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RESUMO

A Esclerose Multipla € uma doenca grave, crbnica e complexa que afeta
significativamente a vida das pessoas que convivem com essa doenca, interferindo
nas vivéncias e experiéncias subjetivas e sociais da pessoa em condi¢g&o cronica de
esclerose multipla. Na sociedade em geral, a salde e a doenga sdo questdes que
costumam ser vistas como opostas, a saude é entendida como auséncia de doenca
pelo senso comum. A doenca € vista como algo indesejado, o que facilita a
desinformacéo e preconceitos a respeito de doencgas cronicas como a esclerose
multipla. Dessa forma, conviver com uma doenca cronica grave implica a articulagéo
de estratégias que auxiliem no enfrentamento dos sintomas objetivos e subjetivos no
corpo biolégico e também no corpo social das pessoas com EM. Este trabalho de
conclusdo de curso analisa a articulagdo da Associacdo Amigos Mudltiplos pela
Esclerose (AME) junto das pessoas com EM como agente de mobilizag&o social pelas
guestdes pertinentes a vida com doenca. Analisa também a percepcao da associacao
sobre as politicas publicas e direitos sociais existentes para as pessoas com EM. Para
esta andlise utilizo a perspectiva antropolédgica sobre o processo de saude e doenca
e utilizo o conceito de préaticas de autoatencdo e modelos de atencdo a salde. A partir
desses estudos, primeiro construo uma sistematizacdo do conhecimento sobre a
doenca, suas complexidades, dores, sintomas e a invisibilidade da EM na sociedade.
Depois analiso a partir de um ponto de vista etnografico o papel da Associa¢cdo Amigos
Multiplos pela Esclerose enquanto agentes engajados e representantes das questdes
pertinentes a doenca na esfera publica, por meio das falas dos representantes da
associacdo de pacientes. A AME se apresenta como uma Associacdo de pacientes
articulada e dinamica, que aborda ndo s6 assuntos relacionados a educacdo em
saude e atualizacBes sobre pesquisas e avancos de tratamentos para a EM, mas
também como um agente com grande potencial de mobilizacdo social que consegue
pressionar o poder publico em prol das questdes pertinentes a salude das pessoas

com EM.

Palavras-chave: Esclerose Multipla. Saude. Doenca. Associacdo de Pacientes.

Mobilizagao Social.



ABSTRACT

Multiple Sclerosis is a serious, chronic and complex disease that significantly affects
the lives of people living with this disease, interfering in the subjective and social
experiences of people with a chronic condition of multiple sclerosis. In society in
general, health and disease are issues that are often seen as opposites, health is
understood as the absence of disease by common sense. The disease is seen as
something undesirable, which facilitates misinformation and prejudice regarding
chronic diseases such as multiple sclerosis. Thus, living with a severe chronic disease
implies the articulation of strategies that help in coping with objective and subjective
symptoms in the biological body and also in the social body of people with MS. This
course conclusion work analyzes the articulation of the Multiple Friends for Sclerosis
Association (AME) with people with MS as an agent of social mobilization for issues
pertaining to life with iliness. It also analyzes the association's perception of existing
public policies and social rights for people with MS. For this analysis | use the
anthropological perspective on the health and disease process and | use the concept
of self-care practices and models of health care. From these studies, | first build a
systematization of knowledge about the disease, its complexities, pains, symptoms
and the invisibility of MS in society. Then, from an ethnographic point of view, | analyze
the role of the Associacdo Amigos Mdltiplos pela Sclerosis as engaged agents and
representatives of issues pertaining to the disease in the public sphere, through the
speeches of the representatives of the patient association. AME presents itself as an
articulate and dynamic Patient Association, which not only addresses issues related to
health education and updates on research and advances in treatments for MS, but also
as an agent with great potential for social mobilization that manages to pressure the

public authorities in support of issues relevant to the health of people with MS.

Keywords: Multiple sclerosis. Health. Disease. Patient Association. Social

Mobilization.
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1 INTRODUCAO

As Ciéncias Sociais tem diversos trabalhos dedicados ao entendimento e
analise de diversas questfes relacionadas ao tema da saude, existindo muitos
trabalhos ricos em contribuicdo nas areas da disciplina, especificamente a sociologia
e antropologia da saude, com temas como a representacdo da doenga, 0
funcionamento dos sistemas de salde, as praticas culturais associadas a recuperacéo
ou obtencéo de saude. Passando por diversos processos de construcdo de saberes
ao longo da historia da disciplina, como por exemplo, no Brasil, trabalhos realizados
desde os chamados precursores-viajantes que faziam inventarios sobre as doencas
demograficas, os folcloristas, os médicos cientistas sociais, o periodo dos anos 40 a
60 em que as ciéncias sociais se institucionalizam no pais. Até os estudos mais
contemporaneos sobre politicas publicas e de saude, racionalidades e praticas em
medicina(s) e saude, subjetividade e cultura, género e salde, avaliacdo de politicas
de saude e programas, comunicacdo e redes de informacéo, violéncia e saude e
construcdo social da saude e da doenca (NUNES, 2014).

Neste trabalho, pretendo utilizar a perspectiva da Antropologia da Saude sobre
0 processo de saude e doencga, para analisar a percepcao da Associacdo Amigos
Multiplos pela Esclerose (AME) sobre as politicas publicas e os direitos sociais das
pessoas com Esclerose Mdltipla e a mobilizacdo social desempenhada por essa
associacdo de pacientes em prol das questdes pertinentes as experiéncias comuns
de saulde e doenca das pessoas com esclerose multipla.

A perspectiva de analise adotada, entende o processo entre salude e doenca
como algo dinamico, contextual, composto por experiéncias subjetivas orientadas a
partir de concepcgdes socioculturais situadas. Que também sofrem com a agéncia dos
atores sociais e grupos sociais envolvidos nos determinados processos, em que Sao
construidas as articulacdes entre os diferentes conceitos e praticas ligadas a saude-
doenca (LANGDON, 2014).

No Brasil, estima-se que 40 mil pessoas tenham esclerose multipla, segundo a
Associagdo Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM, 2021), com uma prevaléncia
meédia de 8,9 pessoas a cada 100 mil habitantes, segundo o Ministério da Saude, o
que faz da patologia uma doenca rara no pais. E uma doenca que impacta
significativamente diversas areas da vida das pessoas diagnosticadas e suas relacdes

sociais, visto que 0s sujeitos precisam lidar com as complexas caracteristicas da
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patologia durante suas vivéncias em sociedade, seja no espaco familiar, de trabalho,
estudo e lazer, adaptando suas vidas a condi¢céo de cronicidade.

Considerando todos esses fatores e caracteristicas da doenca, que envolvem
a vida como um todo das pessoas que convivem com a patologia, fatores que
envolvem os processos de saude-doenca, relagbes sociais, direito a saude, ao
trabalho, a renda, que interferem na vida social, no exercicio da cidadania e no
desenvolvimento dos projetos de vida.

Considera-se importante empreender uma analise a partir da area das Ciéncias
Sociais sobre a esclerose multipla, transformando questdes que a primeira vista
podem parecer exclusivas da area biomédica ou psicolégica, mas que também séo
possiveis de serem analisadas por meio da perspectiva socioantropologica. Pois a
saude € um conceito amplo, ndo exclusivo da perspectiva biolégica como varios
trabalhos na area da antropologia da saude ja demonstraram.

Uma doenca ndo fica aprisionada ao espaco do corpo biolégico, mas
transborda para os outros espacos constituintes do ser dos sujeitos, por exemplo,
segundo Sarti (2001) considerar a dor um fenbmeno sociocultural supde considerar o
corpo como uma realidade que nao existe fora do social, nem lhe antecede. Dessa
forma, uma doenca e suas dores também n&o existem fora do social, envolvem
concepcdes construidas socialmente. Por essa razdo, mostra-se importante analisar
as questdes sociais que emergem da situacdo de uma doenca crénica como a
esclerose multipla e o impacto delas na vida em sociedade, principalmente para quem
tem essa condigao.

Ainda se faz importante pesquisar sobre esse assunto na area das Ciéncias
Sociais para que se possa fazer avancar os debates e o conhecimento sobre a
esclerose multipla e suas implicacdes, também na area das humanidades. Pois como
dito antes, a saude e a doenca também sdo temas sociais, e analises a partir dessa
area podem contribuir para um maior conhecimento e problematizacdo da
comunidade académica sobre o0 assunto e consequentemente um maior
conhecimento da sociedade em geral e do poder publico.

Sendo assim, o objetivo deste trabalho é analisar a percepcéo da Associacao
Amigos Multiplos pela Esclerose sobre as politicas publicas, os direitos sociais para
as pessoas com Esclerose Multipla, assim como a sua mobilizagdo social enquanto

associacao de pacientes a luz da perspectiva antropolégica sobre processo de saude
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e doenca. Também pretendo sistematizar as politicas publicas e os direitos sociais
existentes para as pessoas com esclerose multipla de forma sucinta.

O presente trabalho esta estruturado em dois capitulos, no capitulo um procuro
explicar o que é a esclerose multipla, a complexidade da doenca, o processo de
diagndstico, as caracteristicas como as dores e a invisibilidade da doenca no espaco
social. Trazendo as questdfes mais comuns que as pessoas gue convivem com a
esclerose multipla costumam relatar em relacdo ao entendimento da sociedade em
geral sobre a doenca; além de analisar o aspecto da cronicidade da doenca em
relacdo a constituicdo de novas identidades social e politica, a partir dessa nova
condicao de saude.

No capitulo dois é analisado o engajamento social das Associacbes de
pacientes, a partir da analise da Associacdo Amigos Multiplos pela Esclerose (AME)
em relacdo a mobilizagdo social e pressédo social, principalmente junto ao poder
publico sobre as questdes pertinentes ao processo de saude e doenca das pessoas
com esclerose multipla. Além de analisar e apresentar a percepcdo da AME a respeito
dessas politicas publicas e direitos sociais existentes, e de como eles percebem, a
partir da experiéncia dos seus representantes, 0s aspectos mais comuns do processo
de saude e doenca das pessoas que convivem com a esclerose multipla, além de uma
sistematizacao sucinta a respeito das politicas publicas, os direitos sociais existentes
para as pessoas com esclerose multipla.

Em seguida, sdo apontadas as considera¢cdes finais, os achados desta
pesquisa.

Quanto a metodologia do trabalho, o caminho adotado foi a pesquisa
qualitativa, com a postura metodoldgica de pesquisadora observadora participante,
pois o interesse em problematizar essas questdes relativas a esclerose multipla surgiu
como consequéncia de uma confluéncia entre trajetéria académica e de vida pessoal-
social, quando recebi o diagnéstico de esclerose multipla em 2015 logo que havia
comecado 0 curso.

Sendo assim, desde entdo tem sido dificil desvincular as experiéncias da vida
social como um todo da experiéncia de saude e doenca, da experiéncia de conviver
com uma doenca crbnica. Entdo, a partir dos conhecimentos e das ferramentas
analiticas estudadas e adquiridas durante a trajetéria académica, procurei exercitar a

problematizacdo em relacdo a algo que € em certa medida pessoal e social.
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Contudo, sempre procurando adotar a reflexividade necesséaria quanto a
insercao dentro do campo de estudo, quanto ao desafio da proximidade com assunto,
procurando pela transparéncia em relacdo aos caminhos percorridos. E percebendo
gue mesmo que existissem muitos aspectos de proximidade com o assunto, ao
mesmo tempo também surgiam aspectos totalmente estranhos e desconhecidos.

Para esclarecer melhor a postura metodoldgica adotada para este trabalho,
trago também a reflexdo de Costa (2019, p. 43): “A partir do exercicio de escuta das
outras vozes, eu me sinto enquanto agente de fala que ndo separa ou opde sujeito
versus objeto e, destarte, eu me considero ‘objeto’ e sujeito simultaneamente”. Pois é
inegavel o envolvimento com o assunto pesquisado.

A escolha da AME se deu por ser uma das maiores associacdes de pacientes
de esclerose multipla, eles também estdo entre as 100 melhores ONGs do pais,
segundo o Instituto Doar, também s&o uma das associagdes com mais engajamento
e disseminacao de informacdes nas midias sociais, também pesquisei muitas vezes
e li matérias que considerei interessantes para a minha experiéncia enquanto pessoa
em condicdo cronica de esclerose multipla.

Esta pesquisa foi realizada em Porto Alegre, dos meses de fevereiro a maio de
2021, a partir de levantamentos bibliograficos, trabalhos e artigos cientificos da area
da biomedicina, psicologia, terapia ocupacional, fisioterapia, psiquiatria, da
antropologia sobre a esclerose multipla. Acessados por meio de pesquisas feitas nas
plataforma SciELO, Periédicos CAPES, Google Académico com as categorias
“esclerose multipla”; “politicas publicas de saude”; “antropologia da saude”; além de
materiais disponibilizados pela Associacdo Amigos pela Esclerose Mdltipla e de
pesquisas no site sobre sintomas, depoimentos de pacientes, tratamentos, e
pesquisas também no portal do Ministério da Saude sobre “esclerose multipla”, além
de leituras indicadas pela professora doutora orientadora do trabalho sobre
Deficiéncia, Dor e Individuo. Também foram realizadas conversas e entrevistas com
0s representantes da Associacdo Amigos Mdltiplos pela Esclerose (AME), meu
primeiro contato com a vice presidenta se deu por meio da orientadora professora
Fabiene Gama. A primeira conversa foi mais “informal”, realizada online por meio da
plataforma Google Meet em fevereiro com a vice presidenta, onde aconteceram
apresentacoes e trocas sobre como foram os processos de diagndstico, de lidar com
a doencga das participantes da conversa, e também sobre o papel desempenhado pela

AME como uma associacéo de pacientes, do cotidiano mais geral da associacao.
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O segundo contato foi através de uma entrevista com roteiro semiestruturado,
realizada em abril, de forma online também, através da plataforma Mconference
UFRGS, que foi gravada com a autorizac¢ao dos participantes. A entrevista tinha como
objetivo compreender especificamente as percepcdes e a mobilizacdo dos
representantes (vice presidenta e diretor executivo-fundador) da associacdo sobre
algumas questbes que envolvem a doenca, politicas publicas, processo de saude e
doenca comuns as pessoas que convivem com esclerose mdultipla por meio da
experiéncia deles.

Dessa forma, a pesquisa foi realizada com o objetivo de entender como a
Associacdo Amigos Multiplos pela Esclerose percebe as politicas publicas e os
direitos sociais da pessoa com esclerose multipla e como se da sua mobilizacao

enguanto Associacdo de pacientes.
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2 ESCLEROSE MULTIPLA, DORES INVISIVEIS E QUESTOES SOCIAIS NO
PROCESSO SAUDE E DOENCA

2.1 O QUE E ESCLEROSE MULTIPLA

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca neuroldgica, cronica, inflamatoria,
progressiva e autoimune. A palavra esclerose tem como significado cicatriz, ou seja,
€ uma doenca na qual sdo observadas multiplas cicatrizes situadas e disseminadas
no sistema nervoso central, comprometendo cérebro, nervo optico e medula espinhal.
Sua primeira descricao cientifica data do ano de 1868 por Jean Charcot e ainda hoje
€ considerada uma doenca complexa, de causa inespecifica. Com processo de
diagnéstico complicado, e com sintomas variaveis, o curso da doenca € ainda
imprevisivel, com consequéncias que também variam, sendo diferentes em cada
pessoa.

Geralmente ela atinge jovens adultos na faixa de 20 a 40 anos de idade, tendo
maior eminéncia por volta dos 30 anos. Mas existem casos pediatricos de EM e
também com ocorréncia em idades maiores que 50 anos. Porém sdo casos com
menor prevaléncia (MINISTERIO DA SAUDE, 2021). Sabe-se também que a EM tem
maior prevaléncia sobre as mulheres: em média ocorre trés vezes mais em mulheres
do que em homens (TAUIL et al., 2018). A literatura cientifica aponta que existem
diferencas de manifestacdo de EM conforme as etnias: existe maior prevaléncia em
brancos, porém geralmente apresenta formas mais agressivas em ndo brancos
(GUERREIRO et al., 2019).

Os estudos biomédicos argumentam que a doenca pode ocorrer por uma
disfuncéo do sistema imunoldgico, onde as células de defesa do préprio organismo
passam a atacar os tecidos nervosos saudaveis. Mais precisamente, ela ocorre a
partir de um processo inflamatério de causa nao especificada, que atinge de forma
heterogénea o sistema nervoso central. Nela, células autorreativas acidentalmente
identificam os oligodendrocitos, complexo de nutricdo dos neurbnios, e a bainha de
mielina, substancia que funciona como uma capa de protecdo dos neurbnios. A
mielina é responsavel por proteger a transmissao dos impulsos nervosos, permitindo
gue o processo de neurotransmissdo seja preciso, com velocidade e de maneira

concisa.
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Esse processo inflamatério, que atinge a bainha de mielina, causando a
desmielinizacédo e dano as transmissdes neurais, desenvolve a formacéo de lesdes
nos tecidos nervosos, que consequentemente afetam as funcdes neuroldgicas do
organismo, causando variadas disfuncdes a depender da regido atingida no sistema
nervoso central. Podem ser disfungbes motoras, como dificuldade em caminhar,
desequilibrio, fragueza nos membros como pernas e bracos; sensitivas como
formigamento, dorméncia nas extremidades, disfuncdo de sensibilidade corporal;
visuais como visédo dupla, reducédo ou perda de visdo, inflamacéo no nervo optico,
visdo embagcada; disfungdes intestinais e da bexiga como retencdo ou incontinéncia;
enrijecimento muscular, espasmos, disfungdes cognitivas, entre outros.

Sao disfuncbes e sintomas que geralmente se manifestam de forma
heterogénea entre pessoas diferentes, sendo essa uma caracteristica importante na
esclerose multipla. Os danos e lesdes variam, nao existe uma forma especifica, ou
melhor, um padrdo unico de como a doenga inicia ou se manifesta nos individuos,
dependendo muito e variando bastante conforme a area atingida do sistema nervoso
central e das caracteristicas organicas, genéticas e mesmo ambientais de cada
pessoa.

Esse processo inflamat6rio pelo qual a EM se caracteriza, ainda ndo possui
uma causa definida, o consenso atualmente da comunidade cientifica, dos
especialistas, é de que seja uma doenca de causa multifatorial, em que os fatores
genéticos e ambientais podem estar agregados. Admitindo interferéncia de fatores
genéticos, defende-se que existam aproximadamente cem genes associados ao risco
de EM e cada um com variagéo 1% a 6% de aumento de chances, o0 que constitui uma
forma bem individualizada de aparecimento. Também os fatores ambientais, como
regides com baixa exposicdo a luz solar, dificultando a producdo de vitamina D,
fundamental nos processos anti-inflamatorios e antiproliferativos.

A falta ou insuficiéncia das vitaminas D e A estdo associadas a EM. A vitamina
A é importante no processo de recuperacdo da mielina e no fortalecimento e
maturacgéo das células imuno-moduladoras do sistema imunoldgico. Regides do globo
mais proximas aos polos estdo associadas a maior incidéncia de EM, existindo uma
maior prevaléncia no centro e no norte da Europa, na América do Norte e Australia
em uma média de incidéncia de 50 a 200 para cada 100 mil habitantes, enquanto que
nas regides da Asia, Africa, América Central e Sul a prevaléncia é de 30 a 10 para
cada 100 mil habitantes (BEER; KHAN; KESSELRING, 2012).
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Esse aspecto geo-epidemiologico, além de relacionar-se com a menor
exposicdo ao sol, também est4 relacionado ao fato de que essas regiées sao na
maioria das vezes caracterizadas por terem clima frio e umido. O que, em hipotese,
facilitaria maiores exposi¢coes a virus e/ou bactérias que causam infec¢des graves.
Essa caracteristica climatica-ambiental poderia entdo debilitar o sistema imunolégico
e despertar um processo inflamatorio sugestivo de EM.

Porém, existe outra hipotese, a chamada hipétese da higiene, que argumenta
gue na sociedade moderna ocorre uma menor exposicao a esses agentes insalubres
gue causam infecc¢des durante a primeira infancia, resultando em um maior risco de
aparecimento de doencas imunomoduladoras na vida adulta (WENDEL-HAGA,
CELIUS, 2017 apud NASCIMENTO; KURIYAMA; FIDALGO-NETO, 2019). Como
dito, a esclerose multipla € uma doenca com caracteristicas bem particulares para
cada pessoa, além disso, as formas de manifestacdes da EM dependem do fenétipo
da doenca, que € dividida em subtipos, sendo um mesmo diagnéstico, porém com
fendtipos, caracteristicas de desenvolvimento e progressao diferentes, a literatura
cientifica divide em quatro tipos, sédo eles:

Esclerose Multipla Remitente Recorrente (EMRR), sendo esse o tipo mais
comum da doenca, que incide sobre 85% das pessoas diagnosticadas, é
caracterizado pela ocorréncia de surtos e remissdes. Os surtos sédo crises, uma fase
aguda da doenca em que a pessoa sofre com fortes sintomas de disfuncao
neuroldgica e alteracdes que duram mais de 24h, precisando de atendimento de
emergéncia para tratar e intervir sobre o processo inflamatério em questdo para
possivel reducédo de sequelas que podem ocorrer a partir dessa crise. Ja a fase de
remissao se caracteriza pela recuperacdo e por certa inatividade da doenca em
relacdo a exacerbacdo de sintomas, sendo o periodo em que as manifestacdes de
disfuncdes neurolégicas agudas se estabilizam, com menor risco de desenvolvimento
de lesbes, com possibilidade de recuperacédo parcial ou até total, caracteristica mais
comum no curso inicial da doenga, das fungdes e consequentemente da area atingida
pelo processo inflamatdrio.

Esclerose Mudltipla Primaria Progressiva (EMPP) com cerca de 10 a 15% de
incidéncia, é caracterizada pela piora progressiva dos sintomas, pela progressao dos
danos a bainha de mielina, ndo ocorrendo surtos, mas uma continua progressao das
disfuncdes. Ha um numero reduzido de medicamentos disponiveis e eficazes na

modificacdo do curso desse subtipo da doencga, que tem geralmente um inicio ou um
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diagndstico mais tardio. No caso desse subtipo, a prevaléncia de homem para mulher
é de 1:0,8 (BEER; KHAN; KESSELRING, 2012).

Relacionado a esse aspecto, estudos argumentam que o diagndstico em uma
idade considerada avancada para os parametros de EM (ou seja, apos 40 anos),
estaria associado a um risco maior de progressao, provavelmente devido a um
declinio progressivo com o processo de envelhecimento das reservas funcionais, da
neuroplasticidade, dos mecanismos de recuperacgéo, remielinizacdo (MARQUES et
al., 2018).

Atualmente existe um remédio para tratamento da EMPP, chamado
Ocrelizumabe, contudo, conforme as evidéncias cientificas ele s6 tem se mostrado
eficaz no controle da progressao da doenca, se o tratamento for iniciado de forma
precoce. Esse medicamento ndo esta incluido no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da EM (MINISTERIO DA SAUDE, 2021), ou seja, ele ndo esta disponivel
pela politica de assisténcia farmacéutica do SUS, enté@o s existe a possibilidade de
acessa-lo a partir de processo judicial, 0 que é uma possibilidade.

O PCDT da esclerose multipla é dividido entre linhas de tratamento com
medicamentos para controle da doenca, sendo que durante os surtos o tratamento
indicado é o uso de corticoides de 3 a 5 dias por meio de pulsoterapia, existem as
terapias de primeira linha, segunda e terceira linha. Pela légica das linhas de
tratamento do PCDT um paciente recém diagnosticado, independentemente do nivel
de atividade da doenca, deve iniciar o tratamento com medicamentos da primeira
linha, sendo assim o tratamento que s6 pode ser alterado e passar para a proxima
linha, conforme evidéncia de falha terapéutica.

Outro subtipo é a Esclerose Mudltipla Secundaria Progressiva (EMSP) é
caracterizada como uma conversdo da EMRR ocasionada por progressao, devido a
remissao incompleta e danos acumulados ao longo do tempo, por maior duracdo da
doenca e idade avangada. Assim, a forma remitente recorrente pode progredir para a
secundéria progressiva, ocorrendo uma piora no prognostico do curso da doenca.
Segundo pesquisa divulgada no Multiple Sclerosis Journal, estudos atuais
demonstram que os medicamentos que interferem no curso natural da doenca tém
aumentado o tempo médio de 15 a 30 anos entre a possivel progressdo da EMRR
para a EMSP.
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Esclerose Multipla Progressiva Recorrente (EMPR) € um subtipo caracterizado
por ser bem mais raro. Nesse fenoétipo existe a exacerbacgéo e a progressao ao mesmo
tempo, ocorrendo em menos de 5% de pessoas diagnosticadas.

O curso da doenca, apos diagnostico e identificacdo do subtipo da EM, pode
se caracterizar como ativo e inativo, com surtos e sem surtos. Geralmente o periodo
inativo diz respeito a forma remitente recorrente, por geralmente existir nessa forma
um periodo maior de remisséo e por responder melhor as terapias, aos medicamentos
modificadores do curso natural da doenca. Contudo, mesmo que a doenca nao
apresente surtos, crises agudas, por um periodo, ndo significa necessariamente que
esteja inativa.

Para identificar se a EM esta ativa ou inativa, os médicos especialistas
dependem do acompanhamento do sujeito, através de exames de imagem, como a
ressonancia magnética, exames laboratoriais especificos, como os soroldgicos de
sangue, e da andlise clinica do paciente em questdo. Pois a inatividade da doenca
consiste em critérios avaliativos que vao além da presenca ou ndo de surtos,
consideram-se também se na andlise dos exames de imagem existem novas lesdes
ou lesbes aumentadas e se existe ou ndo progressao de incapacidade. Um dos
instrumentos importantes para a andlise clinica da pessoa com EM, usado pelos
neurologistas para identificar e mensurar o nivel de comprometimento das funcdes e
estruturas do organismo é a Escala Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS),
proposta pelo neuroepidemiologista John Francis Kurtzke. Trata-se da medida mais
difundida na area, um instrumento que serve como guia para as possiveis
intervencdes e para o0 acompanhamento da situacado de salde da pessoa com EM
pelos médicos neurologistas, permitindo acompanhar o comprometimento neural
dentro de oito dominios dos sistemas funcionais: piramidal, cerebelar, tronco cerebral,
sensitivo, vesical, intestinal, visual, mental e outras funcdes agrupadas (MINISTERIO
DA SAUDE, 2021).

Existem alguns trabalhos de outras areas, de especialidades importantes para
o tratamento multiprofissional que a EM muitas vezes requer, que questionam se a
EDSS é capaz de perceber e mensurar de uma forma mais holistica ou integral a
situacao de saude da pessoa com EM. Especialistas como Neres e Cavalcante (2016)
e Mendes et al. (2004) questionam tal escala pois ela preferencialmente se baseia na
identificacdo de sintomas e sinais de dominios de funcionalidade, analisando aspectos

mais relacionados a mobilidade e a mensuracéo de incapacidades funcionais, ela é
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pouco sensivel a outros aspectos da EM. Nao consegue mensurar, por exemplo, o
estado emocional, os pensamentos, o estado de fadiga, as funcdes cognitivas a
respeito das funcdes executivas e de recuperacdo de memoria, entre outros aspectos.

A Classificacéo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
(OMS, 2009), por outro lado, propde avaliar aspectos como a participacao social, que
por sua vez pode contribuir para uma melhor estratégia de reabilitacdo e
complementar o processo de desenvolvimento de intervencbes e abordagens
terapéuticas que valorizem as potencialidades de cada pessoa em relacdo ao seu
funcionamento integral. Dessa forma, esses autores argumentam que a escala EDSS
é falha em perceber os sintomas mais subjetivos da doenca e através dessa
percepcdo conseguir mensurar as potencialidades para reabilitacdo frente as
disfuncbes que podem estar presentes. Ja a CIF € sensivel a outros tipos de
disfuncionalidade que podem ser percebidos a partir de instrumentos baseados em
seus dominios, que privilegiam uma maior participacdo e interacdo da pessoa na

descricdo sobre seus aspectos de saude e doenca.

2.2 O PROCESSO DE DIAGNOSTICO DA ESCLEROSE MULTIPLA

Por se tratar de uma doenca complexa e relativamente rara, o processo de
diagnéstico apresenta dificuldades. Apesar de ser considerada a doenca que mais
atinge jovens adultos no mundo (GUERREIRO et al., 2019), a incidéncia da EM Curte
muitas regides ainda € menos comum em relagdo a incidéncia de outras patologias e
de outras doencas cronicas, chegando a ser considerada rara. Segundo os critérios
da Organizacdo Mundial da Saude, uma doenca é considerada rara se o niumero de
pessoas afetadas for igual ou menor a 65 individuos a cada 100 mil habitantes, além
de serem caracterizadas por sinais e sintomas que variam de doenca para doenca,
assim como de pessoa para pessoa (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

No Brasil, segundo a Associa¢cdo Brasileira de Esclerose Mdultipla (ABEM,
2021), a estimativa é de que 40 mil pessoas tenham esclerose mdultipla, a prevaléncia
média, segundo o Ministério da Saude é de 8,69 a cada 100 mil habitantes, o que
também se mostra variavel a depender da regido do pais. Por exemplo, o estudo de
Finkelsztejn et al. (2014) demonstrou que na cidade de Santa Maria no estado do Rio
Grande do Sul, a prevaléncia de EM é de 27.2 casos a cada 100 mil habitantes, sendo

até entdo a maior taxa de prevaléncia relatada no pais, demonstrando conformidade
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com os achados dos estudos cientificos, inclusive a nivel internacional, sobre a
incidéncia de EM ser maior nas regides polares do globo. Tais indices fazem da
Esclerose multipla uma doenca rara no Brasil, fator que contribui para a dificuldade de
conhecimento sobre a doenca, sendo dificil a sua identificacdo tanto pelos
profissionais de salude como pela populacdo em geral, especialmente pelas pessoas
que possam vir a ser afetadas por ela. Além disso, os sintomas da EM também podem
contribuir para uma maior dificuldade de se estabelecer um diagndstico, pois devido a
inespecificidade e variedade dos sintomas, eles podem ser confundidos com os de
outras doencas.

Muitas pessoas diagnosticadas com EM relatam dificuldades durante a busca
pelo entendimento das mudancas em sua situacdo de saude, e para conseguirem
chegar finalmente a um fechamento de diagnostico. Porque a depender dos primeiros
sintomas e da durabilidade deles, geralmente imprevisiveis quando surgem, quando
se atenuam e ou quando desaparecem, sinais como 0 cansaco, caracteristico da
fadiga na EM, ou cefaleia, dor de cabeca, podem ser sintomas num primeiro momento
facilmente banalizados na rotina das pessoas e até mesmo entendidos como fruto de
um dia ou de uma semana atribulada, estressante.

Os formigamentos em alguns membros, como méos e bragos, por exemplo,
podem ser confundidos como causados por excessos do cotidiano, como cansaco da
rotina de trabalho, ou ter ficado muito tempo digitando em computador ou mesmo
mexendo muito no celular, ou entdo no caso de sentir dorméncia a pessoa pode
associar a ter dormido de mal jeito. Muitas pessoas diagnosticadas relatam que ao
sentirem os primeiros sintomas, ao sentirem diferenca no funcionamento do seu
corpo, inicialmente procuraram por especialistas que ndo eram neurologistas
(responsaveis pelo diagndstico de EM) ou mesmo o clinico geral (ver, por exemplo,
GAMA, 2020); pois procuravam especialistas conforme o que estavam sentindo e nem
sempre 0s primeiros sintomas levam a pessoa a identificar essas alteragdes como
algo que é da especialidade da neurologia. Por exemplo, uma alteracdo na bexiga
geralmente leva as pessoas a procurarem um clinico geral ou no caso de poderem
acessar um especialista, e terem conhecimento sobre que especialista devem
procurar, esse provavelmente seria o urologista.

Contudo, como mencionado antes, é demonstrado que mesmo os profissionais
de saude podem confundir e interpretar os relatos dos sintomas como algo isolado e

diagnosticar como uma outra doenca, devido aos multiplos sinais e sintomas da EM,
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suas semelhangas com outras doencas. Isso se d4 por ndo ser uma doenca tao
conhecida na esfera publica e até mesmo no meio biomédico em geral, o que é
compreensivel devido a existéncia de uma infinidade de outras doencas. Também
pelo desconhecimento do protocolo da EM pelos médicos em geral, como acontece
com algumas outras doencgas crénicas como o diabetes, por exemplo, em que esses
protocolos j& sdo bem mais conhecidos, para chamar a atencao do profissional de
salde para investigar e pensar a possibilidade de EM, a partir de determinados
sintomas e queixas apresentadas pela pessoa.

Muitos estudos na area biomédica demonstram que a esclerose multipla € uma
doenca complexa mesmo para os especialistas e que seu diagnéstico se da por
exclusdo: sdo descartadas outras doencas por meio de exames laboratoriais e
analisados os sintomas sugestivos de EM, principalmente através de exames de
imagem, como o de ressonancia magnética, e também da andlise da histéria clinica
da pessoa. Para os especialistas, as dificuldades estéo fortemente associadas ao fato
de se tratar de uma doenca variada, que nao possui um marcador ou teste especifico
para diagnostico. E por ela se manifestar de forma particular e diferente em cada
pessoa, por ter como caracteristica a imprevisibilidade e sintomas nem sempre
especificos. A dificuldade também esté relacionada ao fato de ser uma doenca que
ndo € amplamente conhecida e ter pouca incidéncia na populagédo em geral.

A partir disso, pode-se perceber que o caminho percorrido pela pessoa que
esta passando pelos sintomas de EM geralmente é atravessado por varios aspectos,
que podem interferir enquanto 0 sujeito esta em busca do entendimento,
interpretacdo, identificacdo do que esta acontecendo com seu corpo, com sua
situacdo de saude. Sdo aspectos que podem interferir enquanto a pessoa mobiliza os
recursos terapéuticos que conhece e tenta articular formas de resolucdo para os
sintomas, seja procurando por diversos atendimentos nos servicos de salde e ou
alguma outra assisténcia terapéutica.

Os aspectos podem ser tanto em um nivel mais micro, mas que ainda assim
séo afetados pelas rela¢des sociais, como a propria agéncia da pessoa em perceber-
se, da sua concepcéao de autocuidado, da forma como ela, enquanto sujeito da sua
histéria, da sua narrativa a partir do seu entendimento, interpreta os sinais do seu
corpo e qual a forma atencdo que dispensa para ele. Além do conceito e das ideias

de saude e doenca que compartilha no seu espaco familiar ou no seu circulo social
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mais proximo e as relacdes sociais e questdes que podem interagir em alguma medida
nessa trajetoria de atencao e identificacéo.

Segundo Menéndez (2003), 0s sujeitos e grupos sociais, em especial 0s micro
grupos como os nucleos familiares, antes de procurarem por profissionais da area da
saude, sejam médicos ou 0s servicos de saude institucional, ou mesmo outras formas
de atencdo a saude, como aquelas oferecidas por curandeiros e outras formas de
cuidado de saude tradicionais. Quase sempre tendem a utilizar a forma de
autoatencao para identificar, explicar, atender, controlar, aliviar, curar ou prevenir 0s
seus sofrimentos ou questdes relacionadas ao seu processo de saude e doenca.

Procurando em um primeiro momento por solucionar os aspectos relacionados
a saude e a doenca, como dores ou alteracdes percebidas no seu corpo, no seu
estado de saulde, a partir de estratégias e consultas a membros da familia e/ou a
sujeitos do seu espaco social mais préximo, para apenas depois, dependendo do
contexto e do problema de salde, procurar profissionais ou servicos de salude
disponiveis.

Dessa forma, também outros aspectos, que podem ser considerados mais
amplos e sistémicos, também interferem no diagnéstico da EM, séo eles: o quanto os
profissionais de saude e ou os servicos de saude conhecem e reconhecem possiveis
sinais para investigar a possibilidade de EM; a disponibilidade de recursos proprios
da pessoa para acessar 0S servicos o servicos de saude; a disponibilidade dos
servicos de atendimentos e recursos proprios dos estabelecimentos de saude para
dar continuidade ao processo de investigacdo do diagnostico, a forma como procede
o fluxo dos atendimentos, os espacos dos sistemas de salde, seja o SUS ou o0s
sistemas privados de saude complementar, a pessoa precisa passar para chegar ao
diagnéstico, etc.

Partindo da concepcédo de que as pessoas costumam prestar atencéo ao seu
corpo, ao que estao sentindo em relacdo ao seu funcionamento integral, seus estados
emocionais e seu bem-estar, conforme seu entendimento social e particular sobre o
gue € ser ou estar saudavel e o que é diferente disso, ou sobre o que € estar doente,
pode-se inferir que o tempo de diagndstico também € relativo as percepcoes
subjetivas dos sujeitos sobre seus corpos. Refletindo que o entendimento do que &
saude e doenca se da a partir de no¢des socialmente e culturalmente construidas em
cada contexto, a experiéncia de saude e ou doenca trata-se de uma experiéncia

subjetiva, particular, identificada, interpretada e sentida pelo préprio sujeito, contudo
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construida e em interacdo dindmica com o contexto sociocultural em que o sujeito vive
e se relaciona com os demais (LANGDON, 2014).

A partir disso entéo, pode-se perceber que o processo vivido inicialmente entre
identificar e interpretar algum desses sintomas, e procurar por alguma assisténcia
médica ou terapéutica, pode ser complicado e delicado, j& que depende em alguma
parte do conceito de saude e doenca compartilhados socialmente. Contudo, entende-
se que apesar da ideia de o que € saude e o0 que é doenca se estabelecer a partir
desses contextos, ndo significa dizer que estdo estagnados e sem possibilidade de
serem moldados e reconfigurados a partir da subjetividade dos sujeitos.

A forma como se estabelece o diagnéstico da EM tem se modificado ao longo
dos anos. Existem trabalhos cientificos na area da biomedicina como por exemplo o
de Marques et al. (2018), que dissertam sobre os protocolos para se chegar ao
diagnostico e sobre como ou quando iniciar algum tratamento. Anteriormente,
afirmava-se que a pessoa com suspeita de esclerose multipla deveria ser
acompanhada apds apresentar alguns sintomas sugestivos da doenca ou uma
sindrome clinicamente isolada, nos termos da area. Ela ndo precisava
necessariamente ser submetida a alguma forma de tratamento medicamentoso, mas
sim acompanhada por exames laboratoriais e principalmente de imagem, como a
ressonancia magnética. Ou seja, para ter um diagnostico de EM confirmado, era
necessario que a pessoa apresentasse em exames maiores numeros de lesdes
distribuidas no espaco e tempo na parte branca e cinza do sistema nervoso central.

No entanto, atualmente se adota uma posicdo na area biomédica de se
privilegiar um acompanhamento mais proximo, que possibilite uma intervencéo
medicamentosa como prevencdo de possiveis pioras ou avangos de lesbes que
possam acometer mais gravemente as fungfes e estruturas organicas, assim como
comprometer a vida da pessoa como um todo. A intervencao é feita a partir do
diagndstico, que atualmente ocorre de acordo com os critérios de McDonald descritos
em 2001 e com revisdo atual em 2017. Segundo esses critérios, ndo sdo mais
necessarios exames adicionais quando o paciente apresenta dois ou mais surtos.
Contudo, qualquer diagnéstico de EM pode contar com o exame de ressonancia
magnética, e utilizar o exame de bandas oligoclonais no liquor cefalorraquidiano em
substituicdo a demonstracdo da disseminacdo da doenga no tempo. Ou seja, ndo sédo

mais necessarios o acompanhamento e a espera para confirmacdo do diagndstico
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através da disseminacdo da doenca ao longo do tempo (MINISTERIO DA SAUDE,
2021).

O consenso dos especialistas neurologistas, a partir de ensaios clinicos, de
estudos observacionais, de registros de acompanhamento de casos e do conceito
fisiopatolégico, é de que o curso inicial da doenca geralmente € um indicador
importante que demonstra como o fenétipo da EM pode se manifestar a longo prazo.

Segundo Marques et al. (2018), muitas evidéncias apontam que o grau de
atividade do processo inflamatério nos primeiros anos de doenca, assim como um
curto prazo entre as recaidas, caracterizadas como surtos, sdo preditores para o
desenvolvimento de maiores incapacidades em um periodo de tempo menor. Ja o
namero de recaidas apOs os primeiros cinco anos de doenca ndo parece ser tao
substancialmente influenciador do tempo para atingir niveis de incapacidades
permanentes ou grau de severidade neste periodo de doenca.

Dessa forma, o primeiro curso da doenca tem influéncia a longo prazo, assim
como as recaidas com sequelas residuais tem influéncia sobre o acumulo de
deficiéncias a longo prazo. Por isso 0 consenso dos neurologistas brasileiros sobre as
formas de tratamento para EM é de que se consideram 0s conceitos de tratamento
precoce, a existéncia de uma janela terapéutica de oportunidade. Este € um conceito
considerado de extrema importancia, pois os dados existentes sugerem fortemente
qgue a fase inicial do processo inflamatério da EM € um momento oportuno para se
intervir e possivelmente influenciar o tempo e a condicdo em que a pessoa atingira a
etapa progressiva. Os especialistas também argumentam que os pacientes que foram
tratados no inicio da evolucdo da doenca com medicamentos considerados mais
fortes, de alta eficacia, apresentaram melhores resultados quanto a parametros de
deficiéncia a longo prazo em comparacdo ao grupo que recebeu tratamento
posteriormente. Os achados sobre como o tratamento com as terapias modificadoras
da doenca, intervém sobre as sindromes clinicamente isoladas quanto a progressao
para a esclerose multipla recorrente remitente, de como nesses casos a intervengao
precoce resulta em melhores respostas das pessoas ao tratamento, sdo aspectos que
sdo considerados como confirmadores do conceito de janela terapéutica de
oportunidade (MARQUES et al., 2018).

Inclusive, atualmente essas interveng¢des medicamentosas, aplicadas segundo
forte suspeita de esclerose multipla apés uma sindrome clinicamente isolada, séo

admitidas e aplicadas a partir da concepcéo de duas possibilidades. A primeira seria
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a possibilidade de converséo, ou seja, de que o primeiro surto, pode néo progredir
para o desenvolvimento efetivo da doenca. Ou ainda como uma forma de atrasar
eventual conversao, ainda que a maioria dos casos, cerca de 48% a 80% deles, se
caracteriza como alto risco de conversao para esclerose multipla (MARQUES et al.,
2018).

A segunda possibilidade é a de intervir precocemente no curso da doenca,
frente a real possibilidade de a Sindrome Clinicamente Isolada ser efetivamente a EM.
Como mencionado antes, 0s neurologistas, atualmente argumentam que quanto antes
se iniciar algum tratamento com os medicamentos existentes, maior € a possibilidade
de um melhor prognéstico para a pessoa. Sendo assim, a intervencdo a partir de
medicamento apropriado se caracteriza como uma forma de evitar um pior prognostico
para a pessoa com EM. Pois sabe-se que por se tratar de uma doencga autoimune
progressiva, intervir no curso agudo inflamatorio, impedindo ou atenuando o processo
inflamatério, é primordial para que ele ndo danifique mais areas do sistema nervoso
central e causar prejuizo as transmissfées neurais.

Trago aqui um jargdo médico bem conhecido por quem € acompanhada(o) por
neurologistas, que ressalta essa carateristica da importancia dada ao tratamento
precoce e ao acompanhamento mais aproximado dos sintomas, para as possiveis
intervencdes medicamentosas, que é Tempo é Cérebro no caso da EM. Visto que,
guanto antes se estabelecer o diagnostico e intervir sobre o curso da doenca, melhor
podera ser a resposta do organismo da pessoa e consequentemente menor poderéo
ser as sequelas do processo inflamatério que pode atingir as trés areas do sistema
nervoso central o cérebro, medula espinhal e nervo Optico. Nessa perspectiva, a EM
pode ser comparada a qualquer outra doenga que permaneca sem tratamento
adequado, que pode ir avancando e favorecendo uma pior condi¢cdo de saude para a
pessoa que esta vivenciando os sintomas e a patologia.

Outro ponto importante no diagnéstico da EM € a necessidade de recursos do
sistema de saude publico e a disponibilidade destes para a investigacdo sobre a
possibilidade da doenca. Uma pesquisa da Federagédo Internacional de Esclerose
Multipla (MSIF) de 2013 (ABEM, 2013), foi realizada com o intuito de ser um mapa
sobre a distribuicdo da Esclerose Multipla e dos recursos para diagnéstico, tratamento,
reabilitacdo e informacao sobre a doencga disponiveis em cada regido do mundo. Ela
demonstrou que apesar de 0s recursos para a EM terem melhorado nos paises

considerados de baixa renda, ainda assim as desigualdades globais permanecem.
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Nos paises considerados de alta renda existem cem vezes mais neurologistas
por habitante do que nos paises com renda baixa, fato que pode contribuir para o
subdiagnédstico e para as informacdes sobre a incidéncia de EM nas regides mais
pobres do mundo. Sendo assim, as estatisticas sobre a incidéncia de EM que parecem
ser menores em algumas regides do globo, como na América Central e do Sul, por
exemplo, podem estar subestimadas.

O Atlas da EM no mundo (ABEM, 2013) demonstra que apesar de em
comparacao com o atlas de 2008, alguns dos paises considerados emergentes no
estudo, conforme os critérios do Banco Mundial (os de baixa renda, renda média baixa
e renda média alta) terem dobrado o numero dos aparelhos de ressonancia
magnética, recurso fundamental para um diagndstico mais precoce, ainda assim,
existem desigualdades significativas quanto a distribuicdo e acesso aos recursos tanto
em nivel global como local, regional; pois mesmo ocorrendo um aumento importante,
nao significa que a distribuicdo equitativa aconteca, demonstrando que sao
necessarias mais pesquisas que se atentem a esse aspecto sobre a EM e sua relagéo

com a distribuicéo e disponibilidade de recursos nos paises com menores rendas.

2.3 AS DORES E A INVISIBILIDADE DA ESCLEROSE MULTIPLA

Atualmente, existem medicamentos que tém se mostrado bastante eficazes em
controlar e interferir no curso de progressédo da EM, principalmente no tipo de EM
remitente recorrente. Eles tém possibilitado uma maior qualidade de vida para as
pessoas que possuem a doenca. Aqui, utilizo o conceito de qualidade de vida em
relacdo a saude conforme definicao da OMS, sendo: “a percepg¢éao do individuo quanto
a sua situacao no contexto da sua cultura e dos valores da sociedade onde vive, e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e interesses” (MENDES et al., 2004,
p. 109).

Ter medicamentos e terapias para tratar os sintomas e intervir sobre a
progressdo da doenca, sdo fatores de extrema importancia para o desenvolvimento
da vida como um todo dos sujeitos afetados pela EM, para o exercicio de sua
cidadania, para realizarem suas atividades e ocupacdes, seus papéis sociais, sua vida
pessoal. Ao longo dos anos, muito tem se avancado nesse aspecto. As associagdes
de pacientes com EM costumam publicar em seus sites pesquisas em andamento

sobre o conhecimento de novos medicamentos, formas de tratamento, habitos e
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formas de viver que podem contribuir positivamente para conviver com a doenca e
seus sintomas.

As associacoes de pessoas com EM, de familiares e amigos, geralmente tém
um papel importante na educacdo em saude, na divulgacdo de novas descobertas
sobre a EM, no auxilio a compreenséo dos tratamentos disponiveis e na convivéncia
com os sintomas, com as dores, com as questdes emocionais. Elas costumam
compartilhar maneiras de conviver com a doenca que podem contribuir para que as
pessoas lidem melhor com os sintomas e tentem atenuar as questdes pertinentes aos
processos dolorosos da doenca. Atualmente, de modo geral, as pessoas com EM
conseguem obter um melhor prognéstico do curso da doengca em comparagdo a
alguns anos atras, e que o conhecimento cientifico sobre tratamentos, medicamentos,
a forma de estabelecer o diagnostico tenham progredido e se sofisticado. Ainda assim,
a EM permanece sendo uma doenca considerada complexa em seus sintomas e
manifestacdes, sendo os sintomas muitas vezes de dificil resolucéo e invisiveis e ndo
perceptiveis as pessoas em geral.

Por ser uma doenca crénica com curso progressivo e imprevisivel, com
possibilidades de desenvolvimento de incapacidades significativas, a EM faz com que
a pessoa diagnosticada precise lidar ao longo de sua vida com perdas de
funcionalidades, com dores e sintomas subjetivos, sendo a expectativa de vida das
pessoas com EM em geral reduzida entre 5 e 10 anos em comparacao com pessoas
da mesma idade sem EM (BEER; KHAN; KESSELRING, 2012). Desse modo, as
situagdes com as quais as pessoas com EM precisam manejar e adaptar em suas
vidas por conta do curso da doenca, podem interferir nas relacdes sociais, na vida
pessoal e social de modo geral, ocasionando, a depender dos sintomas e ou
incapacidades, em custos pessoais e sociais da doenca.

Os custos sociais podem ser o desemprego e a dependéncia de auxilios
doenca ou aposentadorias precoces, ou beneficios a incapacidade permanente sem
possibilidade de reversédo, custos em geral atribuidos no Brasil a previdéncia social ou
a assisténcia social e ao sistema de saude publico, a seguridade social como um todo.
Também ha os custos com medicamentos de alto custo fornecidos pelo Estado, que
a maioria das pessoas nao conseguiria arcar no pais, assim como 0S custos com
consultas a especialistas, principalmente neurologistas, para tratamento e
acompanhamento, além das eventuais internacfes hospitalares para tratamentos de

emergéncia. E os custos com outras especialidades médicas, como fonoaudiélogos,
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psiquiatras, psicoterapeutas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, entre outros,
para atendimentos multiprofissionais e multidisciplinares, que geralmente sao
necessarios em algum momento do curso da doenca. Além da possibilidade de
precisar de aparatos como cadeira de rodas ou motorizada, apoios como bengalas,
muletas que podem se encaixar como custos sociais e ou pessoais a depender da
situacdo econbmica e do acesso a renda.

Gostaria de sublinhar e ressaltar aqui nessa analise que, apesar de expor
alguns aspectos relacionados a atencéo e ao tratamento da esclerose multipla como
aspectos que implicam em custos sociais ao Estado, essa exposi¢ao se faz com intuito
de possibilitar a reflexdo sobre como a EM pode impactar principalmente na vida das
pessoas que a tém e que precisam conviver com essa cronicidade. Também para com
0S que convivem com as pessoas com EM, cuidadores, familiares, amigos, colegas
de trabalho, empregadores e para com a sociedade em geral no caso dos custos
sociais sobre o Estado, para que a partir do entendimento de que vivemos em uma
sociedade com uma constituicdo cidada e democratica que considera os direitos e
deveres de todas as pessoas como inviolaveis, seja possivel refletir sobre a
importancia que as politicas publicas tém para a insercdo dessas pessoas nos
espacos sociais e para o seu desenvolvimento enquanto cidadaos e cidadas.

E refletindo, a partir disso, sobre como a EM pode acarretar custos sociais para
sociedade, gostaria de chamar a atencdo também para o fato de que esses custos
sociais também podem proporcionar e reconhecer a dignidade da pessoa em suas
reais necessidades humanas e sociais, seja de assisténcia a saude ou mesmo a
renda, definidas a partir de sua situacdo de saude e capacidade real de
funcionalidade, para que possa ser tratada com equidade em sua vivéncia em
sociedade. Assim como também podem proporcionar e impulsionar uma maior
produtividade da pessoa com EM, pois estudos demonstram que as pessoas que
conseguem aderir melhor aos tratamentos conforme suas especificidades podem se
inserir melhor em atividades produtivas, geralmente tendo menores niveis de
incapacidades acumuladas, conseguindo desenvolver sua vida profissional,
econdbmica e ou mesmo académica. Enfim, conseguem manter-se economicamente
ativos no mercado de trabalho (NASCIMENTO; KURIYAMA; FIDALGO-NETO, 2019).

Quanto aos custos pessoais, esses podem ser mais dificeis de serem
mensurados, pois alguns podem estar mais ligados a perdas subjetivas e/ou a

dificuldades de lidar com os processos oriundos da progressdo da doenca e seus
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sintomas, dependendo das disponibilidades emocionais e psicossociais de cada
sujeito e de sua forma de enfrentamento a possiveis desafios da EM. Mas no geral
esses custos podem ser de adaptacdes da casa, adaptacdo a formas de transporte,
como carro, algum nivel de dependéncia de cuidadores, familiares ou amigos para
desenvolver suas atividades do cotidiano, sejam as de autocuidado como preparar
refeicdes, cuidar das atividade domésticas ou a higiene pessoal, sejam as atividades
de locomocdo, como impossibilidade de sair sozinha(o), ou ainda perda de
produtividade como dias de afastamento do emprego por licenca médica, ou
incapacidade temporaria ou permanente para rotina de trabalho, aposentadoria
precoce.

Sao custos que podem provocar perdas pessoais e sociais, pois se a pessoa
com EM fica impossibilitada de trabalhar e ou estudar, que na idade adulta sdo os
principais espacgos de socializagdo, temporariamente ou até permanentemente, ela
provavelmente sofrerd com essas perdas produtivas e sociais, 0 que pode pesar ao
seu convivio social e familiar e ao desenvolvimento de sua vida como um todo,
ocasionando um maior isolamento e um sofrimento social e psiquico-emocional. Por
isso, a importancia da constituicdo de relacdes que funcionem como uma rede de
apoio social, que possibilitem uma articulacdo entre as pessoas que convivem com
EM, seus familiares, cuidadores e amigos, para encontrarem nessa rede de apoio
possiveis formas de enfrentamento aos aspectos da doenca e as barreiras sociais
existentes que acentuam 0s custos sociais e pessoais para as pessoas gue convivem
com a doenga.

Sobre esses aspectos de articulagéo e rede de apoio, pode-se notar que as
associacfes de pessoas com EM, como a Associacao Brasileira de Esclerose Multipla
(ABEM) e a Associacao Amigos Mudltiplos pela Esclerose (AME), tendem a cumprir
com os objetivos de serem comunidades de apoio e auxilio as questées que ocorrem
sobre a vida das pessoas que convivem com a doenca, em geral servindo como um
espaco de interacdo onde as pessoas tendem a inicialmente procurar por ajuda para
solucionar suas duvidas e para além disso acabam servindo como espago importante
de articulacao social para pressionar de alguma forma a esfera publica, principalmente
o Estado e suas instituicbes, para impulsionar propostas de politicas publicas sobre

as questdes pertinentes a EM.
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2.4 ASSOCIACAO DE AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE E OS SINTOMAS
INCAPACITANTES COMO A FADIGA

Além disso, associacdes como a AME tém se constituido como espacos de
compartilhamento e disseminagéo de conteldos sobre diversas questdes sobre a EM,
com muitos contetdos de promocao e educacdo em saude e também como espacos
de compartiihamento de experiéncias, trocas e depoimentos das pessoas que
convivem com a doenca. As associacdes sdo também um lugar para compartilhar e
expor experiéncias e dores referentes a vida com EM, especialmente através dos
blogs da associagéao.

A fadiga, um dos sintomas mais comuns e debilitantes da EM, que pode estar
presente em qualquer momento do curso da doencga, independente do fenotipo ou do
estagio da doenca, sendo um sintoma crénico e imprevisivel.

Sendo descrito como uma sensacdo de exaustdo fisica e mental, de
esgotamento, de falta de energia para realizar atividades que para a maioria das
pessoas sao simples e faceis, como segurar uma Xicara ou um garfo. Para quem tem
EM e sente o sintoma da fadiga, contudo, atividades simples sdo comparadas a um
esfor¢co imenso, como se a pessoa tivesse realizado uma maratona de exercicios e
desempenhado o maior esfor¢o possivel. Explicar o que € a fadiga para quem néo a
sente € complicado, porém necessario, como € possivel ver, a partir do

compartilhamento da experiéncia de Tuka Siqueira, uma das blogueiras da AME:

Como explicar quando acordo bem disposta, vou lavar o rosto e escovar 0s
dentes e preciso voltar de arrasto pra cama como se tivesse acabado de
correr trés maratonas? Ou que mesmo nao tendo feito nada o dia inteiro,
estou tdo cansada que até levar o garfo de comida & boca é um esforgo
gigante?!

S&o sintomas dificeis de a pessoa que esta sentindo explicar para quem
convive com ela, seja no espaco familiar ou pelos sujeitos mais proximos
afetivamente. Ainda que o envolvimento dos membros da familia e/ou cuidadores com
0 sujeito que passa por essa condi¢cdo possa oportunizar um maior conhecimento e
maior sensibilidade quanto a potencialidade desse sintoma. Ou seja, em espacos

sociais como o do trabalho, por exemplo, no ambiente profissional ou de estudo, ou

1 Disponivel em: https://amigosmultiplos.org.br/como-explicar-a-fadiga-da-esclerose-multipla-pra-
gquem-nao-tem-em. Acesso em: 28 jun. 2021.
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mesmo na convivéncia com amigos, a pessoa pode ter a necessidade de ndo estar
mais tao presente quanto antes. Ou ainda precisar utilizar servi¢cos preferenciais para
continuar a frequentar os diversos ambientes, como o0 banco ou o transporte publico,
nos periodos em que € acometida pela fadiga.

A pessoa com EM sem nenhuma incapacidade aparente, assim, pode ter
dificuldades em explicar a fadiga, um sintoma imperceptivel aos olhos de quem néo a
sente e ndo a conhece, sendo por vezes relatada como uma experiéncia
desconfortavel e trabalhosa de lidar, em especial no acesso ao servico preferencial,
onde sdo suspeitas de mé& fé ou de tentar tirar vantagem. Os relatos sobre a fadiga
sdo exemplos de como quem convive com sintomas crénicos ndo aparentes precisa
aprender a lidar também com desconfiancas, olhares tortos, questionamentos, e até
aprender de alguma forma a explicar para as pessoas que o que elas ndo vém o outro

pode sentir, como é relatada em outro trecho do mesmo texto da blogueira Tuka

Siqueira transcrito anteriormente sobre a fadiga no blog do site da AME:

Fazer com que as outras pessoas (a0 menos aquelas que convivem conosco)
compreendam a fadiga é essencial porque entendendo a magnitude desse
sintoma que ndo pode ser mensurado, serdo mais capazes de nos ajudar
quando precisarmos e ndao nos julgar como pessoas incapazes e
preguicosas. Além disso, essa compreensdo facilita muito as relagdes no
trabalho, fazendo com que colegas e instalacdes sejam adequados para
permitir que as pessoas com esclerose miltipla continuem trabalhando. A
fadiga nos limita tanto! Se ao menos conseguirmos que ela seja entendida e
aceita como uma verdade daquilo que sentimos e ndo como uma desculpa,
poderemos ser muito mais produtivos!?

Especialistas argumentam que o aparecimento da fadiga ndo esta associado a
depressao e a fraqueza muscular, sendo questbes diferentes. Ela € originada como
um sintoma crénico da EM, que independe de idade, sexo, ou grau de acometimento
neuroldgico, atingindo geralmente de 80 a 90% das pessoas com EM, existindo
também dificuldade em tratar o sintoma com medicamentos especificos justamente
pela dificuldade de mensuragcédo, ainda ndo existindo um método especifico de
medicdo. Na maioria das vezes sdo usadas escalas de autoavaliagéo ja que se trata
de um sintoma subjetivo com mensuracdo complexa (MENDES et al., 2000).

Nesse sentido, as associacdes também cumprem um papel importante de

esclarecimento e apoio para lidar com essas situacdes ao longo do processo de ser

2 Disponivel em: https://amigosmultiplos.org.br/como-explicar-a-fadiga-da-esclerose-multipla-pra-
gquem-nao-tem-em. Acesso em: 28 jun. 2021.
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cronico, do processo de convivéncia com 0s sinais e sintomas da doenga, com 0S
aspectos individuais, com as dores subjetivas, particulares e com as questdes sociais.
Com os sintomas que se tornam questfes sociais ao interagirem com a vida, as
relacfes sociais e com o cotidiano, com as vivéncias em sociedade dos sujeitos com
esclerose multipla, fornecendo em alguma medida um aporte de conhecimentos que
contribuem para que a pessoa entenda sua cronicidade e possa ser de alguma forma
impulsionada a compatrtilhar tais informacdes que podem contribuir ao mesmo tempo
para o enfrentamento dos desafios que surgem no espaco da relacfes sociais e da
vida como um todo da pessoa com EM.

Além disso, como parte das atividades que contribuem, as associa¢cdes agem
como facilitadoras do cotidiano de quem convive com EM, desenvolvendo e
fornecendo estratégias de identificacdo de pacientes, como carteirinhas que atestam
gue a pessoa tem de fato tal patologia. Essas carteirinhas funcionam como uma
espécie de atestado para que, quando necessario, as pessoas com EM possam usar
servicos preferenciais como ter prioridade em filas em banco, assentos preferenciais
em transportes, etc. Com os dados sobre a doenca e CID de diagnéstico, a carteirinha
torna possivel, com menores complicacdes sociais, 0 acesso a Servigcos Necessarios,
conforme sua situacdo de saude-doenca, para o desenvolvimento de suas atividades
cotidianas.

Além da fadiga, existem outros sintomas invisiveis que podem acometer
pessoas com esclerose multipla, como formigamentos. Eles podem estar presentes
em lugares como as maos, 0s pes, a cabeca, no tronco, enfim podem variar conforme
a pessoa e 0 seu processo com a doenca. Outros sintomas séo as chamadas dores
neuropaticas, que sao descritas como sensacéo de choques e ou queimacao ao longo
do corpo e os sintomas cognitivos, comprometedores em relacdo a atencéo, a
velocidade de processamento de informacbes, a alteragbes na memobria, na
linguagem e na fluéncia verbal (SANTOS et al., 2006 apud BERTOTTI; LENZI,
PORTES, 2011). Ha também os sintomas de dorméncia e desequilibrio que nem
sempre sdo tdo aparentes, fraqueza muscular, espasmos e rigidez musculares,
disfuncéo da bexiga, disfuncéo intestinal, entre outros.

Para exemplificar também a complexidade dos sintomas nao aparentes na EM,
sera exposto aqui outro relato sobre as questdes invisiveis da EM no cotidiano das
pessoas com a doenca, compartilhado também por meio de blog no site da AME. O

assunto do texto é referente ao dia 30 de maio, denominado como Dia Mundial da
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Esclerose Multipla. No ano de 2019, ano em que foi compartilhado o texto referido, a
campanha de divulgacdo da celebragdo era justamente sobre a conscientizagédo a

respeito dos sintomas invisiveis. O blogueiro Jefferson escreve sobre isso:

No ultimo dia 30 de maio, celebrou-se o Dia Mundial da Esclerose Mdltipla. E
em 2019, a campanha referente a data abordou um tema de extrema
importancia: a conscientizagao a respeito dos “sintomas invisiveis”. Mas
afinal, 0 que é um sintoma que ninguém vé? Bom, como tudo nessa vida,
essa histéria tem dois lados. Tudo comeca pelos sintomas fisicos, como o
formigamento, por exemplo. Muitas pessoas ndo conseguem entender a
sensacdao, e por isso ndo enxergam o problema. Outra questdo é a tontura.
O senso de equilibrio muda um pouco quando me encontro em meio a
multiddo. Também tem a fadiga, um cansacgo mental e fisico que bate de uma
tal forma que acaba interferindo no ritmo de trabalho, diversdo ou o que quer
gue eu esteja fazendo. E ainda hd a coordenacdo motora fina. Quando eu
escrevo minha méo comeca a doer, incomoda. E quem me vé trabalhando,
agindo, nao percebe a dificuldade que eu sinto.®

Analisando as chamadas dores invisiveis na EM, € possivel perceber que a
compreensao sobre a dor varia na sociedade em geral, algumas dores parecem ser
mais validas do que outras. E a dor pode ser melhor percebida nos contextos sociais
conforme marcas ou simbolos presentes no corpo dos sujeitos, dessa forma essas
marcas sensibilizam o olhar e a percepcdo das pessoas em relacdo a reconhecer a
dor do outro. Consequentemente, o entendimento sobre as dores em questao
depende da ideia de dor socialmente compartilhada e construida culturalmente, sendo
assim, a concepcdo de quando é socialmente valido demonstrar, esconder ou
entender a dor também depende dos contextos e das variaveis simbolicas envolvidas.
Por exemplo, existem sociedades em que a concepc¢ao cultural do processo da dor é
valorizado como ato de coragem, obstinacdo, até como crescimento pessoal,
autocontrole para determinados individuos; ja em outras pode ser considerado como
castigo divino, como processo de purificagdo etc., dessa forma os individuos
compartilham do entendimento de quando e como é vélido e socialmente aceito e em
gue espacos sociais demonstrar determinadas dores, existindo diferencas entre dor
publica e privada (HELMAN, 1994 apud SARTI, 2001).

Sendo assim, considera-se a dor como um fenémeno construido social e
culturalmente, a partir da concepc¢éo de que o corpo, por onde manifesta-se as dores,

é construido por meio de significagfes socialmente atribuidas a ele pela coletividade,

3 Disponivel em: https://amigosmultiplos.org.br/esclerose-multipla-os-desafios-de-uma-doenca-
invisivel/. Acesso em: 29 jun. 2021.
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sendo o corpo produzido e feito a partir do social. Por meio das regras do mundo social
no qual ele se situa e se inscreve, e que ainda que existam conhecimentos universais
sobre os aspectos de funcionamento do organismo humano, de como acontecem 0s
eventos biologicos, esses vao para além de serem apenas transcritos, mas sim
existem como realidades simbodlicas, podendo essas realidades serem criadas,
recriadas no contexto sociocultural onde os individuos tém suas vivéncias, dessa
forma inexistindo fora do contexto das experiéncias humanas significadas socialmente
(SARTI, 2001).

2.5 CRONICIDADE E A CONSTITUICAO DE NOVAS IDENTIDADES — SOCIAL E
POLITICA

O processo entre saude e doenca de um sujeito é contextual, dinamico,
construido e estruturado a partir das ideias e dos processos culturais e sociais
compartilhados em determinados contextos. Ele pode passar por diversos momentos,
tais como a identificacdo de alteracBes em seu corpo, a procura por entender o que
essas alteracdes significam, a mobilizacado de recursos terapéuticos para soluciona-
las, trata-las e também para preveni-las; o processo de aceitacédo e entendimento de
um diagnostico, as estratégias desenvolvidas para lidar com as situacfes de
adoecimento.

E podemos analisa-los a partir do conceito de autoatencéo, que para Menéndez
(2003) € a atividade central e sintetizadora desenvolvida pelos grupos sociais a
respeito do processo de salde-doenca e cuidado. Que consiste nas representacdes
e praticas que a populacédo utiliza em nivel de sujeito e grupo social para diagnosticar,
explicar, atender, controlar, aliviar, suportar, curar, resolver ou prevenir 0S processos
que afetam sua saude em termos reais ou imaginarios.

Essas representacfes e praticas acontecem sem a intervencéo central, direta
e intencional dos curadores profissionais (curadores biomédicos, tradicionais ou
alternativos) ainda que esses possam ser a referéncia da atividade de autoatencéo,
de tal forma que a autoatencéo implica em decidir a auto prescricéo e a forma de uso
de um tratamento de forma autdbnoma ou relativamente autbnoma pelos sujeitos.
Esses momentos de autocuidado presentes no processos saude e doenga, podem
surgir a partir da percepcdo dos chamados indicadores diagnosticos, que sdo as

formas de identificar possiveis doencas ou questdes especificas de saude aprendidas
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por meio da relacdo médico-paciente, ou da relacdo dos sujeitos com os modelos de
atencdo a saude, como a biomedicina, os sistemas tradicionais, populares ou
alternativos de saude, em que 0s sujeitos se apropriam e aprendem constantemente
0 uso de indicadores que possibilitam ligar certos sintomas a suspeita de tal doenca.

Dessa forma, os indicadores diagndsticos sao identificados no espaco
microgrupo do sujeito, como familia, por exemplo. Mas também no momento em que
O sujeito recorre conscientemente a praticas e recursos terapéuticos para tentar
aliviar, tratar ou curar os aspectos entendidos como males e sofrimentos, em busca
de recuperar sua saude ou de melhor lidar com o processo de adoecimento.

A autoatencdo empreendida pelos sujeitos pode, e geralmente acontece, em
algum momento, articular e mobilizar diferentes recursos e solucdes de diferentes
modelos de atencdo (MENENDEZ, 2003), como os modelos biomédico, popular,
alternativo e também o préprio modelo de autoatencdo num sentido mais microcultural
dos grupos sociais. Em que 0s grupos sociais, 0s microgrupos compartilham
entendimentos e conceitos sobre como lidar com os aspectos do adoecer em seus
contextos particulares e sociais de grupo. Por exemplo, na experiéncia de uma
determinada doenca, um grupo a entende e age sobre ela com sua criatividade de
determinada forma, utilizando determinados recursos para tratar, aliviar e ou curar
determinado sofrimento. A partir de sua agéncia e de seus conhecimentos sobre os
diferentes recursos terapéuticos disponiveis para tratar seu adoecimento, ele o0s
transforma e os utiliza conforme sua experiéncia sobre a resolu¢éo ou alivio de seus
problemas de saude.

Esses momentos de autocuidado podem seguir uma Unica via, da biomedicina,
por exemplo, ou serem variados, sem seguir uma ordem ou um processo enrijecido.
Podem haver momentos em que 0s sujeitos procuram por alguma assisténcia em
saude de algum dos modelos de aten¢do da biomedicina e outros em que procura um
modelo alternativo. Geralmente, em nossa sociedade contemporéanea, sabemos que
o modelo considerado hegem&nico é o da biomedicina ocidental, ainda que ao longo
dos anos tenha sido incorporado aos tratamentos de diversas questdes de saude
recursos como a acupuntura, ou homeopatia ao Sistema Unico de Salde, por
exemplo, saberes de diversos outros modelos, e que, em alguns contextos sociais
mais especificos, tenha crescido a preferéncia dos sujeitos por medicinas alternativas.

Dessa forma, o modelo biomédico geralmente € o mais acionado quando os

sujeitos resolvem procurar por auxilio profissional para resolver, tratar suas situacoes
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de saude e doenca. Mas nesses momentos do processo entre salde e doenca dos
sujeitos, em que existem sinais objetivos de mudanca, também podem estar presentes
e imbricados o0s processos subjetivos de percepcao, de aceitagcdo ou negacdo e 0s
diversos conflitos pessoais e sociais sobre estar passando por um momento de
descoberta de um diagnéstico. Ou ainda, antes disso, o processo de percepcao de
alteracdes organicas que envolvem a vida dos sujeitos como um todo, para além do
dominio biolégico individual, tais como o0s aspectos psicossociais do sujeito e também
0S processos de convivéncia com a doenca. Entendo o conceito de salde como algo
amplo, que envolve visdes de mundo, fontes de subsisténcia, valores compartilhados,
praticas de sociabilidade (LANGDON, 2009), que interagem e interferem sobre a
situacdo e sobre o entendimento do que € saude pelos sujeitos. E também entendo
gue esses aspectos culturais tém uma grande integracdo e aproximacdo com as
representacdes de salde e de bem estar individuais e coletivas.

Dessa forma, estar passando por algum adoecimento, ou seja, alteracao na
sua situacdo de saude, interfere na vida do sujeito ndo sé em um nivel organico
biolégico, mas nos niveis emocionais, psicolégicos e sociais, visto que 0 sujeito
precisa lidar e se adaptar a essa nova situacdo. Nesse momento, 0 contexto
sociocultural em que estad inserido e também suas disponibilidades subjetivas
contribuem ou irdo fornecer mecanismos de entendimento, de processamento da
situacdo, de enfrentamento e estratégias que poderdo ser utilizadas perante as
circunstancias.

A forma de lidar com o diagnéstico e a doenca, as estratégias adotadas e
desenvolvidas a partir da agéncia do sujeito e as formas de enfrentamento dependem
das ideias, dos valores compartilhados no contexto social, cultural do sujeito, que, ao
serem interiorizados, também podem ser transformados pela acdo dos préprios
sujeitos, dependendo da forma como o individuo atribui sentido a situacdo de
adoecimento e expressa sua forma de lidar com o sofrimento. Sendo assim, pode-se
perceber que adoecer, receber um diagndstico e aprender a conviver com uma
doenca, pode ser um processo complexo, pois envolve diversas questdes,
acontecendo uma ruptura com 0 que se era antes e uma insercdo a uma nova
condicao. Envolve também diversos momentos a depender do contexto sociocultural,
do grupo social e do sujeito envolvido.

Entdo, reagir ao receber um diagnostico de uma doenca cronica, sem cura e

imprevisivel certamente € algo complicado. Porque altera as formas de vivéncia até



38

entdo conhecidas pela pessoa. Seu corpo estd mudando, suas emocdes estdo
diferentes, sua forma de se relacionar com o0 mundo a sua volta também se altera a
essa nova realidade. Isso acontece durante todas as fases do processo de
adoecimento e de busca por reabilitacdo da saude, até encontrar maneiras de lidar e
conviver com a nhova situagao, que oscila entre saude e doencga. O contato da pessoa
que esté passando por alteracdes e sofrimentos relacionados a sua situacao de saude
com a sociedade em geral, e em especifico com seu ndcleo social mais proximo, pode
sofrer mudancas, pois assim como o sujeito pode se perceber de maneira diferente a
partir de um diagndstico, as pessoas a sua volta também podem ter novas percepcdes
sobre o sujeito frente ao diagndstico e ao processo de adoecimento, de tornar-se
doente cronico.

N&o so0 as relacdes sociais pré-existentes do individuo podem se alterar, serem
impactadas, como também 0s novos espagos e as novas relagdes sociais que o
individuo ir4 estabelecer e desenvolver frente a nova condi¢cdo de doente cronico.
Segundo Webster (1998 apud GAMA, 2020), uma doenca crdnica ndo é apenas
definida pela sociedade, ela é experimentada através das estruturas mediadoras da
sociedade e da cultura. Dessa forma, alguns mecanismos podem atuar para situar,
transformar, tornar a pessoa, sujeita do entao processo vivenciado entre a experiéncia
de saude e de doenca, uma doente crbnica ou paciente. Essas estruturas séo
experimentadas nas consultas médicas, nas internacdes hospitalares, nos exames de
rotina, no medicamento de uso continuo, entre outros (GAMA, 2020).

Sendo assim, esses Novos espacos e as novas interagdes, que muitas vezes
se impdem ao sujeito durante esse processo, forjam a constituicdo de uma nova
identidade, que se soma a vida do sujeito, inserindo novos codigos sociais referentes
ao funcionamento padrdo desses espacos, para moldar o sujeito e inseri-lo na
dindmica habitual desses contextos, adicionando assim 0 sujeito a um processo de
identificacdo com 0 novo universo que se apresenta, que se impde a suas vivéncias.
A forma como esse processo acontece pode ser interpretada como abrupta, visto que
a pessoa passa de uma vivéncia de sua situacao de saude relativamente estavel, para
uma experiéncia bastante intensa de tratamento e controle das inflamagdes (no
momento do diagndstico), até chegar a nova estabilidade do tratamento (no caso da
EM recorrente-remitente) ou a instabilidade relacionada a falta de tratamento para os

surtos/a incapacidade progressiva (no caso das EM progressivas). Isso vai depender,
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é claro, da trajetéria prévia de cada pessoa, porém, no caso da esclerose multipla,
esse aspecto de rompimento é muito relatado pelas pessoas.

Isso também € relatado por muitas pessoas diagnosticadas com doencas
graves, em que existem muitos riscos e consequéncias importantes a vida, em
especial as doencas raras e as cronicas. O relato das pessoas, como por exemplo, 0
Gustavo representante da Associacdo de Amigos Mdltiplos, ao falar na entrevista
realizada para essa pesquisa, que sera abordada em seguida, sobre seu processo de
diagndstico, relatou que inicialmente pensou que teria que interromper 0s seus sonhos
por conta da doenca, sobre isso geralmente é de que nunca é facil se perceber doente,
pois isso aporta uma incerteza sobre seu futuro, sobre seus planos, sua saude e sua
vida em geral. Surgem incertezas, frustracdes e medos sobre como lidar com dores,
com as limitacdes que se apresentam, sendo entdo um processo dificil o de tornar-se
cronico. Pois implica em estar, em alguns periodos, mais vulneravel, em ter que
conviver e aprender formas de cuidado e o manejo de sua nova situacdo de saude.
Implica em ter que criar novas rotinas, incluir certos rituais de cuidado e de atencéo
ao seu corpo e aos seus estados de funcionamento integral de saude. Cuidados
relacionados, por exemplo, ao controle dos horarios de medicamentos, a manipulagéo
de medicacbes especificas, a adaptacfes de alimentacdo, de higiene etc. Tudo isso
conforme suas novas necessidades. E preciso entender como agir a cada sinal
percebido do corpo, manejar terapias que auxiliam em aliviar certos sintomas, entre
outros.

Ou seja, em certa medida a pessoa passa também por um processo de
entender seu corpo, sua situacdo emocional frente a essas novas condicoes,
interpretando-o e percebendo-o através de todas as transformacfes que ocorreram
na vivéncia dessa experiéncia e do processo de identificacdo como uma doente
cronica. Isso tudo ocorre a partir dos novos espacos sociais frequentados e dos
mecanismos existentes que expdem maneiras de como se concebe o papel da pessoa
que se encontra necessitando de assisténcia a saude. Esses novos espagos sao 0s
espacgos institucionais de servicos de saude, hospitais, consultérios meédicos,
ambulatorios, laboratdrios de exames, procedimentos e manipulacdo do corpo do
“‘paciente”, farmacias de medicamentos especiais, assim como os contatos e
conversas estabelecidas com os profissionais de saude como médicas(os),

enfermeiras(os), técnicas(os) de enfermagem, e demais servidores dos servigcos
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institucionais de saude, além também do contato com outras pessoas que estdo
também inseridas nesse espaco enquanto doentes crénicos (GAMA, 2020).

Sao um conjunto de pessoas nesse cenario das instituicbes de saude, que
atuam com codigos relativos a esses espacos e, de certa forma, ao interagirem com
a pessoa que esta ali para tratar e solucionar suas questdes de saude e doenca,
apresentam e compartilham tais cédigos, ideias e valores desse determinado contexto
com seus aspectos culturais e conforme as estruturas sociais em que seus papeéis de
profissionais do setor da salude sdo baseados. Segundo Langer (1976 apud
LANGDON, 2014), a realidade externa transforma-se através da internalizacéo
simbdlica do sujeito. Dessa forma, o processo de aceitacdo do diagnéstico e o
processo de identificacdo com essa nova condicdo de doenca crbnica ndo acontece
sem a interferéncia conflitiva entre os espacos sociais e contextos culturais diferentes.

Sendo que existem diferencas entre a abordagem e percepc¢ao da doenga. O
olhar biomédico sobre a doenca e sobre o chamado paciente é um, a percepcao do
préprio sujeito a partir de todas essas situacdes ocorridas é outra e a percepcao do
seu grupo social mais préximo pode ser também outra. Nesse ponto, 0 percurso sobre
0 processo entre saude e doencga, pode gerar diferentes narrativas em que cada
espaco social ou cada conjunto de atores envolvidos, que tém formas diferentes de
perceber, experienciar e explicar esse processo entre adoecer e buscar por
reabilitacdo da saude, constituindo narrativas diferentes para abordar a doenca.

A area biomédica tende a ver a doenga como algo a ser curado ou tratado em
um sentido isolado e técnico, focando nos problemas, nas alteragbes que 0 corpo esta
sofrendo. O padréo de tratamento da biomedicina consiste em procurar pelo que esta
fora de “ordem” no corpo. Obviamente que isso é de extrema importancia, porém
guando se pensa no conceito ampliado de saude, isso ndo é o suficiente. Uma
abordagem da doenca voltada a enxerga-la unicamente como um problema, traz
significacdes bastante pesadas e problematicas para o doente crénico, nao
contribuindo para que ele possa perceber, mesmo frente as limitagbes, o todo
restante, a sua potencialidade como ser sujeito e agente de sua histéria, de perceber
gue sua nova forma de vida ndo € anormal, mas sim mais uma forma de existir, com
suas especificidades e caracteristicas relativas a sua condicao.

Ao mesmo tempo em que, para 0 modelo médico, a deficiéncia é encarada
como consequéncia natural da lesdo de um corpo, os impedimentos funcionais do

corpo vindos de doenca ou ndo, sdo vistos como algo particular, que naturalmente
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devido a disfuncionalidade orgénica, bioldgica, inviabiliza a vida social das pessoas.
Segundo Diniz (2010, p. 4):

Opor-se a ideia de deficiéncia como algo anormal ndo significa ignorar que
um corpo com lesdo medular necessite de recursos médicos ou de
reabilitacdo. Pessoas com e sem deficiéncia buscam cuidados médicos em
diferentes momentos de sua vida. Algumas necessitam permanentemente da
medicina para se manter vivas. Os avancos biomédicos proporcionam
melhoria ho bem-estar das pessoas com e sem deficiéncia; por outro lado, a
afirmacéo da deficiéncia como um estilo de vida néo é resultado exclusivo do
progresso médico. E uma afirmacgéo ética que desafia nossos padrdes de
normal e patoldgico.

A partir dessa reflexdo, falar sobre a deficiéncia e sobre cronicidade com
objetivo de transformar as concepcdes vigentes no ambito social como um todo,
impdem-se como um desafio, pois esse € um movimento contrario ao que é
comumente propagado em sociedade. Reconhecer a deficiéncia como um modo de
vida (conforme o modelo social da deficiéncia), e ndo como uma tragédia pessoal,
algo relacionado a sorte da natureza da pessoa, ou mesmo superestimando a pessoa
como uma super heroina, por “superar”’ suas limitagdes, reforcando a ideia de que o
“natural e normal” é a sua ndo presencga nesses espacos € nas atividades da vida
social.

O modelo social da deficiéncia, especialmente a partir da critica feminista, traz
contribuicdes muito importantes sobre uma perspectiva ética em relacéo a experiéncia
da deficiéncia. Os primeiros tedricos sobre o0 modelo social da deficiéncia, que foram
precursores de grande importancia para o debate sobre como as barreiras sociais
interagem com as lesdes corporais produzindo a deficiéncia, demonstraram que a
deficiéncia era algo a ser compreendido como uma questdo multidisciplinar, nao
exclusiva do discurso médico como lesédo. Por outro, essas teorias acentuavam a
questao da independéncia, de que, superada as barreiras sociais, todas as pessoas
deficientes poderiam ser independentes de maneira geral. Contudo, a critica feminista
chama a atencao para o fato que nem todas as pessoas com lesdes, dado os
diferentes tipos e niveis de lesGes, poderiam ser totalmente independentes, no sentido
de néo precisarem de cuidados.

Visto que todas as pessoas, em alguma fase da vida ou em varios momentos,
irdo necessitar de cuidados, somos socialmente interdependentes. Alguns precisam
de mais cuidado do que outros, mas, segundo as contribui¢cdes da critica feminista, a

interdependéncia € o valor que melhor expressa a condicdo humana de pessoas, com
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ou sem deficiéncia (DINIZ, 2010). Sendo assim, o cuidado constitui-se como um
principio ético para as organiza¢des sociais, ainda que, na maioria das vezes, seja
visto como algo que compete a esfera privada, ficando principalmente a cargo das
mulheres, por conta das relacfes desiguais de género e por conta do sistema sexista
e patriarcal.

Segundo Diniz (2010), trés pontos resumem a for¢a da argumentacéo feminista
nos estudos sobre deficiéncia, sendo eles: (1) a critica ao principio da igualdade pela
independéncia. Defendendo que a igualdade na verdade esta presente pela nocao de
interdependéncia, pela ideia de que a experiéncia da deficiéncia é multipla, e que nem
todos poderdo, mesmo eliminadas todas as barreiras sociais, ser autdbnomos,
produtivos e independentes; (2) a emergéncia do corpo com lesdes, o reconhecimento
das lesbes como parte importante da experiéncia subjetiva dos sujeitos. A critica
aponta que, ao desvincular a lesdo da experiéncia da deficiéncia, corre-se o risco de
tornar os corpos novamente domesticaveis e controlaveis, como se a pessoa com
lesdo pudesse ter controle total sobre seu corpo. E que as ideias de autonomia e
produtividade ndo sédo encaradas a luz dos desafios impostos pelas lesdes mais
graves e cronicas; (3) a discussdo sobre o cuidado que pauta o reconhecimento do
cuidado como parte da justica social, reconhecendo que toda pessoa que necessita
de determinados cuidados para viver deve recebé-los como reconhecimento de sua
dignidade enquanto pessoa com direitos, exercendo seu direito a vida.

A patrtir disso, percebe-se a importancia de se falar sobre a deficiéncia e sobre
cronicidade de forma a elucidar, transformar, enfrentar e combater as ideias
capacitistas introjetadas nas estruturas sociais, no imaginario social, nas instituicbes
como um todo. Compreendo que a disseminacéao de informacdes é capaz de enfrentar
o desconhecimento, o significado negativo que se da a doenca e a deficiéncia, que
causam estigmatizacéo a respeito da pessoa com doencas cronicas, em especial com
a EM.

Segundo Gesser (2019b apud GESSER; BLOCK; MELLO, 2020), a defesa da
deficiéncia como categoria de andlise € justificada por essa ser constituinte da
subjetividade, ocorrendo a partir das narrativas culturais relacionadas a deficiéncia, e
presentes nos contextos sociais e culturais que moldam o modo como sao
configuradas as relacdes das pessoas com e sem deficiéncia com seus proprios

corpos. Dessa forma, as no¢des correntes sobre deficiéncia no espaco social afetam
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as subjetividades de todas as pessoas e suas percepc¢des a respeito do corpo,
limitando a imaginagéo social a respeito da deficiéncia.

Como as narrativas predominantes restringem as complexidades da
deficiéncia, elas ndo apenas restringem as vidas e governam os corpos das
pessoas que consideramos deficientes, mas limitam a imaginacdo daqueles
gue se consideram dessa forma. Narrativas estereotipadas, muitas vezes nao
examinadas, acabam por sustentar ambientes excludentes, a discriminacao
no emprego e a marginalizacdo social. (GARLAND-THOMSON, 2005, p.
1567)

Modificar estruturas sociais solidificadas a partir de sistemas de opresséo e
exclusdo, como o capacitismo e suas possiveis interseccionalidades, com certeza é
algo complexo e dificil, porém o envolvimento e engajamento das pessoas com
deficiéncia e cronicidade em espagos como as midias sociais, blogs, sites da Internet
tém atuado nesta direcdo. Assim como O engajamento dessas pessoas em
movimentos e associacdes de pacientes, e nos debates académicos em diversas
areas do conhecimento tém se mostrado como um caminho significativo para a
visibilidade dessas questbes, podendo ser percebido com potencial de transformagéo
social. Uma dessas associagcbfes que relne pacientes, ativistas, familiares,
pesquisadores etc. é a Associacdo Amigos Multiplos pela Esclerose (AME), que
abordarei a seguir.

Contemporaneamente, a sociedade em geral percebe as condi¢des de doenca
e a deficiéncia como experiéncias a serem evitadas, e quando elas ocorrem, deve-se
entdo encontrar alguma maneira de curar, de resolver para que tudo volte ao “normal’.
Se o problema n&o puder ser resolvido nos termos da normalidade corporal e
organica, a situacao de doenca ou deficiéncia passa a ser vista como uma historia
particular de tragédia do sujeito, com um olhar de pesar, com uma percepcao de
anormalidade. Bate-se na tecla de que € importante ser saudavel, fazer exercicios
fisicos, se alimentar da melhor forma, conforme uma determinada selecdo de
alimentos do “bem” presentes em dietas famosas, até a busca por procedimentos
estéticos, tudo em prol do bem estar, da autoaceitacdo. Esses sdo 0s elementos
presentes nos discursos hegeménicos compartilhados nos grandes meios de
comunicacdo e nas midias sociais na internet sobre o que é ser/estar saudavel e bem
consigo mesmo. Tudo o que foge a isso, especialmente as doencas, limitacoes,

deficiéncias foge do padréo de ser saudavel.
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Ou seja, sado conceitos de saude superficiais, restritos, excludentes, que
reforcam um significado da doenca e da deficiéncia também. Ainda que ndo sejam a
mesma coisa, compartiham em algum nivel de estigmatizacdo, com aspectos
negativos, apresentados como anormais. Suscitando uma visdo problematica sobre
ser doente cronico e ter limitagcdes, alteracdes organicas e funcionais, dificultando uma
significagdo da doenca cronica e da deficiéncia que fuja desses esteredtipos, das
dicotomias estritas, em que estar saudavel é significado de auséncia de doenca.

Torna-se dificil encontrar significados de doenca e de deficiéncia na sociedade
em geral, que possibilitem a percepcdo de que essas sdo condi¢cdes e formas
legitimas de existéncia em todos os espacos da vida, de que sao experiéncias que
fazem parte do ciclo da vida, parte do que é ser humano, que faz parte do nosso corpo
biolégico e consequentemente do nosso social também: adoecer, conviver com
doencas e eventuais limitagdes, lidar com dores e sintomas. Essas questdes fazem
parte do processo de saude e doenca em algum momento da vida de todos as
pessoas, seja quando se recebe um diagnostico de uma doenca cronica, como a EM
gue pode alterar diversas funcbes no organismo, seja pelo proprio processo de
envelhecimento, em que inevitavelmente podemos ir perdendo certas funcbes e
desenvolvendo certas limitagdes, tudo isso faz parte da experiéncia de cada um do
processo dindmico e contextual de saude e doenca, em que vao se construindo
significacdes e sentidos sobre essas vivéncias.

Langdon (2014), ao discorrer sobre as analises que exploram a fenomenologia
da dor crbnica, afirma que a doenca é uma experiéncia que gera narrativas que
procuram dar sentido ao sofrimento e também ajudam as pessoas a negociar as
decisbes, sendo que as narrativas relacionadas as nocfes corporais, etiologicas e
cosmoldgicas, também refletem as relagdes sociais. Desse modo, para a pessoa que
convive com uma doenca crénica como a esclerose multipla, o seu processo de
composicao de narrativa é perpassado por diversos marcadores sociais, pois como
dito antes, trata-se uma doenca que atinge principalmente pessoas jovens,
consideradas socialmente como estando no auge da vida produtiva. S&o pessoas
jovens que precisam lidar com o mundo dos saudaveis, onde ninguém percebe os
sintomas invisiveis da pessoa que se convive com uma doencga crénica, com 0 mundo
da cronicidade, dos cuidados que envolvem a doenca, presente no corpo, nos seu
emocional, no seu psiquico, no seu intelecto, transbordando assim por todo seu ser

social.
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Segundo Silveira (2016, p. 46):

A pessoa que tem o diagnéstico de uma doenca cronica sente-se deslocada
do seu lugar, ainda que o corpo fisico permaneca no mesmo local. O corpo
muda, modificando sua relagdo com o lugar. E muda de tal forma que a casa
e a cidade onde se vivia passam a ser outras. Os caminhos que ele utilizava
mudam, as rotinas mudam e a pessoa se vé constantemente na fronteira do
mundo dos saudaveis e dos doentes. Ela transita por esses dois mundos e
deve se adequar a eles.

Assim, como afirma Silveira (2016) apoiando-se em Hall (1996) e em seu
conceito de identidades de didspora, a didspora pode ser uma boa metafora para o
momento do diagndstico de uma doenca, e para o modo como as identidades dos
sujeitos, que passam por esses momentos especificos, se colocam em movimento,
tirando a pessoa do seu lugar conhecido. Sendo assim, essa nova identidade, de
doente cronico, de uma pessoa que passa a conviver com os diversos sintomas e
tratamentos da EM, participando de novos espacos sociais referentes ao aspecto da
cronicidade, interfere nas experiéncias anteriores. A partir desse novo momento, a
participacdo da pessoa nesses novos espagos, assim como NoS espacos sociais
anteriores, aqueles em que ja estava familiarizada e nos quais ela ja& compartilhava
certos codigos sociais, se da de maneira diferente, e a pessoa passa a combinar uma
participacdo social criativa e mesclada entre os diferentes espacos. Criativa no sentido
de que ela vai buscando, achando e articulando novos caminhos para realizar aquilo
que precisa, por exemplo, recursos importantes a sua situacao de salde com objetivo
de aprender a conviver com a doenca, mas que também implica acionar mecanismos
institucionais especificos e interagir dentro dos cédigos sociais e institucionais desses
espacos antes desconhecidos. Os novos codigos e caminhos, contudo, séo
mesclados com o0s antigos, porque trazem consigo cdédigos compartilhados nos
espacos sociais de que ja estava inserida antes do diagndstico.

Tomemos, por exemplo, a participagdo da pessoa com EM em instituicoes de
saude, como os hospitais de emergéncia do SUS. E aqui tomarei o SUS como
exemplo, pois vem ao encontro do de um dos objetivos do trabalho, que é analisar a
percepcao da Associagcdo Amigos Multiplos pela Esclerose sobre as politicas publicas
para as pessoas com EM. A pessoa precisa ser bem explicativa, porque ao recorrer a
uma emergéncia por conta de um surto, principalmente quando esse surto ndo tem
sintomas aparentes, como por exemplo, dorméncia em um braco, novos

formigamentos, alteragbes visuais importantes como a diplopia, visdo dupla,
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sensibilidade a luz, entre outros. A pessoa precisa saber explicar aos médicos
plantonistas, que geralmente sao clinicos gerais e ndo especialistas em EM, o porqué
de estar ali, a importancia de ser atendida em uma emergéncia, explicar que seus
sintomas néo séo banais e que ndo podem ser negligenciados. Muitas vezes a pessoa
precisa explicar também que procurar um médico de saude da familia na sua unidade
de saude local ndo é possivel por conta do tempo entre 0 agendamento e a consulta,
por conta da estrutura da unidade, que € basica. E explicar que um surto precisa ser
tratado de maneira emergencial, pois quanto menor o tempo entre o surto e o
tratamento, menor serdo as sequelas deixadas pelo processo inflamatorio.

Isso pode ser exemplificado de uma outra maneira por um relato da blogueira
Tuka Siqueira, em seu blog do site da AME. Ainda que tenha o mesmo sentido de ter
de justificar e explicar o porqué de precisar de determinado servico e procedimento
de saude, em que a pessoa fala sobre sua experiéncia com a emergéncia hospitalar
de seu municipio. No relato, ela comparece com encaminhamento de uma equipe
meédica que a acompanha para realizar um tratamento de um surto que ela denomina

como leve:

Na hora em que a enfermagem pega pra fazer € que vao realmente perceber
gue tenho razao e so6 entdo providenciar os tramites para internagdo. Ai € um
calvario; a atendente me faz um monte de perguntas e passa 0 caso pra
chefia, que vem falar comigo e repete o tanto de perguntas, ai checam as
informacdes com a administragdo. Mas ai tem que ter outro médico que nao
seja o plantonista para assinar e acompanhar a internacéo, s6 que a essa
altura ja sédo nove da noite (cheguei as cinco) e fica dificil buscar um em casa.
L4 pelas tantas a coisa se resolve e ai fica tudo certo. O que aborrece € que
ndo te dao ouvidos logo de cara, ficam nesse jogo de empurra e acabam
transformando algo que poderia se resolver em 15 minutos numa epopeia
gue leva horas. Outra coisa irritante, duas perguntas que o médico designado
para me acompanhar me fez. A primeira: “porque tu nao faz isso la em Porto
Alegre?” — Sério, tive vontade de estrangular ele. [...] expliquei com toda a
paciéncia que eu nem tenho, que ja faco essas viagens ha 13 anos, que elas
nao sao passeio, estou cansada, estou em surto, tenho filhos, casa, uma vida
pra dar conta e é a Unica coisa que ainda consigo fazer por aqui. A segunda
pergunta: “porque tu ndo passaste num clinico antes?” Provavelmente esse
seria 0 caminho mais correto a seguir, talvez por isso eu tenha engolido
novamente a vontade de manda-lo longe e desistido de dar explicacdo. Seria
muito dificil, exaustivo e desnecessariamente estressante faze-lo entender
gue eu teria que esperar mais de 10, 15 dias por uma consulta com um clinico
e correria o risco de ele ndo ser capaz de diagnosticar o surto e nem dar
prosseguimento ao encaminhamento do meu neuro. Primeiro porque eles ndo
entendem nada de EM, segundo porque se sentem ofendidos quando viemos
com recomendacao pronta de outro médico. S&o criaturas muito sensiveis, é
preciso lidar com os Egos inflados e eu ndo tenho mais paciéncia pra isso.*

4 Disponivel em: https://amigosmultiplos.org.br/como-explicar-a-fadiga-da-esclerose-multipla-pra-
gquem-nao-tem-em. Acesso em: 28 jun. 2021.
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Dessa forma, a participacéo social da pessoa com EM nesses espacgos e em
circunstancias semelhantes a essa, posiciona ela a estabelecer uma afirmacéo de
identidade, para que possa acessatr, reivindicar e participar dos espacos que necessita
frente a sua condi¢do. Negociando, explicando e afirmando sua condicdo de saude e
seu direito de acessar determinado servi¢o, a pessoa com EM passa a exercitar uma
participacdo social pratica em busca dos recursos necessarios para o exercicio de sua
vida, muitas vezes tendo que assumir uma postura de defesa e reivindicacéo para que
seja possivel acessar determinados servicos, espacos institucionais e politicas
publicas.

Sendo assim, pode-se inferir que, de certa forma, existe participacdo politica,
ja que podemos considerar que a participacdo politica esta contida na participacao
social, pois toda a vivéncia em sociedade € também uma vivéncia que influéncia direta
ou indiretamente a esfera publica (SAWAIA, 2001 apud PAIVA; SILVEIRA; LUZ,
2020). Dessa forma, ao buscar por seus direitos para conseguir tratar, controlar e
conviver com a doenca, ao mobilizar recursos para acessar 0s servicos de saude, ao
recorrer a processos administrativos referentes a solicitacbes de assisténcia
farmacéutica, ao explicar nos espacgos sociais sua cronicidade e as caracteristicas que
a sua condicdo envolve, a pessoa com EM também desenvolve uma participacao
social. E, em certa medida, também uma participacdo politica, porque, como
argumentado antes, em muitas circunstancias a pessoa precisara, de alguma forma,
afirmar sua identidade croénica e reivindicar por reconhecimento social a partir disso.

Esse aspecto de participacdo social e politica pode ser percebido de forma mais
explicita principalmente por meio da mobilizagédo e articulagdo das associagfes de
pacientes. Nelas, a articulagdo politica e as ac¢des pelo reconhecimento das
especificidades e necessidades das pessoas com EM ganha mais forca para
reivindicar e debater sobre as questdes da EM. Elas contribuem para que, de forma
geral, as pessoas com EM possam ser tratadas com equidade perante 0s servicos

publicos, instituicdes e espacgos sociais.



48

3 ESCLEROSE MULTIPLA, POLITICAS PUBLICAS E ENGAJAMENTO SOCIAL: O
PAPEL DAS ASSOCIACOES DE PACIENTES COMO A AME

3.1 PARTICIPACAO SOCIAL NO CONTEXTO DE DOENCA CRONICA E
DEFICIENCIA

Assim como acontece em outras doencas, na esclerose multipla também
existem associacdes de pessoas que compartilham de um mesmo diagnostico e se
unem para entender seu papel como paciente, para mobilizar forgcas para serem
reconhecidas enquanto sujeitas de necessidades e demandas especificas
relacionadas a sua situacdo de saude, para reivindicar por atencdo aos aspectos
referentes a doenca, que envolvem e impactam em diversos niveis as diferentes
esferas da vida de quem tem EM. Nesse caso, a mobilizacao social das pessoas com
EM também é muito importante, para que a sociedade em geral conheca e reconheca
suas multiplas especificidades, para que o conhecimento sobre o que € a EM seja
cada vez mais disseminado e debatido na esfera publica, com o poder publico, com
as instituicdes publicas do estado, as instituicbes da instancia privada, como
empresas, empregadores, mercado de trabalho, instituicbes de ensino em geral, e
também no espaco das relacfes sociais. Porque quanto mais amplo for o debate e
melhor for o conhecimento, maiores poderdo ser as chances de diminuicdo de
preconceitos e maiores as possibilidades de combater estere6tipos presentes no
imaginério social, que se impdem muitas vezes como barreiras a vida social das
pessoas que tém EM.

Notoriamente, debater sobre questdes como doencas cronicas e deficiéncias
nao é algo facil. Trabalhar para que essas questfes tenham visibilidade na esfera
publica como um todo, além de problematizar as formas de exclusdo e opresséo
existentes a fim de demonstrar as dificuldades e barreiras sociais que se impdem a
um tratamento social equanime das pessoas com doengas cronicas e deficiéncias, é
algo que exige certo esfor¢co e articulagdo social. Sabe-se que existem muitos
impeditivos para a participagéo e mobilizag&o social, porque no limite muitas vezes as
pessoas precisam imediatamente utilizar suas forgas, suas redes de apoio social para
seu processo de subsisténcia, para lidar com o que esta acontecendo no presente, no
atual momento de suas vidas, e encontrar maneiras de resolucao das questbes que

estdo emergindo e impactando suas vidas cotidianas, ndo havendo recursos extras
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disponiveis, seja de tempo ou de renda, para conseguirem se articular como
movimento.

Diversas barreiras sociais como as desigualdades sociais, as desigualdades de
raca/cor e etnia, atitudes excludentes, preconceitos, inacessibilidade de lugares por
falta de estrutura ambientais, inacessibilidade de instrumentos de comunicacao,
dificuldades de transportes e adaptacdes de espacgos, entre outros, também podem
contribuir como impeditivos e inibidores para que as pessoas consigam se organizar
em mobilizacbes sociais junto de outras para reivindicar e defender seus direitos e
deveres enquanto cidaddos de modo geral, e mais especificamente enquanto
cidaddos com questdes especificas de saude. A participacdo social deveria ser plena,
garantida e estendida a todas e todos, com condicbes que promovam 0 acesso
diferenciado, a partir do principio da equidade e da justica social, considerando as
diversas realidades e as caracteristicas especificas das pessoas.

No entanto, os direitos de populacdes que historicamente sdo mais vulneraveis,
gue sofrem com diferentes tipos de opressao e exclusdo, como o racismo, 0 Sexismo,
as desigualdades socioeconbmicas, 0 capacitismo, entre outros, nao Sao
assegurados. Os estudos sobre interseccionalidades, como por exemplo, o trabalho
de Kimberlé Crenshaw (2002) que define a interseccionalidade como um conceito que
busca visibilizar as consequéncias entre dois ou mais eixos da subordinagdo, como
racismo, patriarcalismo, que criam desigualdades basicas que estruturam as posicées
relativas de mulheres, racas, etnias etc., demonstram bem isso: essas populacdes
sempre necessitaram da luta dos movimentos sociais que demonstram e defendem
suas necessidades e direitos. Quando a igualdade de participacdo é impedida de
acontecer, por conta de alguma estrutura social, cabe ao movimento social mover as
estruturas e promover justica social (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009 apud PAIVA,
SILVEIRA; LUZ, 2020), com a participacdo de todos em condicBes de igualdade
(PAIVA; SILVEIRA; LUZ, 2020). Ou seja, as pessoas tém o direito de se envolverem,
de participarem e de influenciarem as decisbes que dizem respeito aos assuntos
pertinentes aos seus interesses e a vivéncia social.

Contudo, mesmo frente a uma gama de dificuldades impostas a participacao
social de pessoas com doencgas cronicas e deficiéncias, muito tem se conquistado
através da mobilizagdo dessas pessoas em associacdes de pacientes e em
movimentos sociais pela saude. Também se ressalta aqui que, mesmo uma pessoa

sozinha, ou com o apoio de seu microgrupo (nucleo familiar ou sua rede de apoio de
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ndcleos sociais mais proximos), ao procurar entender, reivindicar e fazer valer seus
direitos de saude, assisténcia, trabalho etc., exerce uma participagéo social, ao agir e
tencionar as estruturas sociais presentes nas instituicbes para que seu direito seja
reconhecido. Toda a vivéncia em sociedade influencia de alguma maneira a esfera
publica, estando a participacao politica contida na participagéo social (SAWAIA, 2001
apud PAIVA; SILVEIRA; LUZ, 2020).

Para compreender a participacdo social das pessoas com EM e das
associacfes em prol delas, especialmente no que diz respeito a esfera publica, ao
poder publico, e a reivindicagdo de politicas publicas referentes as particularidades
que envolvem a EM, acredito ser importante apresentar como a esclerose multipla e
a deficiéncia estéo relacionadas e podem ser encaradas a partir dos consensos sobre
saude, doenca e deficiéncia em nossa sociedade. Por isso, a inclusdo da questao da
deficiéncia dentro desta andlise, que além de ser um assunto social de grande
importancia, trata-se de um aspecto interligado com a EM, pois pode surgir como
consequéncia das sequelas da doenca.

Aqui, considero os estudos sobre capacitismo enquanto categoria de analise
sociolégica, considerando que as doencas, lesGes, impedimentos fisicos,
psicolégicos, emocionais, intelectuais tém operado socialmente e historicamente
como marcadores de exclusdo, marginalizacdo e como no¢des que desumanizam e
inferiorizam as pessoas. No¢des que sdo construidas e compartilhadas socialmente
através dos processos construidos historicamente, como o processo de eugenia
(século XVIII, XIX, XX), que também podem estar sutiimente presentes ainda na
sociedade hoje, como por exemplo, o fato de muitas com deficiéncia ainda se sentirem
pressionadas a ndo passarem suas deficiéncias ou diagnosticos para seus filhos
(BLOCK; FRIEDNER, 2017). E em processos que encararam a diversidade biologica
e social das pessoas com EM como patologias, desvios da normalidade, a partir da
nocéo de um corpo estabelecido como padréao para a espécie humana, socialmente e
historicamente fabricado a partir de ideias capacitistas, do modelo médico da
deficiéncia, e das concepg¢des sociais e econdémicas sobre produtividade.

Segundo Gesser, Block e Mello (2020, p. 18):

Ha uma estreita relacdo entre o capacitismo e as praticas eugénicas, uma
vez que, com base no pressuposto da corponormatividade, justificou-se o uso
compulsério de praticas de encarceramento, esterilizagdo involuntéaria e até
de eliminacdo das pessoas com deficiéncia. Outrossim, o capacitismo
também tem relacéo com o aperfeicoamento do sistema capitalista, a medida
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gue ha o estabelecimento de um ideal de corponormatividade que corrobora
com a manutencéo e aperfeicoamento desse sistema econémico.

Dessa forma, a partir desses pensamentos eugenistas, 0s corpos considerados
desviantes devem ser tratados, curados e controlados. Essas nog¢des ainda circulam
fortemente pelo imaginario social, através de concepcdes socioculturais, que balizam
as percepcdes sociais sobre doenca e deficiéncia, estando presentes nas estruturas
sociais. Essas no¢des ainda presentes na sociedade sobre 0s aspectos que envolvem
doenca e deficiéncia, provém em grande medida também do discurso biomédico e da
visdo dessa area, que historicamente concebe a doenca como algo individual,
organico, com uma Vvisdo mecanicista sobre o corpo. Onde as diferencas biolégicas
sdo vistas como sinais de anormalidade, sendo assim sdo indesejaveis, onde a
doenca € principalmente focada como impasse, problema particular para a vida de
guem a tem (SILVEIRA, 2016).

3.2 O PAPEL DA AME COMO ASSOCIACAO DE PACIENTES, ENGAJAMENTO E
MOBILIZACAO PELA ESCLEROSE MULTIPLA

A AME constitui-se neste trabalho como objeto empirico para andlise sobre a
mobilizacdo social como associacao de pacientes organizados em prol das questdes
relacionadas ao processo de saude e doenca das pessoas com EM. Além de também
possibilitar a analise das politicas publicas existentes para as pessoas com esclerose
multipla a partir da percepcédo dos representantes da associacao.

A Associacdo Amigos Multiplos pela Esclerose existe desde 2012 e tem como
lema principal reunir pessoas e instituicdes relacionadas a causa, difundir o
conhecimento sobre a esclerose multipla e contribuir para o diagnéstico precoce
(AME, 2020).

A Associacao trabalha para ser uma ponte entre as pessoas com EM, as
pesquisas ha area e as politicas publicas e busca possibilitar o envolvimento das
pessoas com EM na tomada de decisbes sobre custos de novas tecnologias em
saude, a partir da participacdo das pessoas em consultas publicas da Comissao
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS sobre a incorporacdo de novos
medicamentos, terapias, tecnologias. Por meio da producéo de informacdes sobre a
doenca, seus sintomas e tratamentos, tenta atuar como fonte de apoio e acesso a

gualidade de vida para quem tem EM no Brasil.
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A analise da AME e da sua perspectiva sobre as politicas para pessoas com
EM nesta pesquisa foi realizada a partir de conversas e entrevistas com 0S
representantes da associacdo, a entrevista com a vice presidenta da AME, Bruna
Rocha e com o diretor executivo e fundador da AME Gustavo San Martin. Tais
conversas me possibilitaram conhecer melhor a histéria da associa¢do, que também
se cruza com a propria histéria de vida dos dois, ja que eles também tém esclerose
multipla. Ademais, tanto a primeira conversa quanto a segunda, em forma de
entrevista, me possibilitaram compreender os objetivos da AME, o papel das pessoas
com EM junto & associacdo, o papel dos interlocutores como representantes da
associacao e sua relacao com a doenca, além de posicionamentos da associacdo em
relacdo as politicas publicas de saude para a EM e demais acdes e politicas publicas
gue podem ser acessadas por essa populacao.

Ao falar sobre sua relacdo com a doenca, Bruna relatou que teve o diagndstico
aos 14 anos de idade e que na época nao se tinham muitas informacdes sobre a
doenca na internet em portugués. Inicialmente ela foi ao ortopedista, por conta de
formigamentos em uma méao, que ela e sua familia acreditavam ser por conta do uso
do computador. Ela relata que, por sorte, foi atendida por um ortopedista que
desconfiou de algo neuroldgico e a encaminhou para essa especialidade. Palavras da

Bruna sobre o momento do diagndstico:

Na época nao se tinha muita informacg&o, ndo se tinha nem internet da forma
gue se tem hoje, entdo a informacao que a gente chegava sobre EM era muito
ruim. Em portugués néo tinha quase nada na internet. E o que os médicos
diziam pra gente era completamente diferente do que a gente ouve hoje.
Entdo o meu diagndstico foi por meio de um papel, meu médico néo falou o
nome da minha doenca, ele escreveu em um papel e passou para minha mae.
Entdo nesse momento eu percebi que era uma coisa muito dificil. (BRUNA
ROCHA, 27.04.2021)

Essa fala da Bruna demonstra o quanto o conhecimento sobre a EM avancou
nos ultimos anos, o que pode ser interpretado como fruto do progresso do
conhecimento médico e cientifico sobre os aspectos da doenca, mas também fruto da
importante mobilizacdo de pessoas com EM enquanto pacientes envolvidos e
ativistas. Pacientes como a Bruna, que antes de se juntar a AME, ja produzia contetudo
em um blog na Internet chamado Esclerose Multipla e Eu. O blog, iniciado em 2009,
quando a Bruna ja convivia hd 9 anos com a doencga, constituiu-se como meio de se

conectar com pessoas que também tinham a doenca e compartilhar as questbes
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referentes a vida com EM. Além da AME, associa¢Bes como a Associagao Brasileira
de Esclerose Multipla, sdo as associagfes de maior impacto e engajamento social
pelas causas referentes a EM.

Sobre a sua relacdo com a doenca, Bruna relatou algumas experiéncias. Disse
que aos 16 anos perdeu os movimentos. Como teve seu diagndstico aos 14 anos, ndo
podia fazer nenhum tratamento para controle da doenca, pois os medicamentos
existentes s6 podiam ser utilizados a partir dos 18 anos, nao existindo tratamentos
autorizados para menores de idade. Ela relatou que ainda hoje tem-se tentado a
aprovacao de medicamentos para menores no Brasil. Segundo a Academia Brasileira
de Neurologia, Marques et al. (2018), os medicamentos disponiveis usados para
controle da doenca ainda ndo s&do autorizados pelas agéncias de regulacdo da
seguranca em saude, tais como a ANVISA e a European Medicines Agency, por ndo
existirem ensaios clinicos com todas as fases completas de avaliagcdo nessa faixa
etaria. O tratamento para a EM pediatrica permanece “off label”, o que significa que
0s medicamentos podem estar sendo utilizados fora daquilo que é estabelecido em
bula. Geralmente quando acontece, esse tipo de tratamento envolve os medicamentos
de primeira linha, moduladores da imunidade, como a classe dos beta-interferons, que
sao considerados nesse caso COMO mMais seguros.

Bruna, entdo, s6 pdéde comecar um tratamento de controle da doenca apos 0s
18 anos, quando ja tinha desenvolvido algumas sequelas, conforme seu relato.
Contudo, ela também relatou que o fato dos seus pais serem profissionais da saude,
fisioterapeutas, ajudou muito para seu tratamento e recuperagao, pois o tratamento
estava dentro de casa. Entre as suas experiéncias convivendo com a EM, Bruna
relatou que, quando entrou para a faculdade, teve de usar cadeira de rodas. De la até
a conclusao do curso, ela saiu da cadeira de rodas, precisou de bengala e a bengala
chegou no dia da formatura. Isso tudo foi um processo para ela, um processo que,
segundo ela, a levou a entender que algumas coisas vém para expandir o mundo, n&o
para limita-lo (no caso dos recursos como a bengala, por exemplo). Nas palavras da
Bruna: “A bengala me permitiu sair sozinha na rua, o que eu nao fazia mais.
Ent&o...enfim, foram diversos momentos”. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021).

Falando sobre a sua relagdo com a EM, ela disse:

Sobre a minha relagdo com a EM, tudo isso que eu fui vivendo, eu fui vivendo
e levando para a academia. Entdo eu fiz 0 meu mestrado, meu doutorado,
pés doutorado todo ele a partir da representacéo das pessoas com deficiéncia
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fisica, a narrativa das pessoas com doencgas crbnicas, tanto na internet como
na literatura. E esse continua sendo um pouco do meu tema de pesquisa, que
€ também um pouco daquilo que eu fago, como contar pro mundo aquilo que
a gente vive, que faz com que a gente se forme e forme outras identidades.
Fui fazendo esse movimento. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

Sobre a formacéo da AME e sua relacdo de amizade e trabalho com o Gustavo:

Eu criei o blog porque eu queria me conectar com pessoas que tivessem o
mesmo diagndstico que eu, queria ter outro tipo de informacéao, ja tinha muito
mais informacdes em inglés nos sites internacionais. Entdo me conectei com
gente de fora; e com o blog em pouquissimo tempo encontrei muita gente,
porque tinha muita gente com o diagndstico procurando a mesma coisa que
eu, ndo tinha nenhuma oferta ainda desse contetdo. O blog foi crescendo,
nesse crescimento eu encontrei muitas pessoas importantes até hoje na
minha vida, uma delas é o Gustavo. Para mim o Gustavo chegou como um
cara que teve o diagndstico de EM ndo ficou contente com o que ele
encontrou na internet, nas associacdes e resolveu fundar a associacéo dele.
E a ideia da associacao dele, o primeiro e-mail que ele me mandou, ele me
mandou ja com o projeto da AME, eu me lembro de ter lido e ndo ter entendido
muito bem e fiquei assim: t4, mas € um negdcio na internet, é em Guarulhos,
onde que vai funcionar? E ele disse: E pra producdo de contetdo, para as
pessoas se conectarem na internet, blogueiros, enfim. E o que eu faco
sozinha e eu vou ter mais gente pra fazer! Nisso ja tinha Industria
Farmacéutica procurando blogueiro, juntando associa¢bes, entdo assim a
gente via um outro movimento também de fora para dentro porque muitas
coisas estavam se desenvolvendo, muito remédio chegando no Brasil.
Olhando hoje eu consigo perceber isso. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

A fala da Bruna demonstra também uma emergéncia e desenvolvimento de
certa forca dos movimentos de pacientes como blogueiros na internet nesse periodo.
Os blogs parecem ser o espago onde as pessoas encontram outras pessoas
vivenciando as mesmas condicdes de salde, espacos onde elas encontram
reconhecimento sobre as questdes que envolvem a vida delas em relacdo a
convivéncia com a EM. Ademais, também se percebe o movimento da Industria
Farmacéutica indo ao encontro da expansao da participacdo de pessoas com EM, ao
mesmo tempo em que acontecem avangos em relacdo a novos medicamentos
chegando no pais.

Em sua tese de doutorado, defendida no Programa de PdOs-Graduacdo da
Faculdade de Educacdo da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, em 2016,
Bruna elabora sobre autobiografia e relata sua formacédo identitaria em blogs de
pessoas em condi¢do crénica de doenga (SILVEIRA, 2016). Bruna refletiu também
sobre o interesse da Industria Farmacéutica nos chamados Blogueiros da Saude e
nos encontros promovidos por ela para debaterem a respeito.

Em seu trabalho, Silveira (2016, p. 109) afirma que:
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Esses encontros sao patrocinados pelas gigantes da industria farmacéutica
gue tém nos blogueiros figuras-chave para atingir seu publico-alvo e também
pra divulgar suas pesquisas e releases, que sédo, muitas vezes, deixados de
lado pela midia de massa.

Os Blogueiros da Saude, sdo muitas vezes pessoas com doencas crbnicas e
ativistas que participam das midias sociais abordando o tema da saude,
compartilhando suas historias de processo de saude e doenca e ampliando o debate
sobre as questdes pertinentes a ele. Elas costumam se reunir no Encontro Nacional
de Blogueiros da Saude, que tem por objetivo reunir blogueiros e blogueiras para o
fortalecimento do ativismo em saude, incentivando a democratizagédo da informacéo e
evidenciando a importancia desses/as blogueiros/as como formadores de opinido e
como agentes de transformacao social (SILVEIRA, 2016).

Conforme os relatos dos dois representantes, a AME surgiu principalmente por
conta de uma sensacao de estranheza e inconformismo do Gustavo que, durante o
processo de diagnostico, ao pesquisar na Internet sobre a doenca, precisou lidar com
informacBes muito pessimistas. Conforme relato dele, essas informacfes surgiam
com imagens muito impactantes e desesperancosas, com generalizacfes a respeito
do curso da doenca. Relatando a EM a partir de uma perspectiva muito negativa, com
imagens de pessoas com a saude muito comprometida, em cadeiras de rodas, de
pessoas acamadas, deprimidas. E, principalmente, sem apresentar informac¢des que
contribuissem para o entendimento real da doenca, sobre quais poderiam ser 0s
cuidados e estratégias para lidar e conviver com a doencga, informacgdes sobre
tratamentos disponiveis, sobre como acessar tratamento e/ou sobre onde procurar por
diagnéstico nos servicos de saude etc.

O primeiro sintoma do Gustavo foi uma alteracdo visual, a neurite Optica.
Resumidamente, esta alteracao consiste em uma inflamacéo do nervo que liga o olho
ao cérebro, transmitindo o impulso nervoso, e as informacgfes que possibilitam que
enxerguemos. Trago um trecho do relato do Gustavo sobre o momento do diagndstico

e sua motivacéo para criar a AME:

O médico falou sobre o diagnéstico, disse pra eu levar pra minha familia...
até entdo eu so tinha as informagdes que o médico me passou, nao tinha
pesquisado ainda, eu ndo tinha a minima ideia do que tava acontecendo
comigo. Contei, minha mae comegou a chorar desesperadamente... e ai ela
foi procurar na internet... fui para o meu quarto. Quando minha mée veio até
o quarto e falou: Gustavo, vocé vai morrer? Chorando de solugar...
(GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)
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Ele relatou que em um primeiro momento ficou muito incomodado com a
pergunta da mée, mas logo depois compreendeu, refletindo e imaginando o
sentimento de uma méae ao pensar que o filho corre risco de vida. Ele relatou também
que, por conta disso, ocorreu em sua familia uma inversdo de papéis. Pois ele que
estava passando pelo processo de ser diagnosticado com uma doencga grave e até
entdo desconhecida, precisou cuidar e acalmar a sua mae em relacdo as
consequéncias que tanto podiam ser reais como imaginarias acerca da doenca.

Passado o bloqueio inicial por conta do impacto do diagndstico, Gustavo foi

pesquisar na Internet a respeito do que era a EM:

Eu s6 vi imagem de cadeira de roda, sé li noticia de gente acamada, de que
a vida acabava num tom negativo... num tom pessimista... A gente hoje sabe
né, o curso natural da doenca ele provavelmente apresenta uma cadeira de
rodas ou no minimo uma bengala... Mas considerando que nés ndo vivemos
o curso natural da doencga, que nos tratamos; segundo que eu acredito num
negécio que vai além do que a gente pode explicar e que eu ndo sei quanto
tempo vai demorar, se vai chegar pra mim ou nao, e até la eu ndo quero ficar
sofrendo, ndo quero ficar achando que a minha vida acabou... sempre tive
muitos sonhos. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

O relato do Gustavo sobre o sentimento de insatisfagcdo a respeito das
informacdes encontradas na Internet na época de seu diagndstico, em 2011, e sua
motivacao para criar e fundar a AME, foi o seguinte:

Pensei que isso ndo estava certo e fui pesquisar e encontrei o blog da Bruna,
demorou mais ou menos um ano para estruturar a AME. No comeco eu tentei
até fazer alguma coisa mais assistencialista aqui em Guarulhos, mas ndo me
parecia o caminho. Eu queria poder representar as pessoas com EM no
Brasil, ndo s6 com legitimidade, mas também com forga, porque eu pensava
muito nisso: imagina um dia eu chegando pra conversar com o ministro da
saude falando que eu represento s6 as pessoas aqui de Guarulhos, eu nao
conseguiria desenvolver politicas nacionais, e isso ficava muito forte pra mim,
sou administrador de formacao a minha especialidade é em criatividade e
empreendedorismo. Eu fiquei muito tempo em gerenciamento de projetos, a
minha fung¢é@o era desenvolver novos projetos sem recurso nenhum, e ai
guando eu pensei em criar a AME. Pensei, vamo colocar em pratica tudo que
eu estudei, aprendi. Planejei por quase um ano sozinho, em abril de 2013
guando a AME foi fundada formalmente e logo na sequéncia ja conheci a
Bruna, entrei em contato com ela e falei vamo fazer um trabalho. (GUSTAVO
SAN MARTIN, 27.04.2021)

Dessa forma, um dos principais objetivos da AME é ser referéncia para
informacéo de qualidade a respeito da EM na Internet, com contetidos que promovam
0 conhecimento a respeito das diversas questdes relacionadas a doenca, como

conteudos sobre pesquisas e novos conhecimentos cientificos sobre a EM, sobre
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novas tecnologias em saude, medicamentos, etc. Contetdos que auxiliem as pessoas
a entenderem seu papel como sujeitos do seu processo de saude e doenca, com
poder de acéo e decisdo para avaliarem os caminhos e 0s recursos terapéuticos que
melhorem sua situacéo de saude e a convivéncia com 0s aspectos da doenca.

Desse modo, os contetidos produzidos e compartilhados pela associagdo tém
uma linguagem interativa, dinamica, com informagdes referenciadas, com
acessibilidade em Libras e visam promover um entendimento amplo sobre a saude da
pessoa que convive com a doenca. Falam sobre os sintomas e estratégias para lidar
melhor com eles, conteldos de educacdo em saude relacionados a EM, como por
exemplo, como saber quando se est4 tendo um surto, 0 que é um surto, para quais
sinais devemos ficar atentos, entre outros. O site mescla postagens em espag¢os como
blogs, em que algumas pessoas compartilham suas experiéncias de vida com EM,
situacdes e reflexdes que surgem no cotidiano da cronicidade; com postagens sobre
atualizac6es, novidades e descobertas em relacdo ao conhecimento médico e
cientifico sobre a doenca, terapias, medicamentos, tecnologias, conhecimentos que
auxiliem no entendimento da doenca e propiciem uma atuacao consciente e ativa por
parte das pessoas com EM, dos cuidadores, familiares e amigos.

Pois como a propria associacdo afirma em seu site e também em outras
plataformas digitais, como o Instagram: a informacéo é o melhor remédio. Tanto para
lidar com a doenca, quanto para desmistificar estere6tipos e preconceitos que podem
estar presentes no imaginario social e impactam negativamente as vivéncias e
experiéncias das pessoas com EM.

A associacdo € composta por um time de pessoas divididas entre conselho
cientifico multidisciplinar, pessoal de comunicacdo, relacionamento, eventos,
administrativo e financeiro, além de contar com um espaco para blogueiros que
convivem com a EM e que no site da AME escrevem colunas compartilhando suas
experiéncias com a EM. Atualmente, a AME trabalha com plataformas digitais
interligadas. Além do site oficial, eles sdo ativos nas midias sociais como Facebook,
Instagram, grupos de WhatsApp voltados para EM, Youtube e Spotify, o que facilita a
comunicacdo e interlocucdo com as pessoas que acessam seus conteudos,
realizando uma troca.

Relato do Gustavo sobre o papel da AME e seu engajamento nas midias sociais

como forma de mobilizacdo pela EM:
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Entendi que a grande poténcia da AME era ser um grande portal de contetddo
com uma pegada mais otimista, positiva, com legitimidade e de
representatividade, entdo assim ndo podia ser so a realidade do Gustavo ou
da Bruna, tinha que ser de um corpo de pessoas, chegamos a ter 40
blogueiros na AME, enfim ai a gente comegou e a AME virou o que virou e
espero que ela continue apoiando outras pessoas que por ventura tenham
seu diagnostico. Acho que a grande estratégia da AME dentro da producao
de conteudo, é ndo s6 criar essa legitimidade, representatividade, mas a partir
disso, exercer de certa forma uma influéncia para uma mobilizacdo social. A
gente fala na AME que a gente nédo é lider de pacientes, a gente no maximo
lidera com pacientes as mudancas, entdo a gente lidera com outras pessoas
com EM as mudancas necessarias e € s6 através de diadlogo. (GUSTAVO
SAN MARTIN, 27.04.2021)

Através da fala do Gustavo percebe-se que a producdo e disseminagédo de
contelidos opera também como uma forma de conectar as pessoas com EM, gerando
trocas e debates a partir da reacédo das pessoas aos conteudos, e de como eles se
encaixam na vida delas com a esclerose mdltipla. Por meio desse debate pode-se
gerar uma mobilizagc&o e envolvimento das pessoas sobre as questdes pertinentes ao
seu processo de salde e doencga e suas vivéncias em sociedade. Também é possivel
ter informacgdes sobre como as pessoas, na pratica do cotidiano com a EM, percebem
determinada questdo sobre a doenca, ou sobre como outras questdes da vida em
geral atravessam e perpassam suas experiéncias. E a partir disso, das percepcoes
compartilhadas, as acdes podem ser desenvolvidas e propostas ao poder publico por
meio de mobilizacdo dos pacientes, da representacdo da AME e de outras
associacfes, que atuam por meio de estratégias de tensionamento e pressao na
esfera publica. Tais grupos atuam principalmente por meio das midias sociais junto
aos poderes publicos e suas midias sociais institucionais, em especial instancias mais
diretamente relacionadas como o Ministério da Saude e suas Secretarias.

A seguir, trago uma fala do Gustavo sobre como essa troca, o envolvimento

das pessoas com EM junto a AME pode gerar a¢fes politicas:

Entdo a gente lidera com outras pessoas com EM as mudancas necessarias
e € s6 através de diadlogo. De repente a gente faz uma postagem sobre a
gestacdo e a EM e ai de repente vem a Paulinha e se conecta com a gente e
dali a gente identifica uma necessidade de desenvolver uma politica publica.
E entdo a gente, junto com a Paulinha, provavelmente vai seguir esse
direcionamento. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Pensando sobre politicas publicas, ele diz: “A produgédo de contetdo gera o
dialogo, na troca a gente entende os desafios e a partir disso com as pessoas a gente
propde a politica publica.” (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021).
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A partir dessa fala, percebe-se como se da o caminho da associacdo de
pacientes para mobilizacdo social em prol de politicas publicas e sociais que
considerem as questdes da EM. Analisando e refletindo, percebe-se que nem sempre
todas as trocas, questionamentos levantados pelas pessoas no debate com a
associacdo irdo necessariamente se transformar em propostas de politicas sociais.
Ou serao impulsionadas pela associacdo para pressionar diretamente as instancias
do poder publico. Até porque, como em qualquer outro assunto social, nem tudo é
viavel, necessario e possivel de se tornar uma politica publica.

Mas uma questdo que pode ser levantada sobre a importancia da interacéo das
pessoas com EM com os contetdos produzidos pela AME, é que, ao se envolverem
em debates em relacdo a questfes pertinentes ao seu processo de saude e doenca e
acessarem 0s conteudos, as pessoas podem se sentir mais participativas,
conhecerem e refletirem mais a respeito da sua doenca e das questdes de saude que
podem contribuir para suas vivéncias enquanto sujeitos criativos e com poder de agao.
Podem ter mais conhecimento e exercitar mais atencdo ao seu corpo, entendendo
como ele funciona em relacdo a doenca, visto que a EM se manifesta de forma
diferente em pessoas diferentes. Também a partir dessa participacdo das pessoas a
partir dos contetdos desenvolvidos e compartilhados pela AME em suas plataformas,
h& uma disseminacdo de informacfes na sociedade civil, fazendo com que o debate
e 0 conhecimento sobre 0 que é a EM possa alcancar mais espacgos sociais.

O Gustavo também menciona esse aspecto:

Sem puxar brasa pro nosso assado, acho que fomentar campanhas pra
sociedade civil foi uma grande conquista da AME e todos 0s projetos sao
pensados para serem legais pra qualquer pessoa mesmo que ndo conviva
com EM. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

A percepcao deles sobre o conhecimento disseminado sobre a doenga na
sociedade em geral, e em especial das pessoas que convivem com a EM, é que, com
0 passar dos anos, por conta da crescente interagdo das pessoas na Internet, houve
maior conhecimento. Isso se da por causa da disponibilidade de mais recursos para
obter informacéo, com mais pessoas conseguindo acessar a Internet, ainda que isso
varie conforme a regido do pais. Segundo a Pesquisa Nacional por Amostras de
Domicilios, do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) realizada em 2019,
82,7% dos domicilios brasileiros tém acesso a internet (CASA CIVIL, 2021).
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O relato da Bruna que trago abaixo, avalia o papel deles enquanto associagcao
gue pretende ser referéncia em informacao de qualidade:

Existe um minimo de conhecimento, hoje minimamente as pessoas sabem
gue é aquela doencga, daquela atriz da Globo... ou sabem que a mulher que
ta no Oscar com a bengala tem EM. Hoje em dia quando eu falo que tenho
EM, sempre alguém conhece alguém que tem EM, o filho do amigo ou o
amigo do vizinho... Ja foi mais complicado falar de EM, acho que hoje em
dia, talvez pela bolha que eu vivo, os lugares em que eu compartilho essa
informacéo, ela é recebida de uma forma muito mais amigavel e com algum
pingo de informacdo, com algum resquicio do que é, que ndo é sé o
esquecimento, de que ndo é uma doenca psiquiatrica. Porque ha uns 15, 10
anos atras tinha muito essa ideia, isso mudou bastante, acho que ainda se
conhece muito pouco. Mas assim dado o nimero de pessoas que tem EM,
acho que ja tem bastante conhecimento... também vejo que as pessoas tém
uma curiosidade mais respeitosa, de se interessar e perguntar e ndo mais
aquela coisa que a pessoa escuta 0 home e ja se esquiva pra hem escutar o
gue que é. Eu j& passei por essas duas situacdes e hoje posso dizer que
passo muito mais pela primeira. Acho que se tem muito mais informacé&o hoje
e muito mais informacgéo de qualidade... ndo querendo puxar brasa pro nosso
assado, novamente, mas a gente tem hoje uma gama bem maior de
informacdes até para combater fake news. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

O Gustavo também falou sobre a sua percepcao a respeito da informacéao sobre

EM na sociedade:

Destacaria a evolu¢do do acesso a internet. Acho que isso possibilitou o
acesso a informacéo e a mais informacdes, e vocé compartilha. Entdo ajudou
muito a espalhar conhecimento e a empoderar as pessoas dessa
responsabilidade de conhecer a sua prépria doenga. Acho que antigamente
tinha mais a questéo de terceirizar a doenca, de entregar pra Deus, de deixar
gue o médico cuidasse. Nao que essas coisas nhdo possam acontecer, elas
podem, eu também entrego pro médico cuidar, entrego pra Deus, mas eu vou
atras também... Se a gente for pensar na sociedade civil hoje, ela sabe muito
mais o que é EM. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Ao longo da entrevista eles falaram sobre a relacdo deles enquanto amigos,
colegas e pessoas que, ao se conhecerem a partir de um diagnostico em comum, a
partir de uma experiéncia de ruptura e ressignificacdo de suas vidas, e ao se apoiarem
engquanto pessoas que vivem a condi¢céo cronica da esclerose mdltipla, conseguiram
estabelecer lacos importantes e significativos, que se desenvolveram através do
trabalho de advocacy pela EM. E falaram sobre como os significados atribuidos a esse
movimento, as causas multiplas que envolvem as questfes da vida com EM, tém
potencializado a constru¢do de mais lacos e mobilizacéo social relacionada a outras

guestbes referentes a salude que extrapolam a EM.
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Falam também sobre questdes que perpassam a vida social em diferentes
contextos sociais e culturais, como por exemplo, questdes relativas a saude da
mulher, a situacdo delicada de esgotamento do financiamento do SUS, sobre
informacdes e atualizacdes sobre o funcionamento do SUS, além de debater sobre
outras doencas que podem se somar a condi¢cdo crénica da EM. Sendo assim, todas
essas questbes e debates a respeito podem propiciar um melhor entendimento da
saude como um todo, como um direito social que deve ser exercido com
responsabilidade e consciéncia, fortalecendo o sentido do exercicio da cidadania.

Trago aqui uma fala do Gustavo sobre o significado de ter a Bruna como
parceira da AME:

A Bruna, tem muito mais aprendizado e experiéncia. Ela tem 10 anos a mais
de doenca e quando eu fui pesquisar eu acabei encontrando o blog dela.
Entédo pra mim € muito dificil desassociar a AME da Bruna, porque apesar de
ter comecgado essa iniciativa, todo planejamento foi junto com ela, eu sé dei
0 ponta pé, s6 fiz um CNPJ, e acho que foi a melhor escolha. Acho que o
grande desafio é vocé escolher as pessoas certas pra fazer aquilo que vocé
planeja e a Bruna foi a escolha certa, foi a melhor escolha. Eu tenho certeza
gue a AME néo seria o que € hoje pra ninguém, muito menos pra mim, se
fosse qualquer outra pessoa, mas dentro do que eu acredito ndo tinha como
ser outra pessoa. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Segundo a teoria Frame Analisys de Erving Goffman, os sujeitos, ao se
inserirem em uma dada situacéo social, sdo mobilizados a defini-la a partir de um
quadro interpretativo, que funciona como uma moldura, que orienta 0 comportamento
adequado a determinada situacao, que podem ocorrer conforme nocées prévias, 0s
chamados enquadramentos primarios, que sdo quadros interpretativos com definicbes
comuns, imediatas, naturalizadas, compartilhadas em uma dada cultura sobre
diferentes situacfes. Além das molduras primarias (primary frameworks), um quadro
interpretativo, também pode ocorrer a partir da sobreposicdo de enquadramentos,
como o conceito de tonalizagdes (keys), que seriam o0 conjunto de convencodes pelas
quais uma dada atividade, ja significativa dentro de algum esquema primario, €
transformada em algo pautado sobre esta atividade, mas visto pelos participantes
como algo muito diferente (GOFFMAN, 2012 apud SILVA; COTANDA; PEREIRA,
2017).

Partindo desse conceito, argumenta-se nesta analise que os representantes da
AME, frente a um diagnostico de uma doenca grave, crénica, sem cura e progressiva,

articularam suas nog¢bes priméarias com definicbes mais imediatas sobre o que
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significava a doenca nas suas vidas. Isso se deu, visto que o0 recebimento de um
diagnostico é considerado como algo de grande impacto para todos os sujeitos, e
ambos classificaram as experiéncias quanto as informacdes obtidas na época dos
seus diagnosticos como informagdes “ruins” e “pessimistas”. Infere-se que as
molduras primarias fornecidas pelos contextos sociais e culturais em que ambos
estavam inseridos, mesmo tendo diagndstico em épocas diferentes e em regides do
pais também diferentes, compartilham de quadros interpretativos que relacionavam a
esclerose multipla, nesse primeiro momento imediato, a situagcdes muito negativas e
generalizadas, que favoreciam de certa forma um sentimento grande de medo, receio
sobre seu futuro, sua saude e suas vidas. Contudo, a partir do conceito de tom, de
tonalizacdes (keys) sobre os enquadramentos interpretativos, infere-se também que
ocorreu uma ressignificacdo, eles lancaram mao dessas primeiras nocbes e
significagBes pessimistas da doenga. E a partir de interacdes simbdlicas com o seus
processos de salude-doenca (seus itinerarios terapéuticos, os modelos de atencéo e
autoatencao em saude utilizados) e suas relacdes com seus grupos sociais de apoio,
ressignificam esses aspectos dificeis da doenca, e as informacgdes ruins existentes e
articularam, através dessa ressignificacdo, uma acédo coletiva em favor das questées
pertinentes a situacdo de saude de pessoas com EM por meio de uma associacéo
gue mobiliza e promove essa acgéo coletiva junto com as pessoas em condi¢éo cronica
de EM, cuidadores, familiares e amigos.

Esta analise também parte da concepc¢éo de que a articulacdo de pessoas em
uma acao coletiva, mobilizac&o social, parte ndo somente de interesses comuns, da
viabilidade material e da disponibilidade de recursos que impulsionam a participacéo
social continua e organizada, mas também a partir de aspectos subjetivos, dos
significados e valores que elas atribuem ao movimento, as suas acfes juntamente
com 0s outros sujeitos, sendo esse um processo que envolve racionalidade e afeto.
Segundo Alonso (2009), as emoc¢des seriam formas culturalmente construidas de
compreender o mundo e exprimir posi¢coes. Sendo parte natural de todos 0s processos
interpretativos, afetariam a compreenséao da estrutura de oportunidades, de recursos
e de frames.

Sabe-se que 0 subjetivo ndo é preexistente a sociedade. As nocoes, ideias,
costumes, entendimento de mundo s&o socialmente e culturalmente construidas.

Contudo, o espaco subjetivo do individuo também néo é estagnado e bloqueado pelos
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contextos culturais. Ou seja, os individuos também tém poder de acéo e criatividade
sobre esses contextos.

Sendo assim, no espaco da acao coletiva, eles interagem e negociam a partir
de suas vivéncias, interesses, objetivos e afetos. Emoc¢bes que podem despertar um
sentimento de pertencimento a um grupo com semelhancas, como no caso das
pessoas com EM, que podem se reunir e se articular a partir disso, a partir de uma
identidade coletiva. Ainda citando Alonso (2009) para argumentar sobre o que pode
motivar os atores para uma acao coletiva organizada e continua, esta analise traz um
segundo trecho sobre seu trabalho a respeito de um balanco dos debates sobre as
teorias dos movimentos sociais.

Segundo Alonso (2009, p. 66), ao demonstrar a posicao analitica de Alberto

Melucci sobre movimentos sociais:

Melucci define os movimentos sociais ndo como um agente, mas como uma
forma de acao coletiva, que surge a partir de um campo de oportunidades e
constrangimentos e que possui organizagéo, liderancas e estratégias. Sendo
negociada, a identidade coletiva ndo se consubstancia, ela & um processo,
sujeita continuamente a redefinicdo, conforme as negociacbes entre o0s
agentes. Ela envolve uma operacéo racional, mas a decisdo do engajamento
ndo se limita a um calculo custo/beneficio, € também produto de um
‘reconhecimento emocional”.

Esse aspecto de identidades coletivas, de articulacdo enquanto atores sociais
com interesses comuns e afetos, emocdes que impulsionam a agéo coletiva, pode ser
percebido por meio do relato dos dois representantes da AME sobre a relagéo deles
com a associacdo e com as outras associacfes de pacientes. Eles relataram que,
apesar de divergirem em relacdo a objetivos, o que eles consideram saudavel, a
relacao deles com outras associacdes €, acima de tudo, de somar forcas. Mesmo que
pensem de forma diferente as questdes relativas a EM e as possiveis propostas de
acao, de mobilizacao, elas, as associa¢fes, devem agir com respeito em relacdo ao
objetivo de cada uma.

Elas se fortalecem enquanto grupo que tem objetivos em comum em relacéo
as questdes de saude que envolvem a esclerose multipla, o que é percebido como
algo muito importante. Um exemplo disso é o fato de que a AME e a ABEM ocupam
uma cadeira no Conselho Nacional de Saude, que so6 foi possivel a partir da

mobilizacdo de outras associagdes de pacientes com EM, como explicou Gustavo:
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Hoje esta mais tranquilo, comparado com o que era antes. E uma relagao tipo
guimica que, de repente, vem um catalisador e faz a coisa explodir. Entdo eu
acho que no final do dia, hoje existe uma cordialidade, hoje existe talvez
respeito entre o trabalho das associa¢des. Assim, em 90% das vezes a gente
tem uma excelente relagéo, pelo menos da nossa parte a gente procura muito
ter esse bom convivio. Mas a gente sabe que as vezes pra falar € melhor que
seja a Bruna, as vezes é melhor vir a Paulinha, as vezes o Gustavo, entédo
assim, é um eterno exercicio pra ndo contrariar a ordem natural da coisa. Mas
apesar de cada uma ter objetivos diferentes, de pontos de vista politicos e
sociais diferentes, que tem muito. A gente consegue juntar todo mundo na
mesma mesa e sair dessa mesa com um plano comum, iSso a gente
consegue fazer a uns 5 anos... de conseguir juntar essas pessoas tdo
diferentes da gente mesmo e chegar pelo menos a uma coisa como objetivo
comum, de que a nossa causa € a mesma entéo a gente nao pode se dividir.
(GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Segue um trecho da fala da Bruna sobre a Unido para conseguir a cadeira no
CNS:

Hoje a AME e a ABEM, que séo as duas maiores, a gente ja tem uma mesma
cadeira no CNS e quem nos colocou & foram as outras associa¢@es, porque
pra vocé ter uma cadeira no CNS tem que ter um estatuto com a assinatura
das associa¢gfes que cumprem representatividade em pelo menos 3 regibes.
E foram mais de 30 associacdes, entdo todas as associacbes de EM
basicamente deram a assinatura para o estatuto, entdo isso € uma forma de
dizer que tipo, olha, apesar das diferengas... sabe aquela briga de familia...
tipo aqui dentro a gente pode brigar, mas la fora ninguém fala mal da gente...
e eu acho que isso rola na maioria das patologias. A salude é um direito de
todos, mas algumas doencgas vao ter mais direitos do que as outras por conta
do movimento que se faz e do peso que se coloca. Entdo isso todas as
associagfes conseguiram perceber, que ndo adiantava cada uma ir |4 gritar
sozinha no congresso ou na camara... que quando a gente grita junto € muito
melhor, a gente consegue resultados maiores, entdo ja houve esse passo a
frente... (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

Sobre a atuacdo da AME no Conselho Nacional de Saude, percebe-se através
dos relatos na entrevista, que a posicdo da AME é de responsabilidade com a saude,
que o interesse deles nédo é totalmente particular, no sentido de serem uma
associacao de pessoas com EM, o compromisso deles dentro da instancia CNS € com
a saude publica. Refletindo sobre o principio de equidade do SUS, esse
posicionamento parece ir ao encontro desse conceito, pois a ideia de distribuicdo de
servicos e acdes conforme a real necessidade, oferecendo mais a quem precisa de
mais, assume um compromisso com o0 social como um todo, a partir das
especificidades.

E considerando que a AME tem conseguido se organizar, através de
engajamento com outras associagdes, com pessoas com EM, e que a partir disso tem

conseguido promover agdes especificas em favor da EM. No momento atual em que
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se encontram, enquanto associacao que tem um impacto social significativo e estéo
participando de espacos destinados a debates sobre a salde publica, € muito
compreensivel que a voz e o papel da associacao sejam utilizados para as diversas
guestdes de saude publica em geral e para as questdes que necessitem mais.

Trago uma fala do Gustavo sobre o papel da AME no Conselho Nacional de
Saude:

Acho que a partir do momento em que vocé passa a ocupar uma cadeira no
CNS sua responsabilidade é com a saude. Hoje a AME faz muito mais nas
comissOes onde ela esta, como a salde da mulher, assisténcia farmacéutica,
discutindo questdes de salde do que da propria doengca. Uma vez por ano a
gente tenta emplacar uma pauta la falando sobre esclerose multipla, mas as
grandes ag¢8es de politicas publicas que a gente tenta fazer, a gente faz mais
pela AME do que pelo conselho. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Sobre a relacdo da AME com a Industria Farmacéutica, o interesse da
associacdo, por meio do objetivo de representar com legitimidade a perspectiva da
pessoa com EM frente as inovacdes e pesquisas cientificas, é de ser uma ponte entre
essas atualizacdes e a pessoa com EM, impulsionando a participacdo das pessoas
através do compartilhamento de conhecimento, de informacdes pertinentes sobre a
doenca, para que as pessoa em condicéo cronica de esclerose multipla possam tomar
suas decisfes a respeito dos melhores tratamentos em relacdo ao seu processo de
saude e doenca.

Sendo assim, a AME tem interesse em ampliar a opc¢des de tratamentos, a
partir das evidéncias cientificas, pois sabe que o consenso médico sobre o melhor tipo
de tratamento é de que ele seja pensado a partir da situacdo de cada pessoa, por
meio da historia clinica e do nivel de atividade e subtipo da doenca. Conforme a fala
dos representantes, obviamente € inegavel que a Industria Farmacéutica vé nisso uma
oportunidade, pois maiores sdo as chances de oferecerem seus medicamentos e
produtos.

Na entrevista o Gustavo e a Bruna explicaram como funciona a relacdo da AME

com a Industria Farmacéutica. Segundo Gustavo:

A gente entende que a Industria Farmacéutica € um dos 5 clientes mapeados
pela AME, sendo o cliente primario a pessoa que convive com EM,
secundario a familia e os amigos dessas pessoas com EM, e o terciario € a
IndUstria farmacéutica. Porque quando ele patrocina um projeto nosso, esse
projeto ele tem contrapartidas, todas elas muito legitimas, porque tudo que a
gente faz é super publico. Como de repente a exposicdo de logo, ou a
producdo de conteddo que vai para os sites dos farmacos, mas no final de
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tudo pra gente seguir desenvolvendo projetos, a gente precisa de financiador,
a gente chama de apoiadores sociais e a maior parte dos n0sSsos recursos
vém da Indistria Farmacéutica. Acho que o desafio ai € a AME se
apresentando ndo como uma associacdo de EM, mas uma associacdo de
pacientes, a gente trabalha muito para tentar aprimorar a relacdo das
associacOes de pacientes com a industria farmacéutica. Pra tornar essa
relacdo mais justa, mais igualitaria, mais transparente, porque a gente
trabalha com muita seriedade aqui, mas a gente ndo pode afirmar que todas
as relacbes da Industria Farmacéutica e associacbes de pacientes sejam
totalmente legitimas ou eu diria séo eticamente morais, porque as vezes ela
pode ser legal, mas ndo é moral. Mas a nossa relacdo é uma relacao saudavel
gue possibilita tudo que a gente faz, inclusive remunerar todo o time, para
fazer coisas que quem acompanha os conteldos e acdes da AME conhece
bem. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Ja Bruna disse:

Concordo com tudo que o Gustavo falou e acho que uma das coisas mais
importantes é a gente ter desde o inicio o préprio cédigo de conduta, que faz
com que a gente tenha respaldo para tomar decisbes autbnomas e dizer
assim, a gente vai até aqui. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

3.3 ANALISE DOS DIREITOS SOCIAIS E DAS POLITICAS PUBLICAS PARA A
PESSOA COM ESCLEROSE MULTIPLA E A PERCEPCAO DA AME SOBRE ESSES
ASPECTOS

Certamente as politicas publicas de saude sdo de extrema importancia e tém
grande impacto sobre a vida de quem tem EM. E através do acesso a elas, aos
recursos de saude, que as pessoas conseguem acessar as demais politicas. Pois a
saude é um dos direitos sociais garantidos na constituicao federal e fundamental para
o desenvolvimento e o reconhecimento da dignidade de todo ser humano. O Sistema
Unico de Saulde, garantido na constituicido como um dos ambitos do Sistema de
Seguridade Social do Brasil, tem como principios que o regem a universalidade,
integralidade e equidade, além de ter como principios de organizacdo a
hierarquizacdo, a descentralizacéo dos servigos e acdes em saude e a participacao
popular através do controle social.

O SUS é uma conquista cidad&, na qual muitos movimentos sociais estiveram
presentes, contribuindo e pressionando o poder publico na época da formulacéo da
constituinte, para que todos, especialmente as pessoas que mais precisam,
considerando a grande desigualdade social e racial existente no Brasil, pudessem

acessar servicos e acoes de saude com igualdade e pudessem usufruir de um direito
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bésico, tdo importante para o exercicio da vida cidadd e o reconhecimento da
dignidade da pessoa.

Sendo assim, trata-se de um sistema publico de saude nao excludente, ao qual,
independente das caracteristicas socioecondémicas, da ocupacéo da pessoa, se ela
trabalha formalmente ou ndo, dos marcadores sociais como género, raca/cor,
regionalidade, tem como principio a ndo discriminagcdo, 0 acesso €, ou deveria ser,
integral a todos 0s servi¢os e assisténcia em saude que a pessoa necessitar. O que
significa dizer que as politicas publicas de salde sdo pensadas, formuladas e
organizadas conforme esses principios, que sd0 muito importantes para o
atendimento das demandas de saude da populacdo em geral e também para as
guestdes mais especificas de saude. O principio da equidade, concede mais acdes e
servicos conforme a real necessidade, concedendo mais a quem mais precisa, como
no caso das doencas cronicas, em que 0 principio da equidade se mostra
imprescindivel para a dispensacao de politicas e a¢Bes de atencao, recuperacao e
promocao da saude nas questdes especificas de cada doenca.

Na esclerose multipla, assim como em todas as doencas, 0 acesso aos Servicos
de saude desde o processo de diagnostico € fundamental para a situacdo de saude
da pessoa com EM. Sabe-se que, quanto mais cedo o diagndstico for estabelecido e
quanto antes se intervir sobre o curso natural da doenc¢a, melhor sera o prognéstico
de saude da pessoa. Evitando assim pioras, sequelas, maiores impedimentos, futuras
recaidas e talvez menores sintomas significativos que impactam a vida da pessoa
durante o curso da doenca.

A porta de entrada do SUS, conforme os principios e diretrizes organizativos,
deve ser a Atencdo Primaria, os postos de saude, as Unidades Basicas de Saude,
gue preconiza um acompanhamento aproximado aos territorios, as comunidades onde
esses servicos estdo localizados. Contudo, no caso do diagnostico de esclerose
multipla, nem sempre ele ocorre a partir da atencdo primaria, pois devida a
complexidade de sintomas, a imprevisibilidade com que aparecem e “somem’,
combinado com o fato de ser uma doenga em que os meédicos em geral ainda ndo
conhecem o protocolo, ou seja, o protocolo da EM ainda ndo € comumente conhecido
como o de outras doencas, para que se possa suspeitar, para que possam juntar 0s
sintomas e levantar a possibilidade de ser EM.

Combinado ainda também com a questdo de que a disponibilidade de

atendimento e a dinamica de funcionamento das unidades de saude basica, variam
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bastante conforme a regido do pais, varia também entre Estados e Municipios, e
mesmo entre as regides de um municipio, como entre os bairros, regides periféricas
das cidades e comunidades. Essa caracteristica sobre a variabilidade de
funcionamento e atendimento das UBS sdo muitas vezes relatadas em reclamacoes
por parte das pessoas que procuram 0s servi¢cos de saude locais.

Segundo Campos et al. (2014, p. 256):

Os usudarios descrevem o0 acesso ao servico da APS como algo burocratico e
demorado, desde o tempo de espera do agendamento até o dia da consulta,
como também o préprio processo de atendimento no servico (seja este
agendado ou ndo). Atribuem essas dificuldades a falta de profissionais
médicos e a alta rotatividade dos mesmos nas UBS.

O percurso normativo do usuario-paciente dentro do SUS para acessar um
especialista como no caso da EM, um neurologista, € de ser encaminhado a partir da
atencdo primaria para a secundaria, que se configuram como servicos de meédia
complexidade, contudo nem sempre isso € possivel. Varios fatores intervém sobre o
tempo médio de diagndstico da EM, que ja foi de 7 anos, atualmente segundo
informacbes da AME o tempo meédio fica em torno de 1 a 3 anos, desde o
conhecimento dos médicos em geral sobre a doenca, incluindo os proprios sintomas
complexos e variaveis da EM como fatores que também podem interferir, a percepcao
das pessoas também sobre 0 seu corpo, seu processo de autoatencdo (MENENDEZ,
2003), até as disponibilidades dos servicos de saude como ja mencionado antes.

Uma fala da Bruna exemplifica isso. A representante da AME durante a
entrevista falou sobre a sua percepcéo sobre o tempo para o processo de diagnéstico,
e relatou também o percurso do seu companheiro Jota, que também tem EM, para

conseguir estabelecer o diagnéstico.

A questao do tempo de diagnostico depende muito mais da formagdo dos
médicos do que da questao se é publico ou privado o sistema de saude. A
gente ja teve uma aula com varios neurologistas, eles falaram que dentro da
neurologia, especialidade da EM, eles geralmente tém uma aula sobre a EM.
Entéo fica mais dificil para as outras especialidades... o tempo tem a ver com
0s médicos ainda ndo desconfiarem de EM. A gente sabe que varias outras
patologias hoje em dia os médicos mesmo ndo sendo 0s especialistas
conseguem desconfiar, como diabetes, presséo alta, autismo nas criancas,
outros diagnésticos. Porque eles ja entenderam o protocolo, eles ja
entenderam que juntando trés, quatro sintomas parecidos podem indicar tal
diagnéstico. E as vezes na EM um ta no pé, o outro no olho e o outro no
braco, entdo isso pode ser um sintoma neurolégico. E eu vejo isso pelo
diagnéstico do Jota, que demorou bastante tempo, porque primeiro ele foi no
ortopedista pra ver o joelho; foi no oftalmologista pra ver o olho, e ele foi indo
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e nenhum dos médicos conseguiu juntar isso. Ele conseguiu juntar isso num
centro de referéncia, porque ele olhou na internet, ele juntou todos os
sintomas e jogou no google e o google disse vocé tem esclerose. E ai ele foi
num centro de referéncia em SP que é pelo SUS do Hospital Sdo Paulo.
(BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

A Bruna e o Gustavo ressaltaram a importancia do SUS e falaram sobre a
questdo do desfinanciamento e como isso afeta a salde de todos. Isso pode ser
percebido pela seguinte fala do Gustavo:

O SUS é maravilhoso, e que desde 2016 vem sofrendo um desmantelamento,
nunca foi levado a sério, apesar de ser a maior riqueza do Brasil. Mas dito
isso, assim como tudo no Brasil ele é desigual, o sus aqui em Guarulhos ndo
€ 0 mesmo que em outras regides, existe disparidade da qualidade do sus. O
desafio de qualificar a ateng&o priméria, para a pessoa acessar e ai poder
avancar nas especificidades necessarias, na atengdo secundaria, terciaria e
por ai vai. (GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Percebe-se entdo que muitos sao os fatores que podem interferir no tempo para
se chegar ao diagndstico, pensando a partir das dificuldades do Sistema Unico de
Saude atrelado a outros fatores que dizem respeito as caracteristicas da doenca e da
formagdo meédica. Porém, mesmo com todas as dificuldades de disponibilidade de
recursos, o SUS possibilita todos os exames conforme o protocolo de McDonald para
diagnéstico de esclerose multipla, como por exemplo, a ressonancia magnética, que
€ um exame considerado caro. Ou seja, apesar das dificuldades, o SUS funciona e
cobre todos os procedimentos, que a maioria das pessoas no Brasil ndo conseguiriam
ou teriam muita dificuldade para acessar de forma privada.

A esclerose multipla possui um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) elaborado pelo Ministério da Saude (2021), que dispde sobre as tecnologias,
tratamentos e protocolos dos servicos e acfes de salde do SUS em relacdo a EM.
Muitas doencas cronicas e raras ainda nao possuem PCDT definidos pelo Ministério
da Saude, algumas doencas possuem, contudo alguns demoram muito tempo para
serem atualizados. A atualizacdo do PCDT da EM tem sido um dos focos de advocacy
e pressédo da AME sobre o poder publico, o que tem se mostrado bastante efetivo pois
0 Ministério da Saude tem atualizado constantemente o PCDT da EM. A ultima
atualizacao, inclusive, data deste ano, de fevereiro de 2021, e tem incorporado novas
tecnologias, como novos medicamentos.

Bruna relatou isso na entrevista:
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Dentro desses movimentos que a gente ta ha tanto tempo, eu acho que o da
EM foi o que mais se organizou bem. E nesse sentido é que a gente vé os
direitos funcionarem, porque o PCDT de EM se atualiza quase a cada ano,
enquanto tem doenca que ta a treze anos sem atualizar. E um movimento
forte, tem peso, € um monte de gente que incomoda, porque dai se vai pra
uma agéo no congresso nacional, num dia t4 o Gustavo, no outro td a Sumaya
da Abem, entdo assim € muita gente pra cobrar, e isso faz com que a gente
consiga mais direitos do que as outras doengas. (BRUNA ROCHA,
27.04.2021)

O tratamento para a EM, com as terapias modificadoras da doenca, € de alto
custo. Os medicamentos séo disponibilizados pelo SUS, pela politica de assisténcia
farmacéutica e os medicamentos séo dispensados através das farmacias estaduais
de medicamentos especializados por meio de processos administrativos. Apdés o
diagnéstico médico, o tratamento é escolhido a partir do PCDT com a terapia mais
adequada para determinado fenoétipo e atividade da doenca. A escolha deve ser
pautada também considerando a participacdo do paciente, conforme o codigo de ética
médico sobre a relagdo médico-paciente.

Segundo o Consenso Brasileiro de Tratamento para Esclerose Mdltipla,
publicado em 2018 e desenvolvido pela Academia brasileira de Neurologia e pelo
Comité Brasileiro de Tratamento e Pesquisa em Esclerose Mdultipla (MARQUES et al.,
2018), a melhor forma de gerenciar o tratamento da EM, conforme seus fenoétipos e
nivel de atividade da doenca, € através da flexibilizacdo e individualizacdo do
tratamento, ja que a doenca difere bastante de pessoa para pessoa. Cada historia
clinica, quando recebe o tratamento mais adequado e atento as chamadas janelas de
oportunidade, pode responder melhor e obter um melhor controle da doenca, dos
sintomas e consequentemente de sequelas e impedimentos.

Bruna relatou essa questdo durante a entrevista quando falou sobre a sua
relacdo com a Esclerose dela, que atualmente esta controlada e ela se sente muito

produtiva e falou também sobre a do Jota.

O Jota, que era também um leitor do blog com quem eu me correspondia,
gue morava em SP, se tornou meu namorado, meu marido e pai do meu filho.
A gente construiu uma familia entdo... Nosso filho hoje t& com 4 anos, e ai
toda uma luta também pra gente formar uma familia e ser respeitados
enquanto as decisbes que a gente toma. E o Jota ele tem um tipo de
esclerose que é a primaria progressiva, que até hoje nao tem nenhum
tratamento efetivo. Tem um que se comega no inicio do diagnéstico se
consegue dar uma travada, mas a gente sabe que as pessoas chegam ja pro
diagnéstico de PP muitas vezes com EDSS muito alto e ai o medicamento j&
nao faz mais efeito. Entdo eu convivo com a minha EM que est& controlada,
seis anos sem surto, altamente produtiva, e com a do Jota que enfim t4 num
declinio, e ele entrou no que a gente chama de cuidados paliativos
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neurolégicos, que é justamente como melhorar a qualidade de vida daquela
vida que se tem hoje. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)

Além do direito ao acesso do diagndstico, com a garantia de todos 0s recursos
necessarios, também existem os direitos apds o diagndstico, de acesso a tratamento
adequado, que além de medicamentos, também podem ser necessario o uso de
recursos como Orteses e proteses, cadeiras de rodas, quando necessario, que
também fazem parte da concepcéo de tratamento terapéutico integral assegurada na
politica de assisténcia farmacéutica; assim como tratamentos e acompanhamento da
saude, quando necessario, por equipes multidisciplinar.

Outros direitos que dependem do diagnéstico, porém nado séo politicas
especificas para a pessoa com EM, mas abrangem as questdes relacionadas a quem
convive com a doenca, por se tratar também de direitos que visam contribuir para o
desenvolvimento social das pessoas frente a alguma questdo especificas, que
segundo compilacéo disponibilizada pela AME® sobre o assunto sdo os seguintes: 1)
Saque do FGTS: N&o especifica que pessoas com EM possam sacar seu fundo de
garantia por tempo de servi¢o, porém existe um historico sobre concesséo a partir de
recursos judiciais para pessoa com EM conseguir sacar seu FGTS, pelo entendimento
no ambito juridico de que se tratar de uma doenca grave, que pode impactar a vida
da pessoa, mediante comprovacdo de diagnéstico; 2) Prioridade em processos
administrativos e judiciais: As pessoas com EM, enquanto pacientes, possuem
prioridade de tramitacdo em qualquer tribunal ou juizo, assim como em qualquer
processo administrativo do espaco da Administracdo Publica Federal, de acordo com
o art. 1048 do Cdédigo de Processo Civil de 2015 (BRASIL, 2015a) e nos termos do
artigo 69-A, inciso IV, da Lei n. 9.784 (BRASIL, 1999).

Quanto aos direitos que podem depender da comprovacédo de impedimentos
funcionais, de deficiéncias aparentes ou ndo aparentes, cito alguns deles. Primeiro, 0
direito ao trabalho e cotas. Segundo a Lei de Inclusdo Brasileira, Lein. 13.146 de 2015
(BRASIL, 2015b), considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual em interagéo
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais. Dessa forma, a pessoa com

EM que desenvolver algum tipo de impedimento que se caracterize como deficiéncia,

5 Material ndo publicado disponibilizado de modo particular & autora.
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pode recorrer a Lei n. 8.213, chamada de Lei de Cotas (BRASIL, 1991), que
estabelece as empresas com 100 ou mais empregados, trabalhadores, uma cota
minima de vagas para as pessoas com deficiéncia ou beneficiarios do processo de
habilitacdo e reabilitacdo da previdéncia social, por exemplo de 100 a 200 as
empresas devem disponibilizar 2% das vagas.

A Lein. 13.146 (BRASIL, 2015b), também estabelece o direito do processo de
habilitacdo e reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, que segundo a artigo 14 € o
direito que toda a pessoa com deficiéncia tém de desenvolver suas potencialidades,
talentos, habilidades e aptiddes fisicas, cognitivas, sensoriais, psicossociais,
atitudinais, profissionais e artisticas que contribuam para a conquista da autonomia
da pessoa com deficiéncia e de sua participacéo social em igualdade de condicdes e
oportunidades com as demais pessoas. Direito que tem como objetivo reintegrar a
pessoa com deficiéncia ao mercado de trabalho conforme suas disponibilidades,
considerando a condicdo de saude de cada pessoa com impedimento, esse direito
pode ser pensado como tendo uma ligacdo com os dominios da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.

Ademais, as pessoas com EM que estiverem em condicdo de incapacidade
para o trabalho, caso sejam integrantes em alguma das modalidades de filiagado do
regime de previdéncia social, poderao por meio de pericia médica do Instituto Nacional
de Seguridade Social, obter a homologacao de aposentadoria por invalidez. Contudo,
s6 terdo acesso a esse direito as pessoas que receberem o diagndstico apds ja terem
se filiado ao regime, conforme artigo 42, inciso Il, salvo quando a incapacidade
sobrevier por motivo de progressao ou agravamento dessa doenca ou lesdo (BRASIL,
1991). E ter contribuido com o periodo de caréncia de 12 contribuicfes, artigo 25 da
Lei n. 8.213, Lei da Previdéncia Social (BRASIL, 1991), isso também vale para o
acesso ao direito de auxilio doenca, quando a pessoa com EM estiver trabalhando e
por conta de a doenca precisar se afastar por mais de 15 dias da ocupacéo laboral.

A orientacdo de associacfes como a ABEM € de que a pessoa que necessitar
acessar esses direitos, converse com seu médico e se valha de seus exames que
apresentam e comprovam suas necessidades em relacdo a esses beneficios.
Montando junto com o meédico, que acompanha sua situacdo de saude, de forma
organizada os exames importantes que comprovam sua condicdo, para evitar

confusdes e indeferimentos injustos.
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A seguir apresento a percep¢ao do Gustavo sobre como as pessoas com EM
conhecem e percebem seus direitos sociais, a partir da experiéncia da associagdo em
interlocucdo com as pessoas com EM, por meio dos seus espacos de acolhimento
também para as duvidas e até para questdes mais especificas que eles realizam ou
atuam como mediadores, como por exemplo, no caso de conectar pessoas que
porventura tenham remédios para doar, com pessoas que estdo precisando de

medicamentos.

O Direito Social ele precisa ser exercido com responsabilidade, e o que eu
percebo muitas vezes € que a busca do direito, ela tA muito mais associada
a uma tentativa de se sentir acolhido. Digo isso com base no nimero de
perguntas que a gente responde sobre direito, a grande parte quer saber
sobre a isenc¢éo no imposto do carro e a gente sabe que esse direito € mal
utilizado aqui no Brasil. E é por isso que a gente tem tanta resisténcia em
aprimorar a legislagdo que concede esse beneficio para quem de fato precisa.
E na verdade nado é vantagem né, é uma equiparagéo, enfim... Se vocé vai
pra pessoas ja diagnosticadas a mais tempo, eu acho que de certa forma
essa busca por direito ela é feita com mais responsabilidade, ai ela vai para
situagdes menos percebidas como vantagem. E o que eu percebo é que esse
tipo de busca por direitos vem depois daquela fase de negacéo, aceitagcdo do
diagndstico, acho que ela vem no dia-a-dia, no uso, no convivio da vida com
EM. E eu acho que isso é um divisor de aguas nas nossas vidas, porque o
dia que vocé aceita que hoje eu preciso e vocé usa aquele lugar, mas talvez
amanh@ vocé néo precise e vocé ndo use aquele lugar. Eu acho que isso te
da uma lucidez patolégica, se existe esse termo, ou social que é um negdcio
incrivel, mas tem gente que talvez pra néo lidar com a prépria condicdo néo
utiliza mesmo as vezes precisando, mesmo com fadiga ndo tem coragem de
pegar a fila preferencial, pessoas que tém o preconceito com o proprio
diagnostico a ponto de ndo aceitar o direito. Eu destacaria 3 grandes
momentos: Negacéo e aceitacéo, o direito talvez seja percebido como uma
vantagem. Ja conheco e quero me informar mais, o direito € usado como
aquilo que de fato vai equiparar aquilo que a gente erroneamente chama de
normalidade. Num terceiro momento, aquelas pessoas que sequer aceitaram
a propria condicdo e ai ndo utilizam porque ndo querem se sentir doentes.
(GUSTAVO SAN MARTIN, 27.04.2021)

Pessoas com deficiéncia também tém direito a Isencéo Tributaria ao adquirirem
um novo veiculo de transporte, conforme comprovacdo de impedimentos funcionais
de graus graves ou moderados. As pessoas tém isencédo sobre os impostos de IPI,
IOF e ICMS. Alguns estados também podem conceder isencdo de IPVA, assim como
também o direito ao acesso gratuito de passagens para viagens interestaduais.
Pessoas com EM que recebem beneficio de aposentadoria por invalidez também séo
isentos de Imposto de Renda, segundo o artigo n. 6, inciso XIV, da Lei n. 7.713
(BRASIL, 1988). Esses direitos, tem como objetivos promover a participacado de

pessoas Nos espacos sociais, reintegrando, incluindo e reconhecendo o direito
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legitimo das pessoas com deficiéncia de terem vida social, profissional e de
desenvolverem suas vidas como um todo.

Quanto ao direito ao trabalho e a ndo discriminacao, toda pessoa com EM deve
ter seu direito ao trabalho respeitado, e ndo pode ser discriminada por conta do seu
diagnostico. Contudo, a empregabilidade da pessoa com EM sofre impacto quando o
momento do diagndstico chega. Uma pesquisa da Universidade Federal de S&o Paulo
(UNIFESP) com a colaboracdo da AME, mostrou que apés receber o diagndstico, a
taxa de desemprego entre as pessoas com Esclerose Multipla quase dobrou, indo de
23% para 41% (ESTRUTTI et al., 2019).

Algumas razdes levantadas nessa pesquisa para este acontecimento apontam
para a possibilidade de desconhecimento por parte do empregador sobre a doenca e
de possiveis estere6tipos que pairam sobre o imaginario social. Esses estereoétipos
podem se construir tanto por associacao a caracteristicas de outras doengas, quanto
pelo surgimento de mitos, justamente por ndo se tratar de uma doenca tdo conhecida
e divulgada socialmente, e/ou também seja pelas proprias limitacbes oriundas da
doenca que podem surgir nesse periodo de ruptura e adaptacdo da vida social e
profissional frente ao diagndstico e suas implicacdes.

Outros aspectos que podem impactar a permanéncia das pessoas no emprego
sdo fatores como demandas imprevisiveis na rotina de trabalho, a dinamica de
trabalho ser mais ou menos estressante, atribulada, com horérios rigidos, com algum
nivel de apoio e sensibilidade dos colegas em relacdo a sua condicdo de saude,
sintomas imprevisiveis, compromissos com rotina de exames, necessidade de
horarios para busca de medicamentos, consultas médicas, entre outros
(NASCIMENTO; KURIYAMA; FIDALGO-NETO, 2019).

Em relacdo a legislacdo sobre trabalho publico e a EM, existe uma questéo
controversia, pois segundo a Lei n. 8.112 de 1990 (BRASIL, 1990), que institui o
regime juridico dos servidores publicos da Unido, tanto civis como das for¢cas armadas,
a esclerose multipla se enquadra como doenca grave de aposentadoria compulsoria
por invalidez, desclassificando a pessoa com EM para o trabalho. Ou seja, em relagao
aos concursos publicos federais a CIF ndo esta sendo utilizada, apenas o CID —
Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas relacionados a Saude. O que
ndo condiz com a legislacdo do Regime de Previdéncia Social, que se baseia na CIF,
ademais o Estatuto da pessoa com deficiéncia (BRASIL, 1991), a Lei Brasileira de

Inclusdo (BRASIL, 2015), os processos de habilitacdo e reabilitacdo para a pessoa
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com deficiéncia. Essas leis demonstram que a doenca, ou receber o diagnostico da
doenca, ndo faz com que a pessoa seja automaticamente classificada como pessoa
com deficiéncia, a definicdo de deficiéncia contida nessas legislacbes demonstra bem
essa controveérsia sobre EM em relacéo a desclassificacédo para o trabalho puablico em
nivel Federal.

A seguir trago uma fala da Bruna sobre como a Classificacédo de Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, a CIF pode interagir como algo que pode
auxiliar as pessoas com EM a conseguirem se manter no mercado de trabalho, se os
empregadores passarem a utiliza-la mais, considerando essas questdes que

perpassam e impactam a vida de algumas pessoas que convivem com a doenca.

Acho que uma das grandes bandeiras da AME hoje é da gente fazer valer a
CIF, conseguir fazer com que o mundo do trabalho, os RHS enfim, os
empregadores entendam isso porque sem ddvida, sem davida alguma a
gente vai aumentar o nivel de empregabilidade de pessoas com EM tendo a
CIF como balizador para essas vagas e também eu acho que nesse novo
formato de trabalho que a gente formou, que assim até pouquissimo tempo
atras se dizia que nao dava para contratar para trabalho remoto, de casa, e
agora ta todo mundo trabalhando em casa, entdo assim... uma das coisas
gue a gente aprendeu com essa pandemia é que as pessoas que trabalham
com horarios diferentes, com ritmos diferentes, tempos diferentes, em locais
diferentes podem ser muito produtivos e isso acho que é uma questao que a
gente vai poder bater, a partir de agora, de que olha ndo tem mais desculpa
para ndo ter home office, ndo tem mais desculpa para ndo ter horérios
diferenciados, ndo tem mais desculpa para a pessoa que tem uma doencga,
um diagndéstico, uma deficiéncia ndo possa trabalhar por conta disso né... a
gente ja superou esse momento do online... é claro vai ter algumas profissdes
que realmente ndo tem como, mas para muitas das profissdes e muitas das
adequacdes laborais que a gente tem, a nossa previdéncia social é baseada
na CIF. A questao é que falta os empregadores tanto publicos como privados
tomarem conhecimento disso e as préprias pessoas com deficiéncia tomarem
conhecimento disso e fazerem uso. (BRUNA ROCHA, 27.04.2021)
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, procurei construir uma sistematizacdo do conhecimento a
respeito da patologia crbénica Esclerose Multipla, de suas caracteristicas e
complexidades enquanto doenca que afeta o corpo bioldgico e social das pessoas que
convivem com a EM. Procurei demonstrar como a doenca impacta as diversas esferas
da vida das pessoas que recebem o diagndstico, tanto no subjetivo dos sujeitos,
guanto na constituicdo destes como seres sociais e politicos.

Também demonstrei o papel da Associagcdo de Amigos Mdltiplos pela
Esclerose como uma organizacdo de pacientes com EM, enquanto agentes de
mobilizacdo social, que objetiva exercer pressao frente a esfera publica, a sociedade
em geral, para ressignificar as ideias e no¢fes ou a desinformacéo do senso comum
sobre a doenca. E principalmente tensionar as instituicbes e pressionar o poder
publico sobre as questdes relativas a salude das pessoas com EM. Neste trabalho
também procurei construir uma sistematizacdo sucinta sobre as politicas publicas e
direitos sociais das pessoas com esclerose multipla e sobre como eles podem interagir
com as questdes de saude de quem tem EM.

Para isso, esta andlise utilizou as teorias e as perspectivas antropoldgicas
sobre processo saude-doenca, principalmente as analises desenvolvidas por Langdon
(2014) sobre os diadlogos da antropologia com a saude e as contribuicbes para
politicas publicas. Este trabalho também se valeu das perspectivas de Menéndez
(2003) sobre os modelos de atencdo a saude e os de autoatencao articulados pelos
sujeitos durante seus itinerarios terapéuticos para lidar com suas questdes de saude
e doenca.

Além de ter recorrido a teoria do modelo social sobre a deficiéncia, a partir das
contribuigdes de Diniz (2010) em seu trabalho intitulado “O que é deficiéncia”, para
refletir sobre a relacdo da EM com a deficiéncia e para analisar as ideias a respeito
tanto da doenca como das deficiéncias presentes na sociedade.

Percebo por meio da analise e sistematizacdo do conhecimento sobre a
esclerose multipla e por meio das falas dos representantes da AME, que muito se
avancou em relacao aos progressos cientificos biomédicos em relacdo a tratamentos
medicamentosos que ajudam no controle da doenga. Assim cOmoO 0S recursos
disponiveis para tratamento por meio das politicas de saude do SUS, a constante

atualizacdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para a Esclerose Multipla
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(MINISTERIO DA SAUDE, 2021) é um exemplo disso. Demonstrando também o
impacto da mobilizacdo das associacdes de pacientes, e a articulacdo das pessoas
com EM junto as associa¢des, enquanto agentes que buscam pelo avanco dos direitos
sociais equitativos para as pessoas que vivem em condicdo crénica de esclerose
multipla.

Percebo também através da andlise das falas dos representantes da AME em
relacdo ao conhecimento sobre a doenca por parte da sociedade em geral, a
percepcao de que aconteceram mudancas positivas ao longo dos anos em relacdo ao
interesse das pessoas em conhecer e entender sobre a doenga, com posturas menos
preconceituosas. E a percepcdo de que existe atualmente até mesmo um
conhecimento maior dos proprios sujeitos que convivem com a doenca a respeito do
gue é a patologia, seu funcionamento, questdes sobre tratamento e como lidar com
0s sintomas e as questdes que emergem dessa condi¢ao cronica.

A percepcgdo também é de que vem ocorrendo um avango da disponibilidade
de informacdes de qualidade a respeito da doenca, principalmente pelos meios
digitais, favorecendo processos de saude e doenca mais participativos e com poderes
mais decisorios por parte das pessoas com esclerose multipla. Infiro que avancos
significativos tém ocorrido em relacéo a questdes de possiveis melhores progndsticos
por conta das terapias de modificacdo do curso da doenca, de alguns avangos no
acesso a tratamentos, no acesso a servicos de saude publicos que possibilitam
atualmente menor tempo médio para se estabelecer um diagndstico.

E também os avanc¢os do importante movimento de articulacao entre pacientes,
gue tem crescido em interagcdo e possibilitado a ocupacgéo de espacos institucionais
importantes como o Conselho Nacional de Saude, no caso da AME e da ABEM, que
em certa medida contribui para a disseminacdo de conhecimento e reconhecimento
social sobre a EM. Contudo, apesar das associa¢des de pacientes, como a AME, junto
com as pessoas com EM, por meio da notéria forca de articulacdo entre eles, terem
conseguido atingir alguns objetivos almejados, ainda assim percebe-se que existem
alguns pontos significativos que parecem confusos sobre a doenga na esfera publica.

O fato de nem o poder publico, nem o espaco privado do mercado de trabalho
conhecerem e reconhecerem bem do que se trata a esclerose multipla e de ainda nao
compreenderem como as pessoas podem continuar sendo na grande maioria dos
casos, produtivas se forem inseridas no mundo do trabalho de forma equitativa, € um

exemplo disso. Infiro pelas falas dos representantes da AME, que se as pessoas com
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EM forem vistas a partir de suas potencialidades, e as estruturas rigidas do mercado
de trabalho forem adaptadas as reais necessidades dessas pessoas, elas podem
contribuir muito a partir das suas diversidades, de suas experiéncias e vivéncias,
exercendo sua cidadania e o desenvolvimento de sua vida social.

Em concluséo, este trabalho, apesar de suas limitagdes, procurou abordar a
esclerose multipla como uma questao também possivel de ser analisada por meio da
perspectiva socioantropoldgica, pois a saude ndo é uma questao restrita a narrativa
biomédica, mas sim um conceito amplo que envolve diversas narrativas. Pois,
segundo Langdon (2014) a doenca € uma experiéncia que gera narrativas que
procuram dar sentido ao sofrimento e também ajudam as pessoas a negociar as
decisbes. As narrativas sdo relacionadas as nocbes corporais, etioldgicas e
cosmoldgicas, e também refletem as relacdes sociais.

Por fim, com este trabalho espera-se contribuir para o debate acerca das
questdes sociais que envolvem a esclerose multipla em relagédo a vida como um todo
das pessoas que convivem com essa doenca. Além de contribuir para a interpretacao
a respeito do papel das associacdes de pacientes no processo de educacdo em
saude, no impulsionamento e na promocédo da participacdo social dos sujeitos com
EM.
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