos trés, sem de fato reduzir a importancia dos outros
dois, mas aqui, esta o limite entre o aprisionamento naquilo que estamos
chamando de alienagiao de condigdo e a assun¢ao da autodeterminagio e
posionamento ideo-politico, consciente e emancipado. Dito de outro modo,
este ¢ o ponto de inflexdo que, ao pender para um lado, tende a levar a
tomada de consciéncia e, por conseguinte, a emancipagao, mas se pender para
o outro lado, tende a levar ao aculturamento, ou em linguagem moderna,
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apropriagao cultural e a alienagio de condigio. Assim, essa alienacio de
condi¢ao ¢ também uma “alienagao” de identidade.

De acordo com Castells (1999), hd trés tipos de identidade: legitimagao,
resisténcia e projeto. Se entendermos que a ideia da identidade de
legitimacdo é um artificio introduzido pelas institui¢coes dominantes,
cujo objetivo é alargar a0 mdximo seu espectro de dominio, a partir
da racionalizacio em relacio aos atores sociais, hd ai uma forte conexio
com a ideia de autoridade, pois, de um modo ou de outro, este desenho
ancorado na racionalidade constitui em geral o discurso da “voz
autorizada” ou o expert. Eis aqui a identidade do opressor.

A identidade de resisténcia, aquela erigida pelos atores oprimidos ou
subjugados pelo opressor, transforma-se em “trincheira de resisténcia e
sobrevivéncia”, ancorada em valores diferentes dos opressores, de modo
que resistir é afirmar uma posi¢ao de luta e enfrentamento, ao limite,
ainda que seja pela sobrevivéncia. Eis aqui a identidade do oprimido.

Apesar de determinado grupo social iniciar sua perspectiva em uma
identidade de resisténcia, nio quer dizer que esse grupo estard condenado
e ficard sempre nessa condicdo. H4 ainda um terceiro grupo que o autor
chamou de “identidade de projeto”, que se dd quando qualquer grupo de
atores sociais langa mao de qualquer tipo de material cultural a sua disposi¢io
e a partir disso constréi uma nova identidade que, em boa medida, permite
uma mobilidade social a este grupo, transformando inclusive seu papel social
voltando-se a transformacio da sua posi¢ao na estrutura social (Castells, 1999).

Se considerarmos que a alienagdo é a auséncia de consciéncia, dentre
uma série de possibilidades de alienacdo, destacamos aqui a rela¢ao do
homem com outros homens, em que se percebe o isolamento do ser
humano no mundo capitalista; a relagio com sua qualidade humana,
reduzindo o individuo humano a sua mera instincia animal; e a relacio
com a politica, quando se trata da separa¢ao do individuo humano em
relagdo aos seus proprios interesses. Se considerarmos que a relagdo com
a politica, como Hegel apud Barros (1987) entende, ou seja,

A Histéria é a progressio dialética por meio da qual
o espirito, inicialmente estranho a si mesmo, toma
consciéncia e posse do mundo — que, na verdade, era
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o préprio espirito existindo fora e separado de si — até
retomd-lo completamente em si e unificar-se com ele.
Os avatares dessa progressao sao etapas que, em razao
da sua contradicio interna, sio necessariamente levadas a
“passar para” a etapa seguinte, até a realizagao da sintese
final que ¢ a0 mesmo tempo o sentido de toda a histéria
anterior e o término da histéria (Barros, 1987, p. 28).

Diante dessa afirmativa, pode-se dizer que alienagio de condi¢io
¢ quando o homem, nas suas relagoes, individuais ou coletivas com
outros homens, percebe o isolamento humano no mundo movido pelo
capital, onde este o transform em repetidor, ou sujeita-o a sua condigdo
meramente animal, deslocando dele sua qualidade humana, ¢ na sua
relagdo com a politica. Toda esta légica se resume a um movimento
egoistico e individual; sua capacidade de se relacionar com o coletivo
emancipadamente se esvai e, a partir de entio, apds assumir caracteristicas
de uma outra cultura como sua, ele se perde de si mesmo, e se assume
como parte daquela cultura, ou seja, aculturamento.

No caso da hansenfase, durante alguns anos, de meados dos anos
1980 até meados dos anos 1990, a légica da luta politica do movimento
social na hanseniase — neste caso, o0 Movimento de Reintegragao das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) — tinha plataformas muito
préximas do aculturamento ou da aliena¢io de condigao, por acreditar
que o que era necessdrio era ser igual aos “nao doentes”. O que chamava
atengdo na época era a ideia de que toda a sociedade deveria vé-los como
iguais e, assim, portanto, nao discrimind-los, niao ter preconceitos, € nao
ter medo deles, como historicamente acontecia. Isso mostra como era
necessdrio parecer ser da cultura dos ditos “nao doentes” para parecer ser
um igual, mas o grande problema era que esses supostamente iguais os
rejeitavam. Foi somente quando o movimento coletivamente assumiu a
ideia de que o que eles precisavam era serem eles mesmos, e ao assumir
uma luta politica coletiva e identitdria, conseguiram feitos significativos,
inclusive do ponto de vista do preconceito, dado que a hanseniase é uma
doenga muito estigmatizante.

No caso do povo negro, algo muito similar ocorreu: apds a reabertura
politica do pais, que atravessara décadas de ditadura militar, muitos
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movimentos sociais se mobilizaram, e até entao muito desorganizadas, as
pessoas negras ainda viviam sob uma sombra da chamada “democracia
racial”, freyriana. Porém, muitas camadas insatisfeitas com aquela
leitura aculturante comegaram a fortalecer uma luta politica identitdria
do Movimento Negro no Brasil. A partir de entio, o movimento
negro comegou a questionar as institui¢des, exigindo transformagao no
Ambito da cultura, educa¢io, formagao, campos de atuagao profissional,
igualdade salarial, etc. E o que os levou a conquista de maior espago
e maior respeito com certeza foi a assungio de uma luta coletiva, e o
reconhecimento da necessidade do fortalecimento do conjunto. Assim
nasceram vdrios coletivos negros com o intuito de fortalecer e apoiar a
populagdo negra no enfrentamento do cotidiano. Ou seja, foi justamente
o ponto de inflexdo-chave, a politica e sua percepgao que geraram a
capacidade de reconduzir as lutas e ampliar as conquistas.

As diferentes formas de exclusao aqui tratadas sao apenas um pequeno
retrato da nossa cena cotidiana, que em tese é muito mais severa e hostil
do que aqui trouxemos. E bem verdade que essas formas de exclusio
marcaram muito mais ainda essas pessoas no seu foro intimo e pessoal,
pois sua subjetividade foi ferida. Nao podemos mudar o passado, mas
podemos aprender com suas contradicoes e adversidades, e isso é a melhor
maneira de tentar fazermos um futuro diferente a partir de nossas acoes
no hoje, aqui e agora.

Exclusoes geradas pela hanseniase e pelo racismo no brasil:
aproximacgoes

Ao visitarmos a histéria da sadde publica no Brasil, é possivel
perceber a auséncia de um modelo sanitdrio, apesar do quadro
insuportdvel e caético do periodo de 1889 a 1930, marcado pela forte
presenca de doengas, sobretudo as de cardter infectocontagioso, em
especial a hansenfase. Em resposta a esta tltima, o Estado brasileiro
criou o Departamento de Profilaxia da Lepra (LDPL), que, por
conseguinte, criou a Policia Sanitdria, um batalhao de 1.500 pessoas
que tinham como tarefa as atividades de desinfecgio, com ordens
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de captura dos doentes para levi-los para as colonias de isolamento
compulsério (Vieira, 2007).

No que diz respeito ao povo negro, de maneira muito particular e
similar, pode-se perceber que a determinacio de uma suposta autoridade
branca, ante quaisquer outras pessoas nao brancas, frente a uma onda
exploratéria e colonizadora, que explorava as riquezas e as pessoas dos
paises colonizados, a autoridade branca foi tomada como autoridade
suprema, legitimando a escravidio do povo negro, que até ali nio era
nem concebido como gente, nem tinha alma. Essas palavras a mim
me pesam apenas pela grafia, facamos ideia do que foi viver tudo isso.
Assim, nascia a escraviddo do povo negro.

Ao observar a trajetéria da sociedade brasileira, é possivel perceber
que a miscigenagao racial é uma das suas marcas mais fortes. Segundo a
Organiza¢ao das Nagdes Unidas (ONU), as desigualdades entre ragas e
etnias é um problema histérico que, em boa medida, se revela muito em
funcio dos resquicios dos regimes escravistas. No Brasil, pela primeira
vez em 123 anos da abolicio da escravatura, no dltimo Censo (2010),
mais do 53% da populagio se autodeclarou preta ou parda.

A percepgao sobre a existéncia de racismo em nossa sociedade é
revelada por uma série de estudos, em especial o do Relatério da
Secretaria Nacional para o Enfrentamento da Desigualdade Racial
2009-2010 (Brasil, 2010). O que chama mais atengdo nesse estudo
¢ que apesar de a pesquisa revelar que quase 98% dos brasileiros
reconhecem a existéncia de algum tipo de racismo e/ou discriminagao
racial no pais, quando perguntadas se sao racistas, 90% das pessoas
afirmam que ndo. Talvez isso se explique por termos sido o ultimo
pais ocidental a abolir a escravidao.

Segundo ainda o mesmo Relatério no que tange a educagio, a chance
de um negro ser analfabeto ¢ cinco vezes maior que a de um branco; e
no outro extremo, um em cada quatro universitdrios é negro. O impacto
maior disso estd fora das salas de aula, em que cerca de 70% das pessoas
que vivem em extrema pobreza sio negras; e por outro lado, cerca de
80% das pessoas mais ricas do pais sdo nao negras.

Do ponto de vista da violéncia, em dez anos os homicidios de
mulheres brancas cairam de 48% para 44%; jd os de mulheres negras
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aumentaram de 32,5% para 62%. A questdo da violéncia vai muito além
do sexo feminino: a cada 12 minutos, uma pessoa negra ¢ morta no
Brasil; sete em cada 10 mortos em operagoes policiais sao negros; e 75%
da populagio carcerdria é negra. E do ponto de vista da representagao
social, a populagao negra, apesar de ter se autodeclarado negra em sua
maioria, ndo se vé representada no Judicidrio: juizes - 15,4%; ministros
do STF - 0%; no Legislativo: senadores - 30%; deputados federais -
20%; e ministros do Executivo - 0% (Brasil, 2010).

Esses dados revelam que a desigualdade racial no pais é no minimo
histérica, estrutural, além de ser também negada pela populagio em
geral. Ademais, a percepgio das pessoas se mostra pouco empdtica ao
longo da histéria.

Outro dado que também poderfamos mapear na questio das
desigualdades é que no pais hd o que vou chamar aqui de desigualdade
institucional, ou que no caso do povo negro é chamado de racismo
institucional/estrutural, e no caso da hanseniase ¢ discriminacio
institucional. Em outras palavras, podemos chamar de “violéncia de
Estado” Ou seja, quando hd discrimina¢io de cor ou raga ou de
uma pessoa por ter sido acometida por uma patologia no ambito das
organizagoes, seja do ponto de vista das posi¢des de comando e gestao,
ou do ponto de vista dos rendimentos, sem davida estd presente a
violéncia de Estado. Esta é uma dimensio muito presente nas instituigoes
brasileiras, governamentais ou privadas, mas como essa é uma varidvel
de enorme sensibilidade e com uma carga subjetiva muito grande, com
frequéncia esses casos sdo ignorados.

Aqui apresentarei apenas dois exemplos: no caso da hanseniase, é
comum encontrar em Unidades Bdsicas de Satde, locais de atendimento
das pessoas acometidas pela doenca em condicées absolutamente
precdrias e/ou escondidas, quase que uma espécie de drea isolada. E,
no caso da desigualdade racial, basta ver que uma mulher chegou
a emergéncia e apenas a suspeita de que ela provocou o aborto jd
gera um certo frissom, se ela for preta ou parda, entdo, a coisa fica
absolutamente terrivel. Quero chamar atengio aqui, principalmente,
para o exercicio da autoridade, inclusive sob a égide do uso da forga,
com poder de policia. Se atentarmos para tudo que entra em cena neste
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processo, a ideia de cuidado em saide transforma-se de forma abjeta
numa audaz luta do “bem contra o mal” em nome da sobrevivéncia,
assentada sobre o sepulcro da célebre autoridade. E no caso do racismo
institucional, a autoridade assumida é uma certa moralidade impressa
em nome de uma tradi¢do, enquanto que o principio bdsico que ¢ a
garantia do direito a vida é absolutamente negligenciado.

Para concluir este item, lanco mio de uma das mais importantes
questoes que vi ao olhar para esses dois estratos de nossa sociedade:
apesar das adversidades vividas por ambos os grupos, sua capacidade de
resiliéncia e recondugio de uma resisténcia de povo oprimido, e fazer
dessa resisténcia caminhos para constru¢io de uma histéria diferente,
foi/é sua intensa luta por direitos.

No primeiro exemplo, pode-se perceber como a luta das pessoas
atingidas pela hansenfase foi fundamental, pois até a década de 1980
as pessoas que viviam nas antigas colonias, ainda tinham seus direitos
civis bdsicos como ir e vir cerceados. Todas as coldnias, além de terem
drea hospitalar, tinham/tém ainda hoje também um drea asilar. Ou
seja, além de local de cuidado propriamente, hd nesses espagos locais
de residéncia. E ambos estavam sob a mercé das regras dos diretores
dos hospitais (autoridade local, nomeada pelo secretirio de estado de
Satde). E num dado momento, estes estabeleceram que havia hora para
entrar e hora para sair. Foi tdo somente ap6s uma das agdes das pessoas
organizadas na colénia de Ant6nio Justa, no municipio de Maracanai-
CE, que ao derrubarem o muro da coldnia, a ideia da abertura plena
dos portoes em todas as coldénias ganhou forga, até virar regra (Jornal
do Morhan, 1995).

No segundo exemplo, podemos pensar sobre a insersao das politicas de
agoes afirmativas nas universidades publicas brasileiras, que datam dos anos
2000 com a Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UER]), e que quatro
anos depois na avaliacio do desempenho da primeira turma de cotistas,
mostrou que era muito mais uma questao de oportunidades iguais de acesso
do que propriamente uma questio de ter ou nio condigdes econdmicas
ou raciais. Assim, o que se viu foi que os alunos pretos e pardos tiveram
desempenho igual ou melhor do que os alunos nio cotistas. (Santos, 20006).
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Vou tragar uma espécie de eixo para organizar as ideias e apresentar
de que modo vejo aproximagées entre a exclusao gerada pela politica
higienista de isolamento compulsério da hanseniase e aquela gerada pela
politica escravista, e alguns de seus rebatimentos na nossa sociedade de
ontem e hoje. Como ponto de partida no debate sobre o que ¢ autoridade,
recorro a uma leitura de Hannah Arendt (1992), que interpée um
confronto sobre as concepgdes grega e romana, indo até a introdugio
da ideia de nagio-estado em Maquiavel. Ressalta ainda a existéncia de
uma crise de autoridade a época, o que vejo ainda como bem atual.
Naio ¢ nosso objetivo aqui entrar nas minticias cuidadosamente debatidas
pela autora, mas vamos apenas recorrer aos modelos de uma e de outra
perspectiva, para mostrarmos como essas duas ideias influenciaram
fortemente nas concepgdes de exclusao das pessoas atingidas pela
hanseniase e do povo negro.

Segundo Arendt (1992), Platao que, diante da morte de Sécrates —
que morrera para garantir suas ideias e ideais diante da polis (cidade) —,
preocupado com o conflito entre a polis e o fildsofo, sobretudo os riscos
(da violéncia) que correriam os filésofos ao interferirem no governo da
polis, buscou refletir sobre como construir uma autoridade para que uma
minoria (elite) governasse sem que o uso da violéncia fosse necessirio. A
partir de entlo, pds-se a pensar sobre como a autoridade se estabelecera
historicamente. Assim, terminou por descobrir que a constru¢io da
autoridade era historicamente ancorada num elemento legitimador,
que poderia ser interno ou externo ao sujeito. No primeiro, algo como
conhecimento, e no segundo, a religidgo, por exemplo.

A autora ressalta que tanto na perspectiva grega, com os estudos de
Platdo, quanto na perspectiva romana, com os estudos de Aristételes, a
autoridade é marcada pela triade autoridade, tradigao e religido. E em
ambas o fio condutor que as assemelha era a ideia de que a autoridade
pressupoe determinado poder (potestas), e a partir dele, “a autoridade
implica uma obediéncia na qual os homens retém sua liberdade” (Arendst,
1992, p. 144).

Como funcionava entio essa ideia de autoridade? Os ancidos, o Senado
e os pais detinham a autoridade (tradi¢io), autoridade que vinha passada
de uma geragdo para outra, ou aqueles que construiram ou fundaram
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a polis para usar o termo da autora. J4 a autoridade da religido em
fungao da decadéncia da Republica e sua consequente transformagio em
império romano, bem como sua alianga com o cristianismo, estabeleceu
sua autoridade pela tradi¢do, ancorada na hierarquia e na conformagio
da religagdo dos homens com sua ancestralidade religiao (refigare),
religacdo essa conformada por Santo Agostinho “a sede do espirito estd
na memoria” (Arendt, 1992, p. 168).

Antes de fazer as conexdes propriamente para minhas reflexoes, trago
ainda mais duas outras questoes sobre a autoridade a partir da mesma
autora, de modo que ambas serdo reveladas numa interessante ilustragio
que a autora faz para mostrar como Platdo encontrou seu modelo de
autoridade, que tenderia a nio fazer uso da violéncia. E quando o autor
evoca a ideia de autoridade em contraposigao ao poder, que como as outras,
resgata a ideia de raizes no passado, mas insere trés novas dimensdes: autor,
atifice e perito. A ideia de autor, que quer dizer justo o oposto de artifice,
denota de modo decisivo o entendimento que nos interessa nesta reflexio.

Quem, indaga Plinio por ocasido da inauguragio de um
teatro, deveria ser mais admirado, o construtor ou o autor?
O inventor ou a invengao? — Pensando é claro, no dltimo
em ambos os casos. O autor nio é aqui o construtor, mas
aquele que inspirou toda empresa e cujo espirito, portanto,
muito mais do que o efetivo construtor, se acha representado
na propria construgdo. Distintamente do artifice, que tio
somente o fez, é ele o verdadeiro “autor” do edificio, vale
dizer seu fundador, com ele tornou-se um “aumentador”

da cidade. (Arendt, 1992, p. 164).

Apesar da assertiva anterior, a relacio existente entre o autor e o
artifice ndo ¢ uma relagdo existente entre o senhor que dd ordens e o
servo que as cumpre. A grande diferenca reside no fato de que quem
detém autoridade nio detém o poder, ou seja, “enquanto o poder reside
no povo, a autoridade repousa no Senado” (Arendt, 1992, p. 164).

A segunda questao ¢ que Platao encontra no campo das ideias aquilo
que seria a chave para um governo sem uso da violéncia, o que seria
em A Repiblica, quando da retratacio do mito da alegoria da caverna.
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Segundo Arendt (1992), o filésofo nao busca o céu sob a caverna para
descobrir o espirito; ele sai e ao retornar para a caverna ¢ que tem o
estranhamento (o espanto), e ento se d4 conta daquilo que viu e nao sabe
o que é. Neste momento, repousa a ideia suprema. Quando de retorno,
ji dentro da caverna, o filésofo usa de modelos, ou de padrdes como
uma régua para tentar enquadrar o que viu e relatar aos outros, ali estd
sendo o artifice, ou aplicando uma medida da ideia pés-concebida. Mas
se o faz com pericia e ensina com afinco e qualidade, ali estd usando
da técnica, é o perito (Arendt, 1992).

Em outras palavras, o executor pode ser o perito ou o artifice, mas
a concepgdo suprema da ideia vem do autor. A titulo de alinhavar a
conexdo dessas ideias com a proposta do texto, esse movimento de
reconhecimento de uma crise de autoridade, e da busca por uma forma
de exercer a autoridade sem o uso da violéncia, marca o ponto crucial
de interlocu¢ao com a andlise das duas formas de exclusdo aqui tratadas
(das pessoas acometidas pela hanseniase e do povo negro). Porém, uma
tltima ressalva arendtiana, a despeito da crise de autoridade enfrentada a
época, e acrescento que enfrentamos hoje: a revolugio ainda é a melhor
saida para superagdao emergencial da crise de autoridade.

Para refletir sobre os diferentes rebatimentos da autoridade ante essas
pessoas, chamo aten¢ao para o ponto de origem de ambos os grupos,
quando a autoridade fora tomada como chave para partir a sociedade
entre puros e impuros, entre sadios e doentes, foi quando a autoridade
médica foi tomada como autoridade suprema, em detrimento das pessoas
acometidas pela hanseniase. Assim, a despeito das vidas e histérias,
familias foram separadas, vidas deixaram de ser vividas, em nome da
autoridade suprema médica, e se iniciou a formagio das colonias de
hanseniase no pais, que chegou a ter 37 hospitais-colonia (Mena, 2017).

Hannah Arendt nos mostra que Platao “inventou uma série de
estérias para concluir seus didlogos politicos, via de regra apés o falido
argumento em si, como em A Republica, ou apés patentear-se que o
oponente de Sécrates nio poderia ser persuadido” (Arendt, 1992, p.
172-173). Assim, as col6nias foram erguidas sob uma série de estérias,
que levaram muitas pessoas a se perderem de suas proprias vidas, e
algumas outras a assumirem uma terceira para nio viverem reféns do
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que historicamente passaram no ambiente das colonias apds a abertura
das mesmas.

Como parte dessas estérias, a ideia de que as colonias eram “como
uma cidade”, ou seja, criou-se uma redoma a espelho da sociedade, sob a
égide de ali ser um lugar de tratamento e “cura”. Com todas as ressalvas
para a factual ignorincia existente no Ambito dos avangos da medicina
a época, muito mais foi feito ante ao suposto aniincio de “tratado e
cura’, além, é claro, da existéncia de relatos de testes de fdrmacos. A
esta redoma, o movimento social de enfrentamento da hanseniase, o
Morhan, cunhou um termo muito peculiar, o de “exilio sanitdrio”, de
modo que a autoridade médica sobre o corpo e a vida das pessoas gerou

uma legido de exilados sanitdrios.”

A guisa de conclusio

Ao concluir este ensaio sobre as duas formas de exclusio, a das pessoas
acometidas pela hanseniase e a do povo negro, posso dizer que ficou
evidente que mudam-se os termos, os lugares, as pessoas, até algumas
estratégias, mas o processo alienante e desumanizador é praticamente
o mesmo. Sob a égide de uma suposta autoridade, desloca-se o sujeito
de suas relagbes sociais com outros sujeitos, isolando-o, e, assim,
fragilizando-o. Oprime-se o sujeito ao extremo no processo produtivo
em funcio da necessidade da producio e reprodu¢io da vida social, e
por fim, aliena-o ideo-politicamente, tornando-o um ser aculturado.
Desta forma, mostrei aqui que os dois grupos sociais que foquei neste
ensaio sofreram com o mesmo processo. Contudo, hd que se levar em
conta que apesar das adversidades, também tangenciei aqui o contexto
da identidade, pois ambos os grupos guardam fortes relacdes com a
perspectiva da identidade, seja pela l6gica da legitimacao, da resisténcia,
ou mesmo a de projeto.

25 “Exilio Sanitdrio’, que é o mesmo que uma morte de qualquer possibilidade de
assuncio e exercicio de direitos comuns a sociedade, bem como uma execragio
desta e por esta mesma, ¢ a morte social gerada pelo estigma constituido em sua
génese pela mais profunda ignorincia no sentido stricto da palavra. Ademais,
contribuiu para o banimento dessas pessoas ditas “doentes” em detrimento de
umas outras ditas sadias”. (Vieira, 2007, p. 5).
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O que se pode depreender deste contexto é que tanto as pessoas
atingidas pela hanseniase quanto o povo negro atravessaram situagoes em
que vivenciaram uma profunda imersao na identidade de legitimacio, e
por conseguinte, uma alienacio de condigao. E vivenciaram muitas vezes a
situagdo de reféns da autoridade, em especial a ancorada na racionalidade.

Mas ambos os grupos, quase que como num processo de talma,
vivenciaram ao menos uma boa parcela das populagées de ambos os grupos,
0 espanto, o estranhamento, e penderam para a tomada de consciéncia.
A partir dai, em muito ji é possivel afirmar que hd, tanto nas pessoas
atingidas pela hanseniase quanto no povo negro, formas de identidade de
resisténcia e at¢ mesmo de projeto em ambos os estratos sociais. Mas o
que vai determinar de fato se seguirdo a via da exclusio predeterminada
pelo opressor ou vao buscar a partir de sua resisténcia e luta a construgao
de projetos efetivamente transformadores serdo suas escolhas, ¢ também o
rebatimento que elas terao no espectro mais amplo de toda a sociedade.
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Fazendo um pequeno balango dos 30 anos de SUS no contexto da
Amaz6nia, permanecem ainda grandes desafios, que contém em si a
légica territorial prépria da regido, com grandes distincias geogréficas,
dificuldades de acesso, isolamento, diversidade populacional e
desigualdades sociais. Além disso, ¢ importante ressaltar as dificuldades
de didlogo entre a medicina ocidental (biomedicina) e as concepgoes e
préticas locais, também chamadas de medicina tradicional (Buchilett,
1991a), sendo um objeto que assume centralidade neste trabalho. Nao
obstante, é preciso salientar que a capilaridade que o SUS alcangou
apds a expansao da Estratégia Sadde da Familia, aproximando as agoes
de satde do cotidiano de vida da populagio, vem possibilitando a
emergéncia de experiéncias inovadoras que favorecem a ocorréncia desse
didlogo entre culturas.

Avangos também tém sido observados na formagao de profissionais,
com a implantagio de estdgios do interior dos estados, que na medicina
tem sido denominados de Internato Rural. Silveira e Pinheiro (2017)
fizeram um resgate histdrico sobre as experiéncias de Internato Rural
na Amazonia, demonstrando que essa estratégia tem sido implantada
em praticamente todos os cursos de medicina da regido, com diferencas
em sua magnitude e nos desafios encontrados dentro das institui¢oes e
nos estados da regiao.

Um dos aspectos mais importantes dessa experiéncia de formacao ¢é
o didlogo entre culturas, pois o contexto de vida do interior da regiao
¢ completamente diferente das capitais, sobretudo pelo contato com a
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populacio que vive nas regioes ribeirinhas e na Floresta Amazénica. Desta
caracteristica emergem concepgoes e préticas proprias que historicamente
fizeram parte do processo de experiéncia de adoecimento, autocuidado e
busca por ajuda em situagoes de sofrimento que acontecem no interior
da floresta. O contato dos alunos de medicina com esse contexto pode
representar um diferencial em seu itinerdrio formativo, com a possibilidade
de maijor sensibilidade e respeito com os saberes e priticas que fogem a
perspectiva biomédica, hegemdnica no cendrio tradicional de formagao.

Este texto tem como objetivo analisar a vivéncia do didlogo entre
culturas nas experiéncias de Internato Rural na Amazonia, a partir
da visao dos estudantes que estdo nos pequenos municipios vivendo
essa experiéncia de contato com a populagio das pequenas cidades da
Amazénia. E dividido em duas partes, a primeira com aspectos teéricos
sobre o didlogo entre culturas e o segundo com a andlise do material
coletado no campo de estudo.

A pesquisa de base foi realizada para a construgao da tese de
doutoramento intitulada “Itinerdrios formativos do Internato Rural na
Amazonia: experiéncias nas fronteiras de Mundo, Saberes e Prdticas e
Responsabilidade”, e os aspectos metodolégicos detalhados podem ser
obtidos a partir da leitura da mesma (Silveira, 2014). Para a compreensao
do que foi desenvolvido nesse texto, vale a pena destacar que se trata de
pesquisa qualitativa de abordagem fenomenoldgica sobre as experiéncias
de Internato Rural de duas Universidades Estaduais da Amazonia —
Universidade do Estado do Amazonas (UEA) e Universidade Estadual
do Pard (UEPA — campus Santarém). Foram realizadas entrevistas e
grupos focais com estudantes e professores que atuam nessas experiéncias.
As entrevistas com os alunos foram realizadas no préprio contexto
das experiéncias, com visitas aos pequenos municipios onde ocorre o
Internato Rural dessas instituicoes, sendo feita também a observagio
das prdticas realizadas pelos estudantes. As andlises consideraram os
referenciais utilizados na tese de doutorado, nos campos da Filosofia
Politica com os estudos de Hannah Arendt e de autores do campo das
Ciéncias Sociais, inclusive da antropologia médica. Importante frisar que
o estudo seguiu os principios da ética em pesquisa, tendo sido aprovado
pelo Comité de Etica da Universidade Federal do Acre. Nos fragmentos
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das narrativas incluidos no texto foram utilizados nomes ficticios, no
sentido de preservar a identidade dos sujeitos.

O dialogo entre culturas médicas na Amazonia

Uma das caracteristicas mais interessantes da Amazodnia, e talvez ainda
pouco abordada ou aproveitada pelo poder publico, é a diversidade e os
encontros entre culturas no campo da saide, que tornam a regido um
imenso espago publico de didlogo em torno dos saberes e praticas de
cuidado. Pensando nos itinerdrios formativos dos estudantes de Medicina e
nas manifestagdes de poder na drea, reunimos, para efeito deste trabalho,
em dois campos principais as préticas realizadas: a medicina ocidental,
ou biomedicina, e a medicina tradicional, que abrange um conjunto
heterogéneo de prdticas populares realizadas na Amazonia.

Em sua andlise sobre a profissao, Madel Luz ressalta o cardter
uniformizador do modelo biomédico, muitas vezes levando a negacio de
outras racionalidades e deixando em segundo plano o cardter relacional
da prdtica médica (Luz, 2004). Entende-se por modelo biomédico a
expressdo institucional e politica da biomedicina, que se caracteriza por
um conjunto articulado de concepgoes e préticas que tem na categoria
“doenga” seu principal objeto (Camargo Jr, 1997). Sua ascendéncia na
produc¢io do conhecimento médico tem forte expressao na constituicao
de uma base socioecondémica e politica para geracio de uma cadeia
produtiva, influenciando os processos formativos e se constituindo como
a cultura médica hegemonica.

Camargo Jr (1997) caracterizou a racionalidade biomédica como a
medicina do corpo, das doengas e das lesdes. Essa virada epistemoldgica
resultou em importantes transformagbes na pritica e no ensino da
Medicina, inicialmente na constituicdo dos hospitais como locais da
pesquisa, da descri¢do das doengas e do ensino sobre as mesmas. A satide
passou a ser entendida como auséncia de doengas, acentuando o dualismo
entre o normal e o patolégico. Além disso, todas as manifestagoes que
nao pudessem ser explicadas objetivamente foram relegadas, na negagao
de tudo o que nao pode ser explicado cientificamente.
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Buchilett (1991b), em andlise da relacio entre a biomedicina e
a medicina tradicional, chama a aten¢io para a descontinuidade
radical entre as duas racionalidades, assentada nas diferencas entre
as perspectivas “empirico-racional” e “mdgico-religiosa” que as
caracterizariam, respectivamente. A autora ressalta que, embora essa
dicotomia oriente o pensamento de médicos e outros profissionais de
satide em relagao a medicina tradicional, ela ndo corresponde estritamente
as formas de apreensdo das relagoes entre saide e doenca no cotidiano
daquela populagao. Existem evidéncias de que certas representagdes e
préticas constituem um embrido de uma racionalidade cientifica, que
poderiam ser mais bem aproveitadas, tais como os saberes botinicos
e a farmacopeia indigena.

Alguns autores que atuam no campo da satde indigena (Follér, 2004;
Langdon, 2004) tém trabalhado com o conceito de intermedicalidade, que
seria a zona de contato onde ocorre os processos de troca e didlogo que,
marcados pela assimetria de poder existente entre a biomedicina e outras
racionalidades, acabam por produzir prdticas hibridas com influéncia
do pensamento cientifico moderno. O termo ¢ utilizado na perspectiva
das relagoes de colonizagdo, onde “o poder colonizador detém o direito
preferencial de interpretacdo, e o direito de decidir qual conhecimento
deve ser valorizado” (Féller, 2004, p. 134). A zona de contato vista sob
o prisma da intermedicalidade nio considera uma dicotomia entre a
biomedicina e medicina tradicional no didlogo entre as culturas, mas
admite um encontro marcado pela expressao de poder, resisténcia e fusio
de conhecimento nos discursos e nas atitudes dos atores envolvidos.

Com base no pensamento de Camargo Jr (1997), a biomedicina,
enquanto racionalidade, pode ser delineada em trés proposicoes: a)
0 cariter mecanicista, sendo o universo uma gigantesca maquina
subordinada a uma relacio de causalidade linear entre seus mecanismos;
b) o cardter analitico, com elucidagio do todo (no caso a mdquina),
através do isolamento das partes, sendo o funcionamento do todo
igual a soma das partes; e ¢) o cardter generalizante, dirigindo-se a
produgio de discursos com wvalidade universal, propondo modelos e leis
de aplicacao geral.
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No caso em questdo, a biomedicina e sua reproducao através das
escolas médicas tendem & uniformizacio de seus principios para
todas as culturas, limitando a manifestacio de outras racionalidades
com expressoes culturais locais e as possibilidades de didlogo com
as mesmas. Atualmente, a cultura ocidental tem na biomedicina a
verdade sobre a pritica médica, sendo muito pequena a expressio de
outras prdticas, chamadas genericamente de medicinas alternativas e
complementares. No contexto da Amazdnia, as concepgdes e praticas
da medicina tradicional estdo presentes nos itinerdrios terapéuticos*
das pessoas, principalmente na regio ribeirinha, onde as dificuldades
geograficas e a forte expressao cultural condicionam os processos
de busca por cuidado e as priticas de cura (Buchillett, 1991b). As
representagdes sobre a doenca sdo expressas nas experiéncias de
adoecimento locais, com concepg¢des préprias sobre sadde e doenga,
e as prdticas de cura sio realizadas sobretudo através da utilizacao
de plantas medicinais e da realizacio de rituais, como as rezas e o
xamanismo.

No campo das concepgoes sobre satide e doenga, cabe marcar algumas
distingdes com a biomedicina. Nessa perspectiva, Buchillett (1991b, p.
25) afirma que nas sociedades nao ocidentais a doenga nao é pensada
isolada da pessoa, em sua singularidade pessoal e social, e fora de seu
contexto. Desta forma...

[...] ndao somente as conjunturas especificas (pessoalis,
histéricas, etc.) que presidem a aparicio de uma
doenca, como também as representagées do mundo
natural e das forcas que o regem, as representagdes
da pessoa e, por fim, as modalidades de relagio

entre mundo humano, mundo natural e mundo

26 O termo itinerdrios terapéuticos foi utilizado no livio de Maria Andréa Loyola
(1984) nao apenas para designar as trajetérias assistenciais, mas caracterizando
os encontros e desencontros da busca por cuidado, levando em consideracao as
concepeoes e préticas tradicionais e os processos de escolha das pessoas nesse
processo. Essa concepcdo foi utilizada em pesquisas e publicacoes relativamente
recentes do grupo multicéntrico do Lappis (Gerhardt et al., 2016).
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sobrenatural. Toda interpretacio de doenca é, assim,
imediatamente inscrita na totalidade de seu quadro

sociocultural de referéncia.

A ocorréncia de uma doenga normalmente suscita perguntas, como:
“por que eu?”, “por que agora?”, “como?”, “que ou quem?” (Buchillett,
1991b). A biomedicina se ocupa principalmente com as duas dltimas
perguntas, deixando a4 margem as explicacées que fogem a sua
governabilidade. O problema é que o sofrimento transcende a capacidade
de resposta centrada na doenca, prépria da biomedicina.

Na Amazodnia, a medicina tradicional praticada por rezadeiras,
curandeiros e pajés abrange também questdes relativas & experiéncia
de adoecimento e aos tipos de explicagio anteriormente citadas,
do “por que eu?” e “por que agora?”, tendo a possibilidade de dar
respostas diferenciadas aquela populac¢io. Segundo Buchillett (1991b),
na Amazo6nia predomina um tipo de representagio sobre causalidade
que qualifica de “personalistica”, referindo-se a atribui¢ao da doenga
a agentes exteriores humanos e nao humanos (feiticaria, espiritos,
fantasmas, divindades etc.) e contrapondo-se as causas naturalisticas
(frio, calor, humores etc...) préprias das sociedades orientais. As causas
costumam estar descoladas dos sintomas e, nessa concepgio, sio mais
importantes que os processos patoldgicos. A ocorréncia da doenga pode
estar relacionada também a comportamentos socialmente desviantes ou
a infragao de regras culturais.

Nas sociedades tradicionais, como nas populagdes ribeirinhas da
Amazodnia, de fato hd esse ecletismo na busca pela cura, incluindo,
¢ claro, prdticas préprias da biomedicina, que em grande medida sao
utilizadas dentro de padrées culturais préprios. As populagoes indigenas,
por exemplo, costumam utilizar medicamentos seguindo suas concepgoes
sobre as substincias de poder curativo, inclusive incorporando-os em
rituais xamanicos, o que revela uma postura ativa na relagio com outras
culturas (Pérez-Gil, 2007). De certa forma, a biomedicina também
incorpora a sua légica outros tipos de prética, como a leitura das plantas
medicinais pelo aspecto farmacéutico, cujos efeitos se devem unicamente
as propriedades bioquimicas. Porém, segundo Pérez-Gil (2007, p. 50),
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ela “se recusa a permitir que as fronteiras entre ela e outros sistemas se
facam fluidas”.

As praticas da medicina tradicional de maior notoriedade na
Amazb6nia sio o uso das plantas medicinais e o xamanismo, bem
com a atuagio de rezadeiras, curandeiros e parteiras tradicionais.
Os rituais muitas vezes sio semelhantes, como a mediagéo por um
artefato (objeto ou planta), as rezas e dangas e a defumagao. Muitos
desses rituais derivaram das prdticas de cura indigenas, chamadas
genericamente de “pajelanga”.

Em geral, o uso de plantas medicinais ¢ bastante difundido na
Amazoénia e, segundo Santos (2000, p. 926), representa um “ponto de
encontro entre permanéncias e rupturas culturais”, pois além de estar
presente nas populagoes tradicionais, esse hdbito se manteve e se modificou
com as trocas interétnicas e com prdticas advindas da medicina popular
europeia no processo de colonizagao brasileira, assim como de habitos
de tradigoes africanas trazidas com a migragao nordestina.

Segundo Santos (2000), a utilizag¢io atual das plantas medicinais
tem na nog¢do de “remédio” uma questdo central de sua prdtica. E
um remédio pode nio ser feito apenas de uma parte de uma planta,
mas por vezes hd uma mistura de plantas (“lambedores”), ou inclusao
de outros elementos do cotidiano, como penas de animais, pedras
e até combustiveis. Para o autor, o processo de construg¢io dessa
tradi¢io, como apresentada atualmente, é fruto de saberes oriundos de
diferentes culturas, num sincretismo que inclui as prdticas ancestrais
e que nao uniformizam os métodos de cura. “Quando os grupos
inventam ou reinventam uma tradicio, estao estabelecendo uma relagao
concreta de continuidade em relagdo a algum dado concreto de seu
cotidiano” (Santos, 2000, p. 929). Embora reconhega a existéncia de
espacos de troca, o autor expressa sua preocupacio com a valorizacio
da biomedicina entre os mais jovens, em detrimento dos saberes
tradicionais. Isso nao porque a cultura médica ocidental nao deva ser
valorizada, mas pelo risco de se perderem saberes e préticas ancestrais,
ji que as mesmas tém na oralidade e na confianga em sua eficicia
seu modo de transmissdo de geragdo para geracio.
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Os saberes e praticas no espaco publico da Amazénia

Esse contato mais intenso com a medicina tradicional durante o
Internato Rural traz uma série de questionamentos que envolvem aspectos
da medicina ocidental, da cultura popular, e aspectos das relagoes das
culturas, que tém a ver com a maneira de lidar com esses encontros e
desencontros dos saberes e préticas. A intengao é explorar mais ainda
essa fronteira de didlogo, que é um dos pontos centrais de aprendizagem
integral dos estudantes no Internato Rural e pode conduzir a um
processo de reflexdo sobre as préprias priticas como médicos, deslocando
ideias previamente sedimentadas e favorecendo a emergéncia do novo
na forma¢io médica.

Inseridos naquele contexto, os estudantes entram em contato direto
com esses modos de cuidado e producio de saide locais, que foram
construidos numa espécie de sincretismo cultural que se constituiu ao
longo do tempo, e que ainda é bem marcado nas crengas e costumes
daquela populacao. O estudante chega com uma base biomédica de
cinco anos e interage diretamente com a légica de pensamento das
pessoas da localidade, seus pacientes e colegas de equipe. Esse didlogo
entre culturas ocorre no espago publico da medicina no interior da
Amazoénia, representando uma forma de agir politico que reafirma
a nogio de pluralidade.

As narrativas dos sujeitos da pesquisa foram bem ricas nesse
aspecto, merecendo figurar em nimero mais expressivo nesta sintese,
o que pode dar uma ideia mais aproximada da pluralidade desse
coletivo (estudantes e professores) nas concepgoes e pensamentos sobre
a questdao em andlise. S6 para termos uma ideia, foram utilizados
mais de trinta verbos, simples e compostos, para designar atitudes
no didlogo entre culturas. O verbo ji é um artificio linguistico que
denota agao. E sua utilizagdo em tantas formas pode indicar uma
diversidade de maneiras de pensar e agir, mesmo quando estao
reunidos em uma sé linha de pensamento. A grande maioria seguiu
uma linha mais conciliativa, em que apareceram verbos como: unir,
conciliar, auxiliar, complementar, adequar, aliar, estar junto, aprender,
Jazer parte da equipe, contribuir, acrescentar, associar, ambientar-se,
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trocar, englobar, aproximar, casar, agregar, associar, somar, andar em
paralelo, adicionar. Alguns deles estio marcados em negrito nos
fragmentos que se seguem.

A ideia mais presente entre os estudantes entrevistados foi de evitar
“bater de frente”, nao menosprezar ou nao diminuir o saber popular
e ndo impor seu pensamento em detrimento do outro, evitando criar
uma hierarquia de conhecimentos nas relagdes com os pacientes. Vdrios
sao os argumentos que eles colocam para agir assim, sendo que cada
agrupamento de fragmentos abaixo aponta aspectos que se complementam.

Entdo eu nunca tento menosprezar o conhecimento. Eu
sempre tento puxar pra mim, ver o que é. Entender da
erva, da folha, da casca, a garrafada, como ¢ que toma, se
faz bem... Toma junto com o remédio ou sem o remédio...
Perguntar se melhorou ou nio... Entdo eu sempre tento
entender. E muito dificil pra mim que nunca vi essa
parte. Eu sempre tento entender essa sabedoria popular. E
sempre tentar conciliar com a medicina que eu aprendi,
nunca menosprezar, entendeu? (Jodo).

No fragmento acima, o interno aponta a busca de um sentido
(“tentar entender”) para essas prdticas. Dessa forma, ele dd
importincia a um exercicio do pensar sobre, para dar um significado
a um processo que talvez ele nao entenda, por nao fazer nexos com
a légica em que ele aprendeu, que muitas vezes segue um modo
mais linear de associa¢ao entre fendmenos (tipo: uma doenga - uma
causa), tipico do olhar biomédico. Nessa linha de raciocinio, o “puxar
para si” pode significar uma tentativa de aprender algo da légica
da cultura popular visando compreender como as pessoas pensam
o processo de adoecimento e cura. Mas pode também representar
a tentativa de traduzir sua pritica para a légica biomédica, pois
“o puxar para a minha realidade” pode ser entendido como “dar
significado na minha légica de pensamento”, “da medicina que eu
aprendi”.

Aqui se manifesta no processo de andlise das narrativas a ideia de
intermedicalidade trabalhada anteriormente e aparece mais claramente
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em seguida, pois existem nesse processo relagdes onde a questao do
poder estd presente, quer queiramos ou ndo. Considerando a ideia
de intermedicalidade, existe uma dificuldade muito grande em nao
hierarquizar os conhecimentos, pois o poder da perspectiva biomédica
na sociedade ¢é fator determinante nas relagées, estando presente mesmo
que nao intencionalmente nas concepgdes e na forma de se relacionar
com a medicina tradicional.

Nesse ponto ¢ importante a mediagdo do professor para que seja
explicitada a possibilidade de légicas diferentes de pensamento, e para
auxiliar o estudante a ndo simplesmente reproduzir a l6gica uniformizante,
mas reconhecer a pluralidade e tentar realmente entender a légica de
utilizagao dessas préticas. Dessa forma, poderdo exercitar o pensamento
reflexivo, procurando olhar além do 6bvio, buscando nio as verdades,
mas os significados das coisas (Arendt, 1995; Papadimos, 2009).

Independentemente das possibilidades acima o interno faz, em sua
narrativa, um exercicio de aproximagao que nio é somente de justaposicao
(como em outros abaixo), mas de integragio de concepgoes, e tendo a
melhora do paciente no centro desse processo. Num contexto onde a
nog¢ao de intermedicalidade se coloca na relagao entre as concepgoes e
préticas, nio ¢ uma tarefa ficil identificar essas manifestagoes em seus
préprios discursos e acoes. Colocar a pessoa no centro parece ser um
bom ponto de partida.

Seguindo a linha conciliativa do didlogo, um argumento que aparece
nas narrativas é o do tempo em que realizam suas prdticas e da transmissao
dos saberes ao longo das geragdes. Como vimos nas pdginas anteriores,
essa caracteristica ¢ identificada pelos internos. Entéo eles se perguntam:
como posso eu, que estou no inicio de minha caminhada, “ir contra”
uma prética utilizada por geragdes de familiares daquelas pessoas?

Entéo eu acho que a gente tem que respeitar a cultura das
pessoas a0 mesmo tempo em que vocé nio é chegar 14 e
impor: “Vocé tem que tomar esse medicamento e deixe
a sua cultura de lado”. Porque antes de nés chegarmos
14 e dizer que eles estdo errados eles ji vinham fazendo
uso daquilo ali hd um bom tempo e sendo que eles nio
dispunham de uma medicina tradicional, né? Entio a
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gente tem que respeitar € tentar agregar, associar um

ao outro (Francisco).

Acima o interno se refere a dificuldade de acesso aos servicos de satde
da populagio do interior, como um dos fatos histéricos que levaram
a énfase nas préticas populares naquelas localidades, assim como o
fragmento abaixo.

Entao aquela populagao desassistida acaba regredindo... E
comegam até a utilizar esses produtos 14 que ¢ utilizado
com continuidade. Alguns as vezes acabam sendo
enganados, né? Porque nio existe um medicamento que
cure um monte de doenga ao mesmo tempo (Diogo).

Embora a questio da dificuldade de acesso e desenvolvimento de
modos préprios de cuidado esteja realmente presente, existindo inclusive
préticas utilitdrias nesse meio (ex: “marreteiros” que sobem os rios
levando produtos da cidade), a realizagao dessas priticas nio segue
obrigatoriamente essa relagdo entre demanda e oferta. Mesmo onde temos
a medicina alopdtica bem desenvolvida, as pessoas procuram outros tipos
de préticas ou relagdes de cuidado, o que chama a aten¢io também para
as limitagoes da biomedicina em dar respostas aos problemas cotidianos
da populacio (Luz, 2004).

Para alguns estudantes, principalmente os do interior, essas préticas
fazem parte de seu mundo. Essa perspectiva se manifesta no fragmento
abaixo, em que o interno adverte que uma atitude autoritdria pode afastar
ou prejudicar de alguma maneira a relagio médico-paciente.

[...] ndo tem como, é uma questdo cultural. Eu fui criado
assim desse jeito também. Meus pais até hoje fazem esse
tipo de tratamento e, realmente, ¢ s4 tentar auxiliar, né?
As vezes a gente tenta dar uma alternada. Toma ch... tem
gente que toma muito chd... “Nio, vamos tentar. Toma
dia sim, dia no. A senhora alterna com esse remédio, que
a gente precisa pra complementar. Vocé vai ver que vocé
vai ficar melhor.” Entio a gente estd realmente tentando
adequar, porque se for mandar tirar ele jé cortou o link
profissional-usudrio. (Angenor).
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Alguns outros internos defendem a concomitincia de agoes, nio sé
para sinergia das acdes terapéuticas, mas para criar um clima de confianga
miutua e fortalecer o vinculo com o paciente e com a comunidade. Aceitar,
compreender a légica de utilizacio e estar aberto ao aprendizado pode
trazer a relacdo para um patamar de confianga que intensifica a relagao
médico-paciente. Stewart e Brown (2010) colocam que a confianca talvez
esteja no cerne de um relacionamento atencioso, e em geral implica
alguma transferéncia de poder. Ao privilegiar o vinculo e a confianga,
o estudante se dispoe a “abrir mao” da perspectiva biomédica estrita e
busca o didlogo entre culturas.

[...] por exemplo: uma crianca que estava com tosse € com
secregdo, fazia a medicacdo em xarope e antitérmico se
tivesse febre... Mas também fazia a receita da medicacao
fitoterdpica, da medicagdo caseira, que acho que muitas
vezes seria até uma forma do paciente ter confianga. Criar
um vinculo nessa questao de identificagio do profissional
com o paciente e com a comunidade ribeirinha... com

aquela situagio que muitas vezes ¢ influenciada... essa

questio da medicagao caseira. (Ciro).

A importincia desse “andar em paralelo” dos diferentes saberes e praticas
também ¢ enfatizada pelo interno no fragmento que se segue, ressaltando
que hd problemas que sao mais bem enfrentados com a énfase em um
tipo de abordagem, e outros que respondem melhor a outra maneira de
conduzir. Alguns indios, inclusive, tém uma divisao clara entre a utilizagao
da medicina alopdtica e o xamanismo e uso de ervas, respectivamente,
para a “doenca de branco” e a “doenca de indio” (Gallois, 1991).

Na minha opinido eu acho que isso é bem particular de
cada um, mas na minha opinido a medicina alternativa
nio deve ir na contramio da medicina contemporanea,
ela deve andar paralelo. Porque tem coisas que realmente
funcionam, tem coisas que a gente nio consegue alcangar,
resultados que a gente nio consegue alcangar com
medicina padrio, que a alternativa consegue. O que cabe

a gente ¢ pesar. (Francisco).
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Outro argumento utilizado pelos internos foi a questao da fé, da
crenga dos pacientes nas praticas que eles usam hd séculos, e que pode
influenciar em seu processo de melhora ou cura. Na narrativa, a interna
concorda com a importancia de conciliar as duas abordagens se essas
préticas ndo representarem algum risco.

Eu quando estou abordando uma paciente que chega e eu
observo que ela estd fazendo remédio caseiro, é uma forma
de ela acreditar que aquilo vai melhorar. Eu penso que a
gente nio deve interferir naquilo se perceber que aquilo
nio vai alterar o curso da doenca para pior, se aquilo nao
vai alterar. Entdo vocé s6 acrescenta. Acrescenta a sua
abordagem médica e fala para ela: “Tudo bem, a senhora
pode continuar fazendo isso, pode continuar tomando o seu
chd de capim santo, isso e aquilo, e a senhora acrescenta

s6 mais isso para complementar.” (Marisa).

O reconhecimento de efeitos simbélicos nas prdticas em satde
representa uma ampliacdo do olhar e pode ter repercussoes nas atitudes
e no autoconhecimento do profissional. E o que o interno chama de
“saber entender o que vocé td fazendo”, que seria “tdo importante como
escolher a medicacio certa”.

Nos trechos abaixo, o interno preza a troca de ideias e informagoes,
numa relagao dialégica que pode se estabelecer com o paciente nas
consultas. No fragmento, o interno reflete sobre seu aprendizado
no Internato Rural, sentindo que pode estar adquirindo habilidades
importantes que possibilitam esse didlogo.

[...] eu venho adquirindo assim... primeiro de ouvir mais o
paciente, e também de entender, acatar muitas das ideias
que eles tém, englobar a cultura deles, pra depois de
uma maneira geral entrar em um acordo pra gente fazer
um tratamento mais adequado pra ele. Dizer: “Olha, faz
a medica¢do, mas também tenta fazer esse chd aqui.”.
Entendeu? E uma maneira que a gente tem de ganhar
experiéncia com o que a gente vem aprendendo com a
comunidade. (Antdnio).
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Alguns internos, ainda que manifestem a intengio de didlogo, o
fazem mais claramente entendendo a cultura popular pela dtica da
biomedicina e trazendo para seus meios de validagao e da producao de
verdades. Nestes fica mais evidente a manifestagao de poder intrinseca
ao conceito de intermedicalidade no encontro entre culturas (Langdon,
2004). A relagdo assimétrica entre as racionalidades médicas cientifica
e popular faz com que haja discursos ambiguos nas narrativas, que ao
mesmo tempo valorizam a utilizagdo de plantas medicinais e outras
prdticas, e tentam compreendé-las pela légica da biomedicina:

E um exercicio didrio do que a gente tem como
desconhecimento... Que foi adquirido pelo método
cientifico, que é validado cientificamente, por nivel de
evidéncias, e daquilo que ainda nio tem... Entio nao
d4, assim, por exemplo... Pelo conhecimento cientifico
eu nao posso indicar que a pessoa deva ir para casa e
fazer um chd de tal coisa, apesar de que eu também
acredito que aquele chd vai funcionar, eu niao sei os
efeitos hepdticos, se é metabolizado no figado, se ¢
metabolizado pelo rim, os efeitos téxicos, a dose tdxica,
a dose terapéutica daquilo. E eu sei, pelo conhecimento
cientifico hoje, que nao é sé colocar 3 ou 4 folhas de
uma determinada planta ali, botar pra ferver e tomar.
Eu sei que tem uma quantidade, se for uma substincia
que vai ser utilizada como antibidtico, eu sei que ela
tem que ter uma concentragdo inibitéria minima pra
poder ela ser efetiva. Eu sei que acima de determinado
limiar ela pode ser: ou nefrotéxica, ou hepatotdxica. Eu
tenho esse conhecimento... Entao existe sim dentro de
mim um conflito entre o conhecimento popular ¢ o
conhecimento cientifico. Por isso que eu digo que é uma
experiéncia didria disso. Entdao eu tenho que aproximar
cada vez mais e me da cada vez mais essa vontade de na
verdade validar aquele conhecimento popular, de colocar
esse conhecimento popular de uma forma mais segura,
cientificamente estudada, comprovada, e mais segura pra
pessoas utilizarem. (Noel).
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No fragmento acima, o interno faz uma reflexdo que explicita
o modo tradicional do pensamento cientifico aplicado ao uso de
plantas medicinais. Com riquezas de detalhes, o interno consegue
deixar claro como é o processo de validagao dessa prdtica pela ciéncia
atualmente. Termos como “concentra¢io inibitéria minima” e “hepato ou
nefrotéxico” sio revestidos de um significado préprio que s6 compreende
quem ¢é do meio cientifico, e de certa forma eles também o protegem,
conservando esse meio apenas para quem o domina. A pergunta que
fica é: serd que esse pensamento pode ser aplicado ao uso de plantas
medicinais ou outras préticas da cultura popular? Em alguns casos
até pode ser, mas como outras falas anteriores sinalizam, a l6gica de
utilizacao dessas priticas talvez nio tenha em uma substincia, ou em
sua concentracio, seu mais alto potencial. Além da sua atuagio no
metabolismo corporal, outros aspectos como os rituais, o preparo ¢ a
maneira prépria de administrar, além da fé numa pritica que passou
de geragdo em geragao, parecem ser revestidos de valores que a ciéncia
s6 recentemente passou a abrir os olhos.

Embora grande parte dos entrevistados tenha uma afinidade por uma
linha mais conciliadora sobre esse didlogo, alguns apontaram questoes
também importantes que podem dificultar essa interagio de saberes e
préticas. Eles dizem que “as vezes é complicado” e utilizam palavras
que representam mais um choque de culturas do que um didlogo. O
curioso ¢ que utilizam mais substantivos, mas que podem se traduzir
em agoes quando transformados em verbo. Sao conflitos, embates, lutas
e brigas, que atrapalham, rompem e manipulam...

Pelas narrativas, essa reacao supostamente negativa nao parece estar
propriamente na descrenga ou no ceticismo mediante outras préticas
que nio a da biomedicina. Ela parece advir de um conflito interno
que ocorre pela nogio da gravidade dos problemas, da possibilidade
de complicagdes e da necessidade de ter controle absoluto de suas
préticas, visando a seguranga de seus atos.

O estudante, por ter nogio da gravidade dos problemas de satde,
pode achar que é necessdrio encaminhar tal paciente ou utilizar algum
medicamento alopdtico especifico frente a determinada situagao,
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entretanto, por vezes ¢ complicada essa entrada de um elemento de
fora (o interno, ou até o médico...), principalmente em se tratando de
populagao indigena, como no exemplo colocado abaixo pela interna...

[...] sendo que quando alguma crianca fica doente...
alguma pessoa fica doente, tem que passar primeiro pelo
Pajé. E se vocés estiverem 14 tem que respeitar ele levar
primeiro para o Pajé. E se vocé vé que a crianga ja estd
quase para morrer? E se ela perder mais tempo 14 com o
pajé ela pode ir a 6bito? E ela falou que é complicado, é
uma coisa a que ¢ complicado mesmo intervir na cultura
dos indios. (Marisa).

Nota-se a importincia do respeito, mas o que expressam como
“complicado” ¢ o limite em que pode haver a necessidade de uma
intervengio alopédtica. E para intervir? Quando intervir? E para
desmistificar? Até que ponto? Notam-se ai questionamentos que devem
estar presentes no pensamento dos internos, fazendo parte desse conflito
que aflora no contato direto durante o Internato Rural.

Alguns fragmentos mostram uma relagdo mais conflituosa com as
diferentes concepgdes, com certa dificuldade em aceitar posi¢des que
nao sejam as estabelecidas pela ciéncia biomédica.

Em relagao a satde foi isso, esse choque... Que eu
nio gosto de chd, eu nao gosto. Isso eu nio incentivo.
Assim, se a pessoa vir me falar, eu nio vou contra ela,
mas assim, eu nao vou falar “ah, continua tomando
que faz bem, e nio toma a medicagdo”. Pessoalmente,

eu sou contra. (Clara).

Apesar de a abertura ou nio para outras perspectivas diferentes
da biomedicina jd ser uma concepg¢io formada antes mesmo da
faculdade, ela pode ser marcadamente influenciada no decorrer desta,
podendo refor¢ar o pensamento anterior, ou trazer novos elementos.
O Internato Rural parece favorecer um alargamento de pensamento
sobre a medicina.
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Consideracoes finais

Esse contato com medicina tradicional e o didlogo entre os saberes
e préticas talvez seja um dos fatos mais ricos e marcantes do Internato
Rural da Amazonia. Nao que seja exclusivo da regido, mas a diferenga
entre os contextos de realidade cotidiana, de acesso ao sistema de satde
e da diversidade de concepgoes e priticas torna a experiéncia tnica, com
uma grande potencialidade nas relacoes de ensino e aprendizagem. A
influéncia indigena na constitui¢ao histérica da populagao, a distAncia
dos grandes centros e a miscigenacio de povos na formagio um mosaico
cultural com uma identidade prépria, ainda relativamente desconhecida
(ou ignorada) pela medicina hegemonica, faz com que esse didlogo seja
necessdrio ainda no Ambito de graduacio.

A vivéncia dos estudantes com essa pritica ao longo do Internato
Rural pode ser capaz de suscitar o pensamento reflexivo sobre o que
representa as prdticas da medicina tradicional para as pessoas que 14
habitam; da mesma forma, o que representa a biomedicina para a
cultura médica. Esse didlogo de culturas na experiéncia dos estudantes
se mostrou impregnado com esse movimento que em momentos chega
a conciliagdo, e em outros a ruptura. Rozemberg (2007) afirma que
existem novas configuragdes decorrentes de um processo de abertura
da comunidade cientifica que podem favorecer o didlogo, mas que
ainda sao insuficientes para falar em integragdo. O desafio é que se
“mudem os refletores de lugar” numa possivel nova forma de iluminar
a realidade.

A oportunidade de o estudante passar por esse dilema naquele contexto,
ainda antes de se tornar médico, representa um momento Unico para
o debate sobre esse conflito que eles vivem. Como nos ensina Arendt
(2009), em seus escritos sobre educa¢do, a responsabilidade que temos
com o mundo em que vivemos ¢ a manifestada na responsabilidade que
temos com a educagao dos mais jovens como professores. Nao podemos
nos eximir de problematizar essas questoes cruciais do mundo em que
vivemos, na formacio de profissionais que vao lidar com esse mundo.
Se somos responsdveis com o mundo, temos a obrigacdo de apresentar
e debater as questdes principais que o constituem. Para a medicina, o
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didlogo entre culturas é uma delas, nao somente para o interior, mas
para todos os momentos e todos os cendrios de seu exercicio.
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Introducao

Ha certas espécies de convites que acabam por nos demandar algo.
O que tenho diante de mim me demanda algo que faco apenas com
algum desajeito: escrever.

Bem, a questao que me preocupava inicialmente era a de que eu nio
estava convencido de que tivesse algo sobre o que escrever. Algum tempo
depois, acabei por perceber que realmente nio poderia escrever sobre
nada. Isso porque se eu podia, claro, escrever, poderia fazé-lo apenas (e
curiosamente) desde alguma coisa. E nesse caso, por felicidade, ou por
desgraca, desde duas coisas.

Desde a lembranga de que em semindrios, como Gilvan Fogel (1997)
disse certa vez na UFR] por ocasiao de um semindrio sobre Herdclito, o
mais importante era langar sementes. E desde minha prépria experiéncia
com os Ayoreo, um povo Zamuco que habita tradicionalmente a porgao
centro-norte do Paraguai e extremo sul da Bolivia, mas que habita também
a regiao do alto rio Paraguay, na zona de fronteira com o Mato Grosso
do Sul, com quem trabalho desde agosto de 2012. Assim, a solugao
que me ocorreu foi langar algumas das sementes que colhi hd alguns
meses por ocasido da elabora¢io de um relatério de pés-doutorado sobre
a nogao de doenga, tal como mobilizada pelo pensamento de algumas
das pessoas desse povo. Esperando que as “sementes” que tenho para
“langar” através de minha intervencio nio estejam mortas, quero lhes
contar que minha pretensio nio excede lhes trazer um conjunto de
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interrogagdes juntadas a uma cartografia dos efeitos que o acesso dos
Ayoreo ao pequeno hospital da cidade Brasileira de Porto Murtinho tem
provocado hd algum tempo no “mundo vivido” (Munn, 1976; Gow,
2001) das pessoas desse povo.

Mas isso nao é tudo que penso que deva lhes dizer antecipadamente.
Devo confessar também que o espirito que subjaz minha interven¢io nao
¢ realmente o de propor solugdes para um elenco de problemas, buscando
fomentar a criagao de politicas para assegurar e continuar a promover o
acesso dos Ayoreo aos servigos de satide no Brasil e no Paraguai.

Apesar de reconhecer a enorme importincia disso, nio quero deixar
de assumir minha ligeira incapacidade em formular satisfatoriamente um
tipo de intervengdo para um problema como tal, Ademais, nido penso
ser justo também deixar de apontar para o leitor e a leitora que minha
(des)pretensio principal é apenas a de olhar um pouco para um tipo de
“imagem de pensamento” que tem, para mim, a feicdo de uma espécie
de enorme “quebra-cabeca” repleto de partes ontologicamente distintas,
tor¢des e deslizamentos conceituais, mobilizadas por alguns homens e
mulheres Ayoreo ao reflexionarem sobre o estatuto de diferentes espécies
de brancos e das agoes dos médicos, dos enfermeiros, o dos proprios
locais onde esses profissionais atuam. Penso que mesmo me encontre
menos apto a pensar e conceber satisfatoriamente “politicas de satde”
para os Ayoreo, que a esbogar alguns contornos do desenho de uma
espécie de politica césmica mobilizada pelas pessoas desse povo — que
subjaz, segundo meu entendimento, essa imagem de seu pensamento
sobre os espagos que nds convencionalmente reconhecemos como espagos
e agentes de produgio de sadde.

E ainda que eu nio pretenda me deter, por exemplo, nem sobre o
xamanismo Ayoreo e nem sobre as redes de relagoes sociocésmicas que
se constituem através de sua efetuagio, espero que o que tenho para
lhes trazer hoje seja suficiente para langar luz sobre algo que tenho me
dedicado a pensar nos tltimos tempos, a partir de trabalhos como o de
Tobie Nathan (1995) e Isabelle Stengers (1997). O que anda ocupando
meu pensamento ultimamente é uma reflexao menos sobre determinadas
“politicas” voltadas para certos coletivos, que — e isso tem me fascinado
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— essas “cosmopoliticas’”” de determinados coletivos relativas aquilo
que nés mesmos chamamos de sazide, por exemplo, e que equivoca-se,
muitas vezes com aquilo que se convenciona ser satide noutro mundo
possivel que nio o nosso.

A vista disso, brincando livremente com aquela frase famosa de
Rimbaud (que imagino que deva ter sido dita, algum dia, em tom
de troga), “azar da madeira que se descobre violino”, direi que se o
solo conceitual das questdes que pretendo abordar através de minha
intervencdo se descobrirem, ao final, um motor de efetuacio de
alguma politica dos indios e para os indios, melhor para ela. Ademais,
esta intervengdo também almeja, certamente com e por meio de outras
intensidades, outra coisa.

Ela busca também trazer uma ou outra indagagio e alguma reflexao
sobre as condigbes as quais as formas de cuidado devem se submeter a
fim de operar outro tipo de aproximagio ao pensamento amerindio que
nao seu préprio movimento convencional, de constru¢do arbitrdria e da
fabricagao artificial de uma imagem do pensamento de Outrem sobre
o que é e 0 que nao é o humano, um mundo e que espécie de agdes se
pode e se deve ter sobre ele.

Pois bem. Tendo tecido e ainda estando de posse de algumas dessas
consideragoes preliminares, quero contar para vocés um “causo’, como
¢ mais gostoso dizer.

De medos

Um que me ocupa e me norteia, e remonta a minha estada nas
aldeias Ayoreo localizadas na regido do alto curso do rio Paraguay e o
acontecimento de uma visita emergencial de uma menina Ayoreo a um
hospital no Brasil. Quero contar que o acontecimento ao qual gostaria
de me reportar remete a um evento ocorrido hd alguns meses, quando
essa menina obstruiu acidentalmente uma de suas narinas com pequenos
pedacos cortados de um colchdo velho.

27 Termo cunhado por Isabelle Stengers (2003) que entrou na pauta de interesse da
Etnologia Indigena pelas mios de Renato Sztutman (2005).
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Durante alguns dias, nada que incomodasse alguém. Porém, um
certo comego de manhi sua tia veio até a minha rede me pedir para
que investigasse o que é que havia de errado com o nariz purulento
da menina.

No entanto, minha olhada e minhas virias tentativas frustradas de
retirar os pequenos pedagos nio foram suficientes. O que decidimos,
entdo, fazer? Por sorte, ou por desgraca, o que imaginamos, o pai da
menina e eu, foi que ao invés de levd-la, como habitualmente nesses
casos, até o posto de saude que marca o limite norte da aldeia, ji nas
imediagoes da vila paraguaia de Carmelo Peralta, e contarmos com a
sorte de que houvesse ali alguém para atende-la, deveriamos levi-la até o
hospital municipal de Porto Murtinho, para que ali um médico pudesse
retird-los com um instrumental apropriado.

Falava-se e falava-se, rapidamente e num tom monocérdico. O que
se interrompeu, entdo e repentinamente, com um pedido do homem
para que eu fosse até o pdtio doméstico da casa de um de seus amigos
formais pedir-lhe que nos levasse até 14 com seu barco-a-motor.

Pouco tempo depois, aportdvamos no porto da casa da maie de
Enrique e, sob algum protesto da crianca e de sua mae, entrivamos
todos no barco, a fim de cumprir o curto trajeto que separa a aldeia
da cidade. Uma vez chegado, enquanto caminhdvamos a longa distincia
que separa o porto até o hospital, nenhuma palavra foi dita por ninguém
para interromper as ldgrimas que rolavam pelos rostos da menina e de
sua mie. Fosse aquele ou nio apenas um choro assustado de crianga,
as ldgrimas s6 eram interrompidas pelos resmungos e indagacoes sobre
por que é que eu fazia aquilo com ela e por suas tentativas frustradas
de se esconder no espago da recepgao do hospital. Por felicidade, tudo
nao durou mais que 30 ou 40 minutos. Assim, apds pouco tempo jd
estdvamos de volta, em marcha em diregio ao porto de Porto Murtinho
para esperar até que o barco que nos levou retornasse para nos buscar.

Diferentemente do siléncio da ida, minha comadre me contava
que nio havia habitante de Tiogai que se sentisse tranquilo em entrar
ali. Sobretudo porque, para muitos deles, ir ao hospital no Brasil
correspondia, segundo seu pensamento, a um caminho sem volta:
entrava-se vivo e safa-se, fatalmente, morto do hospital. Caso muito

Amor mundi, politicas da amizade e cuidado: 194
aintegralidade e a polifonia do cotidiano da sadde



De medos, mortos e brancos: cosmopoliticas de
“saude” entre os Ayoreo (Chaco Paraguaio) Leif Grinewald

diferente do que se dizia ocorrer, por exemplo, no espaco do posto
de saude, dito ser um polo marcado por uma espécie de Branco
(sim, os Ayoreo conhecem e distinguem vdrias espécies tanto por
sua categorizagdo ontolégica quanto pelo esquema actancial em que
se engajam) denominada agutiyamaini. Isto é, uma espécie de sujeito
nao-indigena reconhecido por sua cooperatividade com as pessoas desse
povo, que incorporam, por seu lado e mediante um processo de adogao
ritual nomeado de inoninganai, tanto os funciondrios do posto, quanto
a estrutura do prédio e todos os remédios e material de consumo do
posto de satide — a um dos sete clas Ayoreo.

Ora, e talvez vocés estejam se perguntando: serd que no posto de
saide perto de Tiogai nunca morria ninguém?

De mortos

Pois direi para vocés que, de alguma forma, mais importante
que a morte tomada enquanto algo que eventualmente acontecia ou
ainda, e mais gravemente, lembrando de uma intervengdo famosa
de Eduardo Viveiros de Castro, “quase acontecia”, era que espécie
de relagoes entre relagdes sociais caracterizavam o espago em que
alguém eventualmente morria.

Nio que a morte num ou outro lugar implicasse um destino post-
mortem distinto para o duplo animico ao qual os Ayoreo dao o nome
de oregaté. Qualquer que fosse o caso, o destino post-mortem da pessoa
humana seria sempre um dominio subterrestre nomeado de jnaropié. Esse
dominio, segundo a descrigio dos xamas Ayoreo — que eles mesmos tém
apenas arriscadamente acesso a ele sem que seja necessdria a conversao
permanente de sua condi¢io ontoldgica e, portanto, de sua perspectiva
—, é mais ou menos isométrico ao dominio terrestre. As casas, o rio e
a floresta ocupam em jnaropié a mesma posi¢do que seu correlatos no
dominio terrestre.

Contudo, o que se enxerga como casa, rio, e, sobretudo, a floresta
sob a perspectiva dos mortos ¢ muito distinto daquilo que os Ayoreo
vivos nomeiam correlativamente. Assim, o que as pessoas ex-humanas
mortas chamam de floresta, os Ayoreo vivos enxergam como os barrancos
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embarreados do alto rio Paraguay. O que os mortos dizem ser a jusante
do rio, as pessoas vivas chamam de montante, assim como o que as
pessoas em jnaropié chamam de “casa” é homénimo aquilo que os Ayoreo
vivos reconhecem ser o esconderijo de um animal — como a toca de
um tatu, por exemplo.

Segundo essa mesma descri¢do acerca de uma certa relacio de
isometria entre dois dominios dissimilares, os duplos dos ex-humanos
MmOrtos conservam em jzaropié a mesma imagem € a mesma composi¢ao
corporal que possuiam quando vivos até o tempo de sua “nova morte”. E
assim sendo, aquele que morreu velho conserva no dominio subterrestre
a mesma complei¢do que possuia.

Assim como aquele que ainda era jovenzinho ao falecer conserva nesse
dominio subterrestre o mesmo biétipo infantil que possuia no momento
que faleceu, mas continuard a crescer até que se torne um ¢jacai, um
sogro, e um choquijnajnupi, um homem muito velho. Assim como
Tiogai, os xamas contam que hd um chefe em jnaropié. Um grande e
bondoso chefe nomeado de pitoringai, que é o termo que os humanos
vivos utilizam para denominar a morte, que possui trés auxiliares.

Dois tatus-canastra, que sao os responsaveis por auxiliar os humanos
vivos, desde o dominio subterrestre, no enterro da pessoa falecida e por
abrir caminho para o outro auxiliar do capitao de jnaropié, nomeado
de ijnamejnai, a terra-branca, atue ornando o duplo da pessoa ex-
humana com a pintura de padrées graficos brancos muito grosseiros
— e distintos, portanto, dos padrdes pretos e vermelhos usualmente
pintados com muita delicadeza nas pessoas humanas vivas — até o
estabelecimento definitivo do duplo da pessoa ex-humana em jraropié.
Porém, isso niao era tudo.

Chegado em jnaropié, o duplo animico ex-humano deve, apds fartar-
se num banquete do lodo que aparece na margem do rio, cujo curso
atravessa todo o dominio subterrestre, e de uma fruta negra que os Ayoreo
nomeiam de adi (e que é vista, com olhos de gente viva, apenas como
uma fruta podre e, portanto, nao-comestivel), se casar com o primeiro
homem ou mulher solteiro com o qual se deparar. Apéds esse evento, a
alma ex-humana leva uma vida sem muitas atribulacoes até que chegue,
outra vez, o momento de sua morte. Falecida agora em jnaropié, essa
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alma-corpo é novamente enterrada na superficie terrestre sob orientagao
da dupla de tatus-canastra. Porém, o mecanismo de re-atualizagao da
alma-da-alma da pessoa morta num outro dominio ontolégico traz
consigo uma nova exigéncia. Menos que uma figura humana, a alma-
da-alma passa a assumir a forma de um animal epbénimo do cla ao
qual a pessoa humana se encontrava vinculada tanto durante sua vida
humana quanto durante sua vida em jnaropié.

Nisso tudo, onde ficou o problema com a morte? Afinal, nio era
dela sobre a qual se convencionara falar naquele momento? Disse
antes que o problema nio era o acontecimento da morte de alguém
e procurei mostrar que um evento como esse niao produzia efeitos
sociocésmicos distintos, dada a diferenciacio no local da morte de
alguém. Ocorre entao que se o problema em questdo nao dizia respeito
a morte como um acontecimento, é porque toda a questdo remetia
a que espécie de relagdes caracterizavam, segundo certa imagem do
pensamento Ayoreo, um ou outro espago onde a morte de alguém
poderia eventualmente acontecer.

O que quero dizer com isso é que enquanto o posto de aldeia
figurava no pensamento Ayoreo como um terreno predominantemente
marcado por relacoes de afinidade clanica, de compartilhamento de
objetos tais como roupas, comida e remédios, dizia-se que o hospital
municipal de Porto Murtinho era um local tipicamente marcado pela
presenca daqueles denominados pelas pessoas desse povo de “brancos-
on¢a” (Ayoreo: caratai cojiione).

De brancos

E talvez vocé estejam a se perguntar: o que é que caracteriza um
“branco-onga™? Pois direi que segundo a descri¢ao dos Ayoreo, os brancos-
onga, contrastando com os brancos-agutiyamdini, sobre os quais comentei
anteriormente, sio figuras de alteridade absolutamente raivosas, hostis
e especialmente ndo-afinizdveis. Assim, ao mesmo tempo que figuram
simultaneamente tanto como centros de agéncia nocivos a quem, para
empregar a glosa dos Ayoreo, “a alegria abandonou”, quanto como donos
de bens absolutamente poderosos, mas igualmente patogénicos, como
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caminhonetes e medicamentos para uma classe de enfermidades respiratdrias
que segundo as pessoas desse povo nio sao curdveis xamanicamente, como
a tuberculose e a pneumonia, por exemplo.

Mas hd ainda mais. Pois hd ainda aquilo que, segundo meu
entendimento, é o mais interessante acerca do pensamento Ayoreo
sobre aqueles a quem chamam de brancos-onga. Diz-se que os brancos-
onca sao em algo semelhante aos mortos, habitantes do dominio
subterrestre. Isso porque conta-se que ambos sio figuras radicais de
alteridade e ontologicamente distintas daqueles chamados de “gente
verdadeira”, donos de um corpo branco e grosseiro, dentes enegrecidos,
e pessoas de quem nio se pode, especialmente, aceitar nada, sob pena
de aquele que assim o fizer colocar em risco sua prépria condigio e
sua perspectiva de humano.

Uma vez de posse de alguma caracterizagio etnografica, imagino
que podemos incorrer agora num certo exercicio especulativo que se
poderia formular assim: se o0 dominio subterrestre é temerariamente
acessivel apenas por xamas, se aqueles nomeados de “brancos-
onga” sio um pouco como os duplos dos mortos, habitantes de
jnaropié, e se o hospital de Porto Murtinho e os que ali trabalham
sao apreendidos, sob a perspectiva dos Ayoreo, como a segdo de
um aldeia repletas de brancos-onga, entido a visita de alguém a
um hospital corresponderia, em certo, a uma visita ao dominio
subterrestre dos mortos.

Um tipo de morte antecipada (mas alheia ao desejo de alguém) e
transformagio na condi¢io ontolégica de um sujeito promovida por
um tipo de variante simétrica e perigosa de um tipo de acio xaméinica,
pelo menos no que se refere ao risco sempre inerente a esse tipo de
ato de engajar-se em relacdes com formas de alteridade nao-humanas.
E imaginem vocés a dobra extra, ainda, quando realizado por alguém
que ndo se encontra devidamente apto a xamanizar por nao ter ativado
sua capacidade xaménica pujopié mediante um doloroso processo ritual
de conversdo ontoldgica. E penso que nio é de se estranhar, entlo, a
tese dos Ayoreo sobre o temor dos Ayoreo ao visitar o local de onde,
segundo seu pensamento, nio se pode sair vivo.
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De medos, mortos e brancos

A esta altura de minha intervengio, vislumbro que o “violino” de
minha fala talvez ainda conserve, por felicidade, algo de “madeira”. Digo
isso porque estou mais ou menos convencido de que esse comentdrio
razoavelmente aneddtico, acrescido de uma brevissima caracterizacio
de uma feicio do cosmos Ayoreo e de algumas figuras agentivas que o
povoam sustenta uma vontade de crenga que ¢ a seguinte:

Diante da grande divisao conceitual mobilizada por nosso pensamento
ocidental, moderno, euro-americano entre crenca e pensamento, cabe a
nés evitar sistemdtica e recursivamente discutir sobre a quantidade de
verdade veiculadas por essas ideias. Alternativamente, penso que é mais
honesto com o pensamento de Outrem cartografar os problemas em que
um conceito estd implicado e que efeitos ele é capaz de produzir num
determinado pensamento e num certo mundo vivido. Assim sendo, nio
se trata de investigar se o que as pessoas desse povo mobilizam enquanto
um hospital, por exemplo, corresponderia a uma espécie de representagao
amerindia de um conceito euro-americano ou a uma expressao alegorica,
cheia de tintas e penas, da cognicdo indigena e das categorias mentais
pelas quais ela opera (cf. Viveiros de Castro, 2002).

Distintamente, penso que o que sempre deve convocar sempre nosso
interesse é extrair as consequéncias e tomar como objeto o mundo
expresso nao por concepgdes, ou visdes de mundo amerindias, mas
como conceitos possiveis de um mundo vivido radicalmente distinto
do nosso. E considerando-se que conceitos nio sio, conforme Viveiros
de Castro (2002) destacou, nem estados, nem atributos mentais, o que
almejo através dessa interven¢ao ¢ determinar um conjunto de relagoes
complexas entre conceitos provindos de mundos habitados por sujeitos
ontologicamente distintos.

Ao fim, e para concluir minha apresentagao, ji que nao se trata mesmo
de discutir sobre o grau de verdade de determinado pensamento, mas
de observar as consequéncias priticas de um pensamento mobilizado em
forma de agéncia, ¢ justamente do nome de Tobie Nathan de que me
recordo. Isso porque penso que essas relagoes mutuamente equivocadas
sobre um termo homénimo que caracterizam muitas vezes o encontro
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de dois pensamentos mobilizados por sujeitos ontologicamente distintos
acabam por nos colocar, como disse esse autor num livro tao escrito a
quatro maos com Isabelle Stengers, diante de um tipo formidavel de
“ato de criagao”.

Um que institui e torna pensdvel a interface entre dois universos
distintos, servindo, nesse movimento, de gatilho de uma maquinaria
complexa que nao se ocupa de multiplicar concepgoes sobre um
s6 mundo. De maneira distinta, essa maquinaria se pée, e quero
que vocés notem a diferenga, a multiplicar mundos radicalmente
heterogéneos e apenas parcialmente conectdveis entre si. Assim, se
hd uma questdo que talvez mereca nossa atengdo — e que merega,
portanto, ser perseguida por nds —, ela é: como (e a que prego) nossas
priticas “modernas” e “técnicas” — que criam uma ordem especifica
de saberes sobre si e sobre um certo mundo vivido — pode coexistir
com outra, dita ser nio moderna e caracterizada pela agéncia de
outras formas de alteridade?

Nio estou convencido de que haja resposta ficil para esta questio.
Ainda assim, arrisco-me a dizer que, se é possivel vislumbrar uma, ela
se abre diante de nés como uma espécie de trilha bifurcada em pelo
menos dois caminhos distintos. Ou reduzimos tal modo de coexisténcia
a um tipo perverso de tolerdncia e/ou de indiferenga, ou “acabamos com
a tolerincia”, para empregar essa expressio de Isabelle Stengers, que
adoro, e o concebemos como um regime cosmopolitico de produgao de
conhecimento e, sobretudo, um regime de produgio de relagdes em que a
prépria relacao diferencial (ou a sintese disjuntiva) de termos radicalmente
heterogéneos figura como indispensivel ao préprio pensamento sobre
um determinado mundo vivido.

Se optamos pelo caminho mais largo e bem conhecido — o da
tolerincia —, ndo me parece que ele nos leve para outro lugar que nao
o do abuso de poder que caracteriza nosso encontro com outros modos
de existéncia e que privilegia um certa “vontade de conhecer” e uma
“vontade de transformar”. Porém, para optarmos pelo outro caminho
— mais estreito, escuro, cheio de inimigos (ou branco-on¢a) a nossa
espreita, mas que nos leva para um lugar mais bonito —, é preciso que
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nos lancemos a refletir sobre essas “cosmopoliticas” amerindias sobre
aquilo que nés mesmo chamamos de satde.

E j& para concluir, isso me parece pré-condigdo para escaparmos
da urtiga daquilo que poderiamos chamar, importante essa expressao
sensacional cunhada por Mario Blaser (2016), de uma “politica razodvel”.
Ou, no caso que nos interessa hoje, uma “politica razodvel” de atengao
e de cuidado.

O problema com o razodvel na politica é que por meio dele (e,
mais perigosamente, em nome dele) se acaba por definir que espécie
de diferenga se encontra antecipadamente em questio por ocasido do
encontro entre dois regimes heterogéneos de prdticas — o que acaba
por reforcar a imagem de que existe apenas um mundo possivel ¢ um
estado de coisas concebivel, sobre os quais existem apenas perspectivas
(ou visdes de mundo, como hd aqueles que gostam de dizer) distintas,
mas hierarquicamente concilidveis.

Diferentemente disso, o que advogo a favor é que ao pensarmos em
termos de “cosmopoliticas” que visam acabar de vez com a “tolerdncia”
e a “razoabilidade” da politica e buscam menos que conciliar, diferir e
relacionar, podemos nos langar ao encontro de um exercicio de pensamento
mais honesto sobre as questoes mobilizadas em outros mundos vividos
“em cAmera lenta” (cf. Stengers, 2013). E penso, ao fim, que é justamente
o desafio de pensarmos com as questoes de outros mundos possiveis “em
camera lenta” que deve nos permitir conceber tais conceituagées menos
como “problemas” que como algo que precisamos aprender a viver com,
pensar com e a criar outros entendimentos mais honestos sobre outros
coletivos e outros mundos vividos.
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