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RESUMO

O presente trabalho estabelece o tratamento de conceitos chaves e termos relevantes para
a compreensdo das representagdes sociais dos deficientes fisicos na cidade de Manaus.
Nao pretende utilizar como referencial tedrico metodoldégico uma tUnica teoria. Tem o
propésito de abordar o tema a partir de varios saberes inter-relacionados, porém
respeitando suas especificidades. Propde uma reflexdo sobre a imagem do deficiente
fisico e a imagem social aceita por seus pares ¢ considerada como sendo a ideal. Discute
o processo saude/doenga como sendo uma questdo ao mesmo tempo médica e filosofica
demonstrando que o adoecer ¢ uma situagdo conflituosa conosco ¢ com os demais de
nossa convivéncia. A andlise aponta para uma reflexdo sobre a preocupacdo com a
aquisi¢do do corpo perfeito que tanto nos aflige atualmente a ponto de esquecermos a
relacdo entre este e toda a intersubjetividade que o envolve. Aponta também para a
percepcao erronea acerca do corpo deficiente na qual o mesmo ¢ considerado imperfeito
e anormal. Nesse contexto, tentamos mostrar que o corpo deficiente ndo ¢ anormal, mas
sim diferente e precisa ser respeitado. Fizemos uma breve discussdo histérica sobre as
politicas publicas, pois acreditamos que isso possibilitou uma visdo critica em torno do
tratamento dispensado ao deficiente fisico ao longo do tempo. O trabalho pretende
demonstrar que independente da época e do local, as sociedades e seus componentes
constroem representagdes sobre o corpo e a saude e que estas sdo carregadas de
significados, simbolos e valores de acordo com os aspectos socioculturais de cada grupo
social. A pesquisa nos propde, principalmente, refletir sobre a (re) integragdo do portador
de necessidades especiais a sociedade como ponto de partida para o entendimento da
diversidade sociocultural, além de enriquecer o acervo acerca do tema e abrir caminhos
para outras pesquisas que possibilitem um didlogo entre as Ciéncias Humanas e da Satude
para a humanizagao da relagdo enfermo/terapeuta.

Palavras-chaves: representagdes sociais, corpo doente, deficiéncia fisica.



ABSTRACT

The presented work establishes the treatment of concept keys and relevant terms for the
comprehension of the social representations of the handicapped in the town of Manaus. It
doesn't intends to use a single theory as theoretical reference. It has the purpose of
approaching the subject from different and related knowledge, respecting their
specifications. It proposes a thought about the image of the handicapped and the social
image accepted by your pairs and considered as being ideal. It exposes the health/disease
process as being a matter of medicine and philosophy at the same time showing that
getting sick is a conflicting situation for us and for everyone living with us. The analysis
points to a concern with the perfect body that leads to forgetting its relationship with its
subjectivity. It also points to the wrong relation of the handicapped body as being
imperfect or abnormal. In this context, we try to show that the handicapped body is not
abnormal, but different and it needs to be respected. We did a short historic discussion
about the public policies, because we believe this made possible a critic view of the
treatment which is not correctly given to the handicapped throughout the time. The work
intends to show that independently of the age or the place, the societies and their
components make representations of the body and the health, and that those have
meanings, symbols, and values according to the social and cultural aspects of each social
group. The research proposes, mainly, think about the (re)integration of the handicapped
into the society as a starting point to the understanding of the social and cultural diversity,
and also enrich the content about this subject and open ways to new researches that
creates a link between the human and health sciences for the humanization of the
relationship between the patient and the therapist.

Keywords: social representation, faculty, physical deficiency



INTRODUCAO

Ao empreender este trabalho, muitas vezes nos deixamos tomar pela ansia de nao
saber como executa-lo ou at¢ mesmo por onde comecga-lo. A possibilidade de adentrar
por um universo desconhecido, tdo diferente do que conheciamos e estavamos
acostumados, era fascinante, mas assustadora. Seria, portanto, um grande desafio. Ao
aceita-lo, corriamos o risco de abordar textos desconhecidos e apresentar uma analise
distorcida que nos levaria a conclusdes que nado representavam a realidade.

Como Foucault, quando escreveu Historia da Sexualidade 2 — o uso dos prazeres,
0 motivo que nos impulsionou a realizar este trabalho foi a curiosidade de esclarecer
algumas questdes; no nosso caso, questdes que a nossa formagdo ndo era capaz de
responder satisfatoriamente. Para tal, percebemos que a unica forma de fazé-lo seria
separarmo-nos de nds mesmos; como desvendar o que ndo se conhece usando o mesmo
caminho que se percorre todos os dias sem preencher essa lacuna? “Existem momentos
na vida onde a questdo de saber se se pode pensar diferentemente do que se pensa, €
perceber diferentemente do que se vé, ¢ indispensavel para continuar a olhar ou a refletir”
(FOCAULT, 1984, p. 13)

Precisariamos filosofar: “mas o que ¢ filosofar hoje em dia — quero dizer, a
atividade filosofica - sendo o trabalho critico do pensamento sobre o proprio pensamento?
Se ndo consistir em tentar saber de que maneira e até onde seria possivel pensar
diferentemente em vez de legitimar o que ja se sabe?” (1984, p. 13). Nao ¢ tarefa facil
pensar de forma diferente e, com certeza, alguns empecilhos surgem pelo caminho.

A primeira dificuldade encontrada foi definir o referencial tedrico -
metodologico. A reflexao sobre o tema da pesquisa interrogava diversos saberes, cada um
com suas especificidades e, todavia, inter-relacionados. Ao estudar os varios caminhos
que tornariam possivel a concretizagdo do trabalho e sem nenhuma pretensdo de eleger
um em detrimento de outro, decidimos por ndo nos limitar a uma disciplina ou teoria
especifica para formular concepgdes acerca do objeto de investigacdo deste estudo.
Procuramos inimeras vezes o melhor caminho, voltamos atras e compreendemos o

quanto era necessario encontrar a via mais adequada para alcangcarmos nossos objetivos.



Para dar consisténcia ao nosso critério de escolha, socorremo-nos de Minayo e
Foucault. Minayo afirma que “uma teoria € construida para explicar ou compreender um
fendmeno, um processo ou um conjunto de fenomenos e processos” (2004, p. 17). As
teorias possuem papéis importantes: ajudam a esclarecer o objeto de investigagao,
contribuem para levantar questdes com mais propriedade e proporcionam condigdes para
a compreensdo dos dados e de outras varidveis. No entanto, afirma a autora, por mais
bem elaboradas que sejam, as teorias nao sao suficientes para explicar todos 0s processos;
por isso recortam pedagos da realidade para analisa-los e, a partir dai, apontam aspectos
relevantes capazes de suscitar conceitos acerca desta realidade. Assim, uma tUnica teoria
ndo daria conta de investigar por completo nosso objeto de estudo.

J4, para Foucault, toda teoria € provisdria e depende do estado em que se encontra
a pesquisa. Por ser provisdria, aceita os limites do trabalho, organizando e clarificando
seus dados. Contudo, na medida em que o trabalho se desenvolve, possibilita
modificagdes que permitem substituicdes e reformulagdes a partir de novos dados
encontrados. Os argumentos desses autores nos levaram a ndo escolher uma teoria tinica e
especifica.

Apos varias tentativas, decidimos utilizar como um de nossos referenciais teorico-
metodoldgico os principios da arqueologia de Foucault. A arqueologia ndo busca definir
pensamentos, representacdes, imagens, temas, obsessdes ocultas ou manifestas nos
discursos, nao procura trata-lo sob o ponto de vista da hermenéutica, mas, sim, apresentar
o proprio discurso como pratica que segue uma ordem e obedece a regras.

Ela ndo se propde a mostrar o momento de inversdo do individual ao social, ndo ¢
psicologia, sociologia ou mesmo antropologia. Por fim, a arqueologia niao pretende
reconstituir o pensamento e o desejo do autor do discurso no momento em que o profere,
ndo ¢ a repeticio do que ja foi dito. E reescrever sistematicamente e de forma regulada o
que ja foi escrito. Diante do exposto, acreditamos que a arqueologia pode ser capaz de
responder & maior parte das questdes tedricas relativas ao nosso trabalho. Para responder
as demais questdes, fizemos dois deslocamentos tedricos: um, utilizando a epistemologia
de Canguilhem e, outro, a Teoria das representacdes sociais de Moscovici.

A epistemologia de Canguilhem, segundo Machado, “¢ uma investigacdo sobre

os procedimentos de produgdo do conhecimento cientifico” (1988, p. 17). Assim, se nos



propomos a investigar um objeto e, a partir dele, construir um trabalho cientifico, nao
podemos abandonar a questdo da cientificidade nem deixar de seguir os critérios
racionais estabelecidos pela ciéncia, pois “a epistemologia ¢ uma reflexdo sobre
conhecimentos cientificos” (MACHADO, 1988; p. 9). Se ndo tivéssemos esse propdsito
como fio condutor, incorreriamos no erro de manter nossa pesquisa no nivel do
empirismo. Fizemos, também, um deslocamento tedrico abordando parte da teoria das
representacdes sociais de Moscovici porque percebemos que nosso objeto de investigacao
deveria ser tratado tanto do ponto de vista individual quanto do coletivo; foi justamente
aquela teoria que preencheu esta lacuna quando, muitas vezes, nos questionamos qual a
ciéncia ou o saber especifico ou, melhor dizendo, qual a via mais adequada que daria
conta do nosso trabalho em toda sua plenitude.

Este trabalho estd pautado numa reflexdo sobre a constitui¢do da identidade social
do portador de deficiéncia fisica, a partir da qual foi possivel levantarmos nossa
problematica: o sujeito com incapacidade fisica se vé da forma que mais lhe convém para
enfrentar a doenga, quando elabora imagens a partir da sua propria percep¢ao? Que
leitura a sociedade faz acerca do deficiente fisico? Ha interferéncias significativas da
imagem social do deficiente fisico sobre a maneira com que o mesmo enfrenta a sua
deficiéncia fisica? O impulso central desta pesquisa ¢ refletir sobre as representacdes
sociais de individuos com incapacidade fisica, suas estratégias de enfrentamento e o
processo de percepcao relativo a deficiéncia fisica na cidade de Manaus.

Para responder as questdes desta pesquisa, ou seja, demonstrar as transformagoes
que ocorreram no pensamento através do tempo, levamos em conta a andlise das
representacdes e os discursos formulados a partir do surgimento das instituigdes de satide
que de uma forma ou de outra estiveram relacionadas com o deficiente fisico. A
demonstragdo dessas transformacdes do pensamento ao longo do tempo teve o intuito de
identificar aspectos significativos constituintes do objeto de investigagdo no recorte
historico selecionado.

A primeira parte do trabalho se refere ao intinerario percorrido para esclarecer as
questdes tedrico-metodologicas. Ao descrever este intinerario, abordamos, no primeiro

item, a percep¢do da doenca como sendo uma questdo ao mesmo tempo médica e



filosofica. Procuramos demonstrar o que pensa o sujeito quando este se olha como
doente, quando ele proprio e os outros o julgam ao enfrentar um episddio de doenca.

Ao tratar o processo saude/doenca, ndo poderiamos deixar de falar da Medicina,
uma area localizada num ponto de intersec¢do de varias ciéncias. Tivemos o cuidado de
deixar claro que nossa inten¢do nao foi compreender o processo terapéutico das doengas,
mas, sim, propor a integracdo entre uma especulagdo filosofica e a analise historica e
cultural da Medicina tendo em vista que esta inclui a questdo do nosso objeto de estudo —
as representacdes sociais do deficiente fisico.

No segundo item, fizemos um deslocamento teérico para discutir a Teoria das
representacdes sociais. Ao pensar essa teoria, Moscovici se apoiou no fato de
determinados eventos ndo poderem ser esclarecidos pela sociologia nem pela psicologia
isoladamente por envolverem a diversidade e a imprevisibilidade dos individuos e dos
grupos sociais enquanto seres pensantes.

Abordar a teoria das representacdes sociais nos permitiu um entendimento
significativo, pois é por meio de representagcdes que o sujeito percebe, abstrai e objetiva o
processo saude/doenca. Para tal, o individuo se utiliza de um conjunto de valores, crengas
e signos praticados pelo seu grupo social, o qual vai determinar as condutas e as escolhas
terapéuticas para solucionar um episddio de enfermidade.

Sem duvida, enfrentar uma doenca ¢ uma situagdo que nos coloca diante de um
confronto conosco € com os outros que fazem parte do nosso cotidiano. Neste caso,
inclui-se aqui a deficiéncia fisica adquirida, pois perder uma parte do corpo ¢ ficar
doente, ficar doente ¢ ser incapaz e ser incapaz ¢ ser indesejavel socialmente.

No terceiro item, fizemos uma andlise da deficiéncia fisica para melhor
compreendé-la. Tentamos explicitar os principais aspectos relacionados aos problemas
criados pela deficiéncia fisica e as dificuldades que os individuos enfrentam ao se
depararem com ela, como seus portadores ou como parceiros destes ultimos. Em geral, as
pessoas que se tornam deficientes fisicas entram em conflito consigo e com o seu mundo.
Principalmente porque perder uma parte do corpo e se tornarem “anormais” ndo eram
eventos que estavam incluidos em tudo o que viveram até a ocorréncia da fatalidade. Dai
o estranhamento e a forcosa tarefa de, de repente, modificarem seu presente e seus planos

para o futuro.



O que significa ser normal? Atender aos padrdes estabelecidos pela sociedade da
qual fazemos parte? Atender aos padrdes éticos e racionais estabelecidos pela medicina?
Ou atender aos padrdes éticos estabelecidos pelo proprio sujeito? Precisamos fazer a
distingdo entre normal e anomalia; ¢ necessario entender que ser deficiente ndo ¢ ser
anormal, ¢ ser diferente, e as diferengas devem ser respeitadas. Partindo do pressuposto
de que o nosso objeto de estudo ¢ profundamente complexo, as questdes que envolvem as
representacdes do deficiente fisico devem ser analisadas a partir de um olhar que abranja
nao s6 o discurso médico, mas, também, as reflexdes da Psicologia, da Sociologia, da
Filosofia e da Antropologia. O conjunto desses saberes ira determinar aspectos relevantes
acerca dos desvios ocorridos em uma dada sociedade e, especificamente, acerca dos
membros de um determinado grupo social: os “portadores de deficiéncia fisica”.

Acreditamos que este trabalho pode revelar elementos fundamentais sobre as
representacdes sociais dos individuos com incapacidade fisica e as imagens sociais
construidas a seu respeito. Tais imagens interferem no processo de integracdo e na
perpetuacdo do estigma de “incapaz”, impedem o reconhecimento desses individuos
como iguais, responsaveis e uteis dentro da sociedade. Além disso, este estudo pretende
oferecer contribui¢des para o enriquecimento da producao cientifica e do debate do tema.

Na segunda parte, abordamos a questdo do corpo. Historicamente, o corpo vem
sendo objeto de inimeras investigagdes, as quais discutem as varias concepgdes dos
tedricos especialistas na area. O corpo sujeito, o corpo objeto, o corpo para cada saber, o
corpo para a pos-modernidade, o corpo deficiente e o corpo diferente.

Discutimos a questdo da preocupagdo com o corpo que tanto nos aflige
atualmente. Nesse sentido, parece que o corpo estd sempre inacabado, como um
rascunho. E necessario retoca-lo todos os dias e, para isto, temos o avango da ciéncia
médica e tecnoldgica a nosso favor. Tentamos investigar, também, o que significa ter um
corpo diferente, fora dos padrdes estabelecidos pela sociedade — um corpo que ndo atende
aos padroes de beleza ou de normalidade do ponto de vista anatomo-fisiolégico, tendo em
vista que a Medicina utiliza critérios cientificos para determinar esses padroes.
Discutimos essas questdes contextualizando-as num cenario social: vivemos em fungao
de uma imagem carregada de valores, signos e simbolos pré-concebidos pelo grupo social

do qual fazemos parte — a imagem social do corpo.



Dando continuidade a nossa pesquisa, na terceira, discutimos sinteticamente a
questdo historica das politicas publicas, as quais dispdem sobre os problemas individuais
e coletivos, sejam eles de ordem econdmica, social ou politica. Acreditamos que essa
discussao foi necessaria para nosso trabalho porque possibilitou uma visao critica acerca
do tratamento dado ao portador de deficiéncia fisica. Fato concreto que interfere na
construcdo de representacdes sociais, na percep¢do da imagem e nas formas de
enfrentamento de limitagdes fisicas por parte dos deficientes e seus pares. Para tanto,
recorremos ao texto “A vida dos homens infames”, de Foucault. A partir dessa obra, foi
possivel compreender a formulagdo das politicas publicas relacionadas aos que,
historicamente, foram excluidos e notoriamente desconhecidos na Europa do século
XVII até meados do século XX.

Como nosso estudo tem uma espacialidade especifica, a cidade de Manaus, nao
poderiamos deixar de nos reportar as obras de Edinéa Mascarenhas Dias; “A4 ilusdo do
fausto” e de José Aldemir de Oliveira: “Manaus de 1920-1967 A cidade doce e dura em
excesso” para contextualizarmos a questdo das politicas publicas. Acreditamos que,
apesar de termos estabelecido um recorte historico definido, o seu entendimento so seria
possivel a partir de uma ponte com épocas anteriores; caso contrario, teriamos um hiato
entre os dois momentos; o que, possivelmente, ndo responderia nossas questdes
satisfatoriamente.

Em seguida, apresentamos os depoimentos dos nossos colaboradores e a analise
das historias coletadas. Para tanto, definimos os seguintes procedimentos metodoldgicos:
a abordagem qualitativa apresentou-se como a alternativa mais adequada para o
desenvolvimento deste estudo porque incorporou uma dimensdo integral e favoreceu o
aprofundamento do tema. Por ter uma abordagem qualitativa, 0 mesmo ndo esteve
pautado em amostragens estatisticas. A amostra foi escolhida de tal forma que os
individuos estudados pudessem, por meio de suas experiéncias de vida, nos oferecer mais
do que o relato de acontecimentos individuais. Esperavamos que esses relatos fossem
capazes de interpretar o comportamento de grupos sociais e institui¢gdes dos quais faziam
parte (ALBERTI, 1989). Somente durante a realizacdo da pesquisa, ao conhecer e

produzir as fontes de investigacdo, adquirimos experiéncia e capacidade para analisar o



grau de adequacdo e satisfacdo do material ja obtido para a conclusdo da pesquisa
(MORALIS,1994).

Entrevistamos oito deficientes fisicos com traumas superados e nao superados
pela sua excepcionalidade no grupo. Dessa forma estabelecemos como critérios de
inclusdo:

* Homens e mulheres entre 20 e 50 anos e
* Portadores de deficiéncia fisica adquirida em decorréncia de trauma
inespecifico.

E como critérios de exclusdo, no caso de observarmos algum problema:

* Desequilibrio emocional por parte de um dos colaboradores na ocasido das
entrevistas, por reviverem o momento do trauma;

* Recusa em responder com franqueza o roteiro da entrevista e

* Portadores de deficiéncias fisicas congénitas

Escolhemos a Fundacdo Adriano Jorge para a coleta de dados porque esta
instituicdo contempla a populagdo pesquisada, mantém prontudrios com registro de todos
0s pacientes e sujeitos suficientes para se estabelecer a amostra além de possuir um
importante acervo de documentos relacionados ao tema em questao.

Nesse sentido, fizemos um contato prévio e solicitamos formalmente autorizagao
para a realizagdo da pesquisa. Os dias e horarios das entrevistas foram previamente
marcados de acordo com o pesquisador e o colaborador. Além do que, as mesmas sO
foram feitas apds o esclarecimento dos objetivos da pesquisa (APENDICE 01), a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE 02) pelo
entrevistado e a autorizagdo aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Amazonas — CEP/UFAM com o ntimero 248/2006 em 11 de janeiro de 2007
(ANEXO 01).

A entrevista foi escolhida como técnica de coleta de dados porque, segundo
Lakatos, tal técnica, apesar de suas limitacdes, nos oferece varias vantagens: pode ser
utilizada em todos os segmentos da sociedade, independente do grau de instrugdo, nivel
socio-econdmico e permite a obtencdo de dados a partir de fontes ndo documentais os
quais sdo relevantes e significativos para a obten¢dao de resultados fidedignos de uma

determinada pesquisa, dentre outras (LAKATOS, 2003).



Os dados foram colhidos por meio de entrevistas ndo padronizadas ou nao
estruturadas focalizadas. Segundo Andrade, este tipo de entrevista consiste numa
conversa informal que possibilita o enriquecimento através de perguntas abertas e maior
liberdade para o informante e, apesar de ndo obedecer a uma estrutura formal, segue um
roteiro (APENDICE 03) para direcionar a conversagdo e atingir os objetivos propostos
pela pesquisa (ANDRADE, 2005).

Para Thompson (1998), quanto menos o testemunho dos entrevistados for
moldado pelas perguntas do entrevistador, melhor. No entanto, afirma o autor, a
entrevista totalmente livre ndo deve existir. E preciso estabelecer um contexto social no
qual os objetivos devem ser explicados ao sujeito da pesquisa e a questdo inicial precisa
ser feita. Todos esses aspectos criam expectativas ¢ moldam o desenrolar da entrevista.
Nesse contexto, o autor ndo defende a entrevista com questionario rigidamente inflexivel.

Levando em conta que estivemos lidando com um tema complexo, a coleta de
dados exigiu um tratamento técnico/metodoldgico cauteloso. Utilizamos nossa
experiéncia profissional para abordar adequadamente os colaboradores e ndo causarmos
qualquer tipo de constrangimento em relacao a sua deficiéncia fisica nem oferecer-lhe
possibilidades de resolugao definitiva de suas limitagdes. Entendemos, no entanto, que foi
muito dificil nos confrontarmos com a relembranca da histéria dos traumas e que esse
momento foi muito delicado. Tentamos fundamentar nosso estudo além de uma
perspectiva historica marcada pelo carater livre onde “lembrar ndo ¢ reviver, mas refazer.
E reflexdo, compreensdo do agora a partir do outrora; é sentimento, reaparigdo do feito e
do ido, ndo sua mera repeti¢dao.” (BOSI, 1987, p. xx). Sendo assim, ndo pretendemos
reviver o trauma e, sim, refletir e compreender as representagdes sociais construidas em
conseqiiéncia da ocorréncia do trauma.

Tratamos as experiéncias vividas pelos sujeitos e toda sua intersubjetividade
objetivando o discurso acerca do tema. Acreditamos que ai estd a riqueza do nosso
trabalho: ouvir e reviver essas experiéncias junto aos seus respectivos protagonistas; um
momento impar e capaz de satisfazer todas as nossas expectativas, responder nossas
questdes, ampliar nossos horizontes, enriquecer o acervo acerca do tema e poder

disponibilizar tudo isto a todos os interessados.



Inicialmente, tinhamos selecionado um recorte histérico definido, a segunda
metade do século XX. Entretanto, durante a pesquisa observamos que o tema em questiao
¢ muito amplo e passivel de um estudo mais aprofundado. Assim, decidimos por
modificar o tema levando em consideragdao que nosso trabalho introduz a discussdo e
possibilita o seu aprofundamento o qual, humildemente, pretendemos explorar numa

proposta de doutorado.
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CAPITULO1



A PERCEPCAO DA DOENCA: UMA QUESTAO AO MESMO TEMPO MEDICA
E FILOSOFICA.

Ndo pergunte que doengca a pessoa tem, mas que pessoa a
doencga tem.
(Atribuido a William Osler)

No nosso entendimento, o comportamento patolégico do homem € uma questao
muito complexa. Ao experimentar uma enfermidade, o sujeito levanta intimeros
problemas que perpassam diversas disciplinas (CANGUILHEM, 2002). Isso significa
que, durante um episddio de doenga, o individuo ndo estd afetado somente do ponto de
vista das alteragdes morfo-fisioldgicas, pois o processo saude/doenga possui uma
dindmica muito abrangente na qual estdo inseridos tanto os elementos etioldgico-
terapéuticos quanto os componentes socio-econdmicos, politicos, ambientais e
socioculturais (VIDAL & UCHOA, 1994).

Para Canguilhem (2002), os problemas levantados durante o periodo patogénico
podem ser melhor esclarecidos se forem analisados em blocos. Caso sejam divididos ou
estudados individualmente, correm sérios riscos de ndo serem devidamente
compreendidos. Sendo assim, fica dificil discutir a doenga sem estabelecer relagdo entre
varios saberes, cada um com suas especificidades; estabelecendo critérios, ndo de
superioridade e inferioridade, mas, sim, de complementaridade, o pesquisador podera
entendé-los melhor.

E justamente por acreditarmos que o objeto de estudo em questio — a
representacdo social do deficiente fisico - perpassa varios saberes, os quais nao se
anulam, pelo contrario, se complementam, que estabelecemos como possibilidade de
sustentacdo tedrica desta pesquisa as andlises de Foucault e Canguilhem; a Medicina,
para eles, ¢ uma area localizada num ponto de interseccdo de varias ciéncias. Dessa
forma, pretende-se propor a integracdo de uma especulacdo filosofica e da analise
histérica e cultural dos métodos e técnicas de um saber especifico - a medicina - que
inclui a questdo do deficiente fisico, ou seja, uma questdo que ¢ ao mesmo tempo médica

e filoso6fica.



“A filosofia ¢ uma reflexdo para a qual qualquer matéria estranha serve, ou
diriamos mesmo para a qual s6 serve a matéria que lhe for estranha”. (CANGUILHEM,
2002, p. 15) Ao discutir a Medicina sob este prisma, Canguilhem explica que ndo foi
necessariamente para compreender o processo terapéutico das doengas ou praticar uma
disciplina cientifica que se interessou por este saber. Ao terminar o curso de Filosofia, ele
decidiu se diplomar em Medicina porque esperava desta a resolucdo de problemas
humanos concretos e o esclarecimento de duas questdes que o inquietavam: a relagdo
entre a ciéncia e as técnicas e entre o normal e o anormal.

Contudo, afirma o autor, mesmo tendo investido esfor¢os para introduzir
métodos de racionalizacdo cientifica, o essencial da Medicina “ainda era a clinica ¢ a
terapéutica, isto €, uma técnica de instauragdo e de restaura¢do do normal, que ndo pode
ser inteiramente reduzida ao simples conhecimento” (2002, p. 16). Ao escrever O normal
e o patoldgico, Canguilhem visou ndo um julgamento normativo sobre a pratica
profissional da Medicina, mas, a partir da integragdo de uma especulagdo filosofica e de
alguns dos métodos e conquistas médico-clinicos, “contribuir para a renovacao de certos
conceitos metodoldgicos, retificando sua compreensao pela influéncia de uma informagao
médica” (2002, p. 16).

Segundo Canguilhem, a Medicina ¢ vitima de uma literatura pseudo- filosofica
cujos autores, muitas vezes, s3o os proprios médicos e a qual ndo enriquece nem o campo
da Medicina nem o campo da Filosofia. Uma literatura que propde uma Medicina
infalivel e uma Filosofia inutil sem razao de ser. Em 1630, ao escrever para o padre
Mersenne, Descartes ja expressava sua preocupacdo em descobrir um tipo de Medicina
sem erros'. Foi justamente no quadro do mecanicismo que surgiu o empreendimento de
uma teoria médica que se propunha infalivel no século XVII (ANDRADE FILHO, 1999).

Uma época marcada por um conhecimento cientifico apoiado na explicagdo
mecanica e matematica do universo. Era a época do homem-maquina. No que concerne a
Medicina, o mecanicismo possibilitou a0 homem o acesso e o dominio de técnicas antes
desconhecidas. Descartes desenvolveu uma teoria com perspectivas mecanicistas por

meio da qual seria possivel matematizar os conhecimentos fisiologicos relativos ao ser

'“Sinto muito por causa da vossa erisipela € pela doenga de Monsieur Montais ¢ desejo que vos conserveis
ao menos até que saiba se hda um meio de encontrar uma medicina que seja fundada em demonstragdes
infaliveis que ando pesquisando” (Descartes, R. Correspondéncia, Vol. 2, 1638 — 1639, Ed. Adam —
Tannery, Paris, 1898)



humano. A Medicina assumiu o carater rigoroso da mecanica e da matematica.
Nesse cenario, surgiu um novo ideal no campo da Medicina imbricado ao ideal do

mecanicismo:

O homem, como sujeito consciente, deve construir a natureza como objeto
do mundo. Sujeito as leis da natureza, ele deve leva-la a instdncia de
decisdo sobre o verdadeiro e o falso, o ético e o a-ético, a vida e a morte —
a ética da vida e ndo uma ‘rede’ em cujos ‘links’ se acessam as tecnologias

da morte (ANDRADE FILHO, 1999, p. 3)

Na visdo cartesiana, o corpo humano deveria ser considerado uma maquina; suas
partes ndo interagiam e poderiam ser reparadas separadamente “por meio de tratamentos
particulares e intervencdes impessoais” (ANDRADE FILHO, 1999, p. 6).

Descartes considerava a Medicina de sua época pouco util, pois seu conjunto de
conhecimentos era escasso € havia muito mais para se saber sobre ela. Ele explicava que
poderiamos nos livrar de muitas doengas e males que assolavam o corpo e a alma, até
mesmo da velhice, se conhecéssemos as causas ¢ os remédios dos quais a natureza nos
dotou. Essa concepg¢ao de Medicina, que vigorou durante o século XVII, modificou-se no
século XVIII. Os estudiosos, inclusive os investigadores da natureza, tornavam-se
testemunhas do turbilhdo de mudancas nas diversas areas do saber. Durante a transigao
do século XVII para o século XVIII, ocorreu uma reformulagao metodoldgica no campo
tedrico; a partir dai, impds-se a busca de verdades pela experimentacdo e observacao e
ndo apenas pela logica e matematizagdo do conhecimento.

A verdade absoluta ndo dependia mais do testemunho das Escrituras ou de um
mestre do passado. Tornou-se necessario observar, descrever minuciosamente ¢ de forma
sistemdtica. Nesse sentido, enquanto o conhecimento cientifico do século XVII pautava-
se na explicagdo mecanica e matematica do universo, o grande empreendimento do
século XVIII seria racionalizar o dominio mais complexo de todos — o dominio dos seres
vivos (PRESTES, 2000).

Epistemologicamente, a Medicina européia do século XVIII baseava-se na
Historia Natural; seu discurso foi elaborado a partir do carater classificatorio, isto ¢, foi a

taxonomia da Historia Natural que organizou o universo da doenga “imprimindo-lhe uma



ordem que neutraliza toda desordem através de sua classificacdo sistematica e hierarquica
em género e espécie”. (MACHADO, 1988, p. 99) Para tal, se utilizava da Botanica,
portanto, da classificagdo de Lineu, para tornar a doenga inteligivel. Assim, a doenga
deveria ser compreendida como um fendmeno natural, assemelhando sua classificacdo a
das plantas com géneros, espécies, caracteristicas observaveis, desenvolvimento ¢ um
curso a ser seguido. Em outras palavras, “a medicina classica era uma medicina
classificatoria que se elaborava tomando como modelo a histoéria natural” (MACHADO,
1988, p. 99).

A Medicina classificatéria, assim como a Historia Natural, privilegiava o olhar.
Porém, um olhar superficial, sem pretensdes de penetrar no amago das coisas. Dessa
forma, a doencga se definia e tomava corpo a medida que se tornava visivel. Constituia-se
ai uma Medicina baseada naquilo que poderia ser visto; sua verdade absoluta seria
representada pelo conjunto de um ou mais sintomas. Estdvamos diante do guia
classificatorio de todas as doengas capaz de identificar e situar cada enfermidade a partir
de suas semelhangas. “Uma causa que se v€, um sintoma que, pouco a pouco, se
descobre...” (FOUCAULT, 2004, p. 4) Nao havia coincidéncia entre o espago de
configura¢do da doenca e o espaco de localizacdo do mal no corpo.

Com relagdo a espacializacdo da doencga, ao longo da historia, Foucault descreve
trés tipos de configuracdo: a primdria, que diz respeito a localizag¢do da doenca em
relacdo ao corpo; a secundaria, que se refere a doenga em relagdo ao doente; a terciaria,
que concerne a relacao entre a doenca e a sociedade.

Em relagdo & configuragio primaria, a percepcio da doenca se projetava na Epoca
Cléssica, num espago superficial e sem profundidade. Num unico plano, num unico
instante. A verdade se revelava na superficie € o que importava eram os quadros
assemelhados.

A diferenga entre uma doenga e outra dependia simplesmente do grau de

parentesco entre elas:

Desaparecimento  dos — movimentos  voluntarios, entorpecimento  da
sensibilidade interna ou externa é o perfil geral que se recorta em formas
particulares como a apoplexia, a sincope, a paralisia. No interior desse

grande parentesco se estabelecem afastamentos menores: a apoplexia faz



perder o uso de todos os sentidos e de toda a motricidade voluntaria, mas
poupa a respiragdo e os movimentos cardiacos; a paralisia atinge apenas um
setor localmente assinalavel da sensibilidade e da motricidade; a sincope é

geral, como a apoplexia, mas interrompe o0s movimentos respiratorios.

(FOUCAULT, 2004, p. 05)

Para diagnosticar uma doenga, o médico enumerava seus sintomas, observava o
paciente e questionava-o sobre o que sentia. Em seguida, procurava num quadro
nosografico enfermidades com sintomas similares, isto ¢, o diagnodstico era determinado
por analogia. “Seguindo o modelo da historia natural, a medicina classica tem como
sujeito e como objeto respectivamente o olhar de superficie do médico e o espaco plano
de classificacao das doengas”. (FOUCAULT, 2004, p. 101)

O conhecimento da doenca era construido abstraindo-se o doente. Se a esséncia
da enfermidade estava na nosologia e o conhecimento do médico era suficiente para
revela-la, as consideragdes do doente eram apenas contingenciais e exteriores a doenca.
“O paciente € apenas um fato exterior em relagao aquilo de que sofre; a leitura médica sé
deve toma-lo em consideracdo para coloca-lo entre parénteses”. (FOUCUALT, 2004, p.
7) As informagdes que o doente acrescentava ao seu quadro patoldgico ndo auxiliavam na
revelacdo do seu tipo de doenca. Era importante conhecer a estrutura interna do corpo
humano para que, ao subtrai-la, a enfermidade pudesse aflorar com toda sua esséncia. Na
espacializacdo primaria da doencga, o sujeito ndo podia receber estatuto positivo, ou seja,
deveria ser subtraido do contexto, era como se ele ndo existisse; o que realmente existia
era a doenga localizada no corpo.

A configuracao secundaria da doenca nos mostra que a Medicina classica nao
encontrava seu fundamento e nem produzia seu conhecimento no exame do corpo
humano. A realidade da doenga nao dependia de sua localizagdo em um determinado
orgao ou tecido do corpo; ndo era a partir disto que esta se originava. A doenga poderia se
deslocar de um 6rgdo a outro sem perder a esséncia de sua natureza e o corpo, apesar de
ser, por direito, “o espaco de origem e reparticdo da doen¢a” nada mais ¢ do que “uma

das maneiras de a medicina espacializar a doenga”.



Nesse sentido vale citar Machado:

A medicina classica, fundada no modelo taxonémico da historia natural,
considera, portanto, a doenga uma esséncia, independente do corpo do
doente e que deve ser analisada em género e espécies a partir de analogias

de forma. E uma medicina das espécies patolégicas. (1998, p. 100)

A classificacao da enfermidade deveria ser localizada dentro de uma taxonomia
para a mesma ser determinada e circunscrita com precisdo. A fidelidade aos tracos
identificadores da doenca e a disposicdo racional das espécies patologicas eram
principios a serem seguidos pelos médicos. Os 0rgdos representavam apenas o suporte
para o desenvolvimento das doengas, ndo foram em nenhum momento a condi¢do
indispensavel para o seu surgimento. (MACHADO, 1998)

A Medicina das espécies empenhava sua ateng@o no individual e resistia a aceitar
as formas gerais de percep¢ao. Eram tantas coisas a observar que a percepcao médica
sufocava o talento do observador; esta percepc¢ao se dirigia as séries € aos grupos, ou seja,
enfileiravam-se grupos de pessoas, questionavam-lhes sobre seus sintomas e
prescreviam-lhes as condutas.

Segundo Foucault, para essa Medicina, era preciso escutar € observar cada doente
e suas queixas especificas para ndo incorrer no erro de estudar a doenga e o doente num
unico plano, pois “o doente ¢ a doenga que adquiriu tragos singulares; dada sombra e
relevo, modulagdes, matizes, profundidade; e a tarefa do médico, quando descrever a
doenca, sera restituir esta espessura viva”’ (2004, p. 15). A espacializagdo secundaria
exige a percepcao do singular: médico e doente, livres do coletivo, estreitam seus lagos e
o médico, ao espreitar a doenca, se prende as caracteristicas nosoldgicas do paciente; por
i$so, nao hé porque se demorar na andlise do corpo, o rosto do doente lhe diz tudo.

Foucault denomina espacializagdo terciaria o conjunto de ag¢des pelas quais uma
sociedade situa-se perante um dado episddio de doenga. Os meios pelos quais um grupo
social “para se manter e se proteger, pratica exclusdes, estabelece as formas de
assisténcia, reage ao medo da morte, recalca ou alivia a miséria, intervém nas doengas ou

as abandona a seu curso natural”. (2004, p. 17)



Sendo assim, na Medicina Classica a doenga poderia ter significados diferentes no
espaco das sociedades. Em cada grupo social, ela obedeceria a uma natureza propria,
seguiria um curso e, quanto mais livre de intervengdes e artificios médicos, mais facil sua
resolugdo; ela apareceria e desapareceria naturalmente. Contudo, quanto mais complexo o
espago social no qual a enfermidade se desenvolvesse, mais ela se desnaturalizava, a
saude parecia diminuir gradativamente a medida que as sociedades evoluiam.

Por ser de natureza complexa, o espago social ¢ o lugar de conflitos, confrontos,
resisténcias; local onde, segundo Foucault, a estrutura e as leis sdo diferentes de uma
sociedade a outra e, portanto, “o ponto de origem dos questionamentos mais
radicais” (FOUCAULT, 2004, p. 16).

Ao mesmo tempo em que a Medicina classificatoria se consolidava, surgiam
novas praticas institucionais. Nesse sentido, afirma Machado, uma nova articulacdo se
evidenciava: o hospital.

Segundo Foucault, o hospital da Epoca Classica era considerado pelo seus
teoricos um lugar artificial onde a doenca corria o risco de perder sua esséncia. Ao ser
internado, o sujeito rapidamente adquiria algum tipo de complicacdo; a pessoa entrava
com uma doenga simples, a qual se misturava com outras e, logo depois, seguia outro
curso que ndo era o seu, tornando-se ilegivel. Para muitos, esse ambiente era comparado
ao templo da morte; ao ser afastado de sua familia, do cuidado do lar, o doente
memorizava sensagdes desagradaveis e a soliddo promovida pelo internamento povoava
de fantasmas os pensamentos e confundia as sensacdes normais do organismo com as
patoldgicas. Se o curso natural da doenca ndo fosse interrompido, ela poderia seguir dois
caminhos: a cura, desde que fosse possivel, ou a morte, caso fosse inevitavel.

Machado esclarece que, na Epoca Classica, a designacdo de alguém como
impossibilitado de ser integrado ao grupo social e sua conseqiiente exclusdo ndo
dependiam de critérios médicos e, sim, da percep¢do social distorcida por varias
instituicdes tais como a policia, a justi¢a, a familia e a igreja, utilizando-se de critérios
sem relacdo com a Medicina, mas, sim, com agdes que significavam infragcdo a lei e a
moral.

Foucault explica que era preciso um médico muito héabil para diferenciar a doenca

verdadeira da falsa, pois a maioria das doengas de hospital ndo era pura. Sem duavida,



quando a pessoa era tratada de uma enfermidade no seio da familia, a esperanca de cura
era muito maior. As sensagdes experimentadas ndo eram tdo desagraddveis; o carinho, o
afeto e a docilidade dos entes queridos representavam parte da terapéutica e o doente
acreditava muito mais na sua recuperagao.

A Medicina das espécies, afirma Foucault, primava pela espacializagdo livre da
doenca sem a necessidade da opressdo hospitalar. O curso da doenca deveria se
desenvolver livremente; o lugar de origem deveria ser o local de seu fim - o lar - “espago
social concebido da forma mais natural, mais primitiva, mais moralmente sélida, ao
mesmo tempo oculto e inteiramente transparente, em que a doenca estd entregue a si
propria” (2004, p. 18).

Era no lar que a doenca comegava e deveria terminar:

O lugar natural da doenga é o lugar natural da vida — a familia: do¢ura dos
cuidados espontdneos, testemunho do afeto, desejo comum de cura, tudo entra
em cumplicidade para ajudar a natureza que luta contra o mal e deixar o
proprio mal se desdobrar em sua verdade; o médico de hospital so vé doengas
distorcidas, alteradas, toda uma teratologia do patologico, o que atende em
domicilio "adquire em pouco tempo uma verdadeira experiéncia fundada nos
fenomenos naturais de todas as espécies de doengas’. A vocagdo dessa
medicina em domicilio ¢, necessariamente, ser respeitosa: Observar os
doentes, ajudar a natureza sem violenti-la e esperar, confessando
modestamente, que faltam ainda muitos conhecimentos (FOUCAULT, 2004, p.
18).

Conforme Foucault, foi a partir deste tema, o local onde a doenga deveria ser
tratada, que surgiu a discussdo sobre como o pensamento politico retrataria a assisténcia
dos individuos no século XVIII. Como deveria ser a assisténcia? Eis uma grande questao.
Era necessario fazer uma analise economica e definir como os bens das fundagdes
hospitalares deveriam ser administrados. Esses bens eram considerados inalienaveis: a
parte perpétua dos pobres. Contudo, a pobreza ndo era eterna, por isso as necessidades
poderiam mudar e os bens das fundacdes deveriam ser redistribuidos para aqueles mais
necessitados. Se a finalidade desses bens era servir a sociedade, entdo esta deveria ser a
unica administradora e beneficiaria dos mesmos.

Porém, se a pobreza permanecesse e até mesmo aumentasse, haveria a
necessidade de criagdo de mais fundagdes e isto significaria imobilizacdo de capital, um

erro econdmico que levaria ao empobrecimento da nagdo. Entdo como proceder? O ideal



seria basear a assisténcia ndo na riqueza produtora - o capital - ou na riqueza produzida -
a renda- e, sim, no que produz a riqueza: o trabalho. Melhor explicando: se os pobres
trabalhassem e produzissem a riqueza, eles seriam assistidos sem empobrecer a nacao
(FOUCAULT, 2004).

No que diz respeito a assisténcia, afirma Foucault: A questdo para o pensamento
Classico era que o sujeito doente (dependendo da doenga) ndo era capaz de trabalhar. No
entanto, se ele fosse internado, geraria um duplo problema para a sociedade: primeiro, um
custo referente a assisténcia de que se beneficiava e; segundo, a sua familia ficaria jogada
a propria sorte, principalmente, se o sujeito fosse o provedor da familia.

Por outro lado, se fosse tratado em casa, ndo representaria Onus para a
comunidade e os gastos com a sua assisténcia seriam de grande utilidade para o sustento
de seus parentes. Em outras palavras, se se renunciasse a criagdo de um espago distinto e
ambiguo, com a finalidade de proteger e preservar a enfermidade, rompia-se a cadeia das
doencas e do empobrecimento perpétuo. Entretanto, uma pratica médica diluida no
espaco livre de uma sociedade, na qual se supde que a figura da familia ndo ¢ suficiente
para dar conta de assistir a todos, talvez ndo conseguisse vigiar todo o grupo porque
dispensaria aten¢ao a cada individuo. Foi preciso conceber uma Medicina capaz de
praticar a assisténcia de maneira generalizada e diferenciada a0 mesmo tempo. Uma
assisténcia que abrangesse o grupo social no seu conjunto, mas que desse conta de assistir
cada sujeito de forma efetiva e eficaz.

A partir do século XIX, houve uma reorganizagao cientifica da doenca. Conforme
Foucault, o visivel e o invisivel seguiram novos planos; foi necessaria uma reorganizagao
na relacdo entre o doente, o campo hospitalar e o estatuto do doente na sociedade. A
Medicina adquiriu um cardter positivista, a doenca se desprendeu da metafisica
encontrando na visibilidade da morte “a forma plena em que seu contetdo aparece em
termos positivos” (2004, p. 216). A partir dai, o espagco de configuracdo da doenca foi
superposto ao seu espago de localizagdo. Isso ocorreu gracas ao advento da Anatomia
patologica. Uma época, argumenta Foucault, “que marca a soberania do olhar, visto que
no mesmo campo perceptivo, seguindo as mesmas continuidades ou as mesmas falhas, a
experiéncia 1€, de uma s6 vez, as lesdes visiveis do organismo e a coeréncia das formas

patoldgicas”. (2004, p. 2)



O que mudou na relagdo entre o que era visto € o que era dito pela Medicina do
século XVIII? O autor nos mostra a grande diferenca entre o discurso da Medicina
Cléssica e o da Medicina Moderna ao reproduzir dois textos sobre a percepc¢ao da doenca.
Um, escrito por Pomme?, sobre a cura de um caso de histeria no século XVIII; outro,
sobre a percepcao de uma lesao anatomica do encéfalo e seus involucros, escrito por
Bayle’, no século XIX. Os textos descrevem a maneira como uma doenga era percebida
no século XVIII, carregada de simbolismo e imaginagdo e, aproximadamente cem anos
depois, passou a ser percebida pela verbalizacao fundamental do patoldgico.

A Medicina Moderna firmou seu nascimento nos ultimos anos do século XVIII.
Foi um momento de profundas modificagdes no corpo de conhecimentos e na pratica
desta ciéncia (FOUCAULT, 2004). Esta ruptura ndo se deu em funcdo da evolugdo da
técnica ou do refinamento conceitual, diz Machado, mas por uma profunda transformagao
teorico-metodologica. Este saber criticaria seu proprio passado para tragar seu futuro; os
médicos comecavam a descrever algo que, por um longo periodo, permanecera invisivel e
sem possibilidade de ser expresso.

Na verdade, ndo foi um momento no qual se usou mais a razdo do que a
imaginacdo para que se conseguisse articular o que era visto e o que era dito. Foi a
circunstancia na qual as palavras e as coisas ainda ndo haviam se separado e o modo de
ver e de dizer ainda se pertenciam. “A relagdo entre o visivel e o invisivel, necesséria a

todo saber concreto, mudou de estrutura e fez aparecer sob o olhar e na linguagem o que

2 Ao curar a histérica Pomme observou ‘porgdes membranosas semelhantes a pedagos de pergaminho
molhado... Se desprenderem com pequenas dores e diariamente sairem na urina, o ureter do lado direito se
despojar por sua vez e sair por inteiro pela mesma via’. ‘O mesmo ocorreu com 0s intestinos, que, em outro
momento, se despojaram de sua tinica interna, que vimos sair pelo reto. O esdfago, a traquéia-artéria e a
lingua também se despojaram e a doente langava varios pedagos por meio de vomito ou de expectoragdo’.
3‘Trata-se das falsas membranas que frequentemente se encontram nos individuos atingidos por meningite
cronica: sua superficie externa aplicada a lamina aracnodide da dura-mater adere a esta lamina, ora de modo
muito frouxo, e entdo elas podem ser separadas facilmente, ora de modo firme e intimo, e neste caso ¢ as
vezes dificil desprendé-las. Sua superficie interna ¢ apenas contigua a aracnéide, com a qual ndo contrai
unido... As falsas membranas sdo frequentemente transparentes, sobretudo quando muito delgadas; mas
habitualmente apresentam uma cor esbranquicada, acinzentada, avermelhada e, mais raramente, amarelada,
acastanhada ¢ enegrecida. Esta matéria oferece quase sempre matizes diferentes segundo as partes da
membrana. A espessura dessas producdes acidentais varia muito; sdo, as vezes, tdo ténues que poderiam ser
comparadas a uma teia de aranha... A organiza¢do das falsas membranas apresenta igualmente muitas
diferencas: as delgadas sdo cobertas por uma crosta, semelhante as peliculas albuminosas dos ovos e sem
estrutura propria distinta. As outras, muitas vezes, apresentam, em uma de suas faces, vestigios de vasos
sanguineos entrecruzados em varios sentidos e injetados. Sdo constantemente redutiveis a laminas
superpostas entre as quais sdo, com muita freqii€ncia, interpostos coagulos de um sangue mais ou menos
descolorido’ (Foucault, 2004, P. V).



se encontrava aquém e além de seu dominio” (FOUCUALT, 2004, p. IX). Abrir um
corpo para penetrar no sofrimento que o aflige era ampliar os horizontes para olhar as
coisas concretas e navegar por sua espessura, densidade, cor e conteudo. Assim, tornou-
se possivel experienciar, por meio do olhar atento, a verdade, a clareza e a racionalidade
— a Medicina deixava de ser empirica e tornava-se cientifica. Esse momento foi um
marco importante para o nascimento da clinica.

Nesse cenario, vale citar Foucault:

O olhar ndo ¢é mais redutor, mas fundador do individuo em sua qualidade
irredutivel. E, assim, torna-se possivel organizar em torno dele uma
linguagem racional. O objeto do discurso também pode ser um sujeito, sem
que as figuras da objetividade sejam por isso alteradas. Foi essa
reorganizagdo formal e em profundidade, mais do que o abandono das
teorias e dos velhos sistemas, que criou a possibilidade de uma experiéncia
clinica: ela levantou a velha proibi¢do aristotélica: poder-se-a, finalmente,
pronunciar sobre o individuo um discurso de estrutura cientifica. (2004, p.

XI)

A clinica proporcionou a experiéncia concreta ¢ a reorganizacdo do fendomeno
patologico. Através dela, o0 médico poderia se guiar seguramente por um terreno firme e
fértil, tornava-se mais facil instaurar a enfermidade e restaurar a saide. A gramatica dos
signos substituiu a botanica dos sintomas, a defini¢do dos acontecimentos moérbidos, o
emaranhado das espécies nosologicas (FOUCAULT, 2004).

Doravante, a doenca podera ser simples no todo, mas sera complexa nas partes.
Inclusive, nem sempre se perceberda a doenga se desenvolvendo no organismo e, se nao
existir essa percepgdo, o individuo ndo se considerard doente. SO a partir da experiéncia
de uma sensagdo de mal-estar fisico ou psiquico, o sujeito passard a acreditar que esta
doente. Assim, ndo poderemos saber que estamos doentes se ndo percebermos que algo
ndo vai bem; entdo, a experiéncia de sentir-se mal tornar-se-4 o ponto de partida para a
construcao das representacdes em torno da doenga.

A proposito da moderna concepgao de doenca, Canguilhem examina a teoria de
R. Leriche. Essa teoria afirma que a saude ¢ a vida no siléncio dos 6rgdos e a doenga ¢ a

situagdo que perturba os homens no exercicio normal de sua vida e de suas ocupagdes.



Ou melhor, quando estamos saudaveis, apesar de termos consciéncia do nosso corpo e
dos sistemas organicos, ndo ficamos pensando se tudo est4d funcionando normalmente. S6
nos preocupamos com o nosso organismo quando algo o ameaga ou atinge seus limites.
Esse conceito de doenga e de satide ¢ valido do ponto de vista do doente, mas nao o ¢ do
ponto de vista da ciéncia. Leriche esclarece que o siléncio dos 6rgdos nao significa
auséncia de enfermidade. Muitas doengas permanecem imperceptiveis por um longo
periodo de tempo e, nessa situacdo, aqueles cujas vidas estdo em perigo sé se ddo conta
da doencga tardiamente. Leriche atribui a percep¢do tardia de determinadas doencas ao
excesso de tecidos constituintes do corpo para exercer as funcdes fisioldgicas.
(CANGUILHEM, 2002)

Partindo da premissa de que a doenga pode se desenvolver independente da
percepcao do sujeito, Leriche demonstra que, se quisermos definir a doenga, € preciso
desumanizé-la, ou seja, subtrair dela o homem, ja que, nesse sentido, ndo sdo mais a
incapacidade funcional, a enfermidade social e a dor os principais determinantes da
doenga e, sim, as alteragdes anatdmicas e fisiologicas: a doenca pode ndo existir na
consciéncia, mas pode existir para a ciéncia, inclusive alguém pode morrer de uma causa
abrupta sem nunca saber que possuia uma doenca silenciosa em algum 6rgao ou tecido de
seu corpo.

Contudo, diz Canguilhem, tudo que had na ciéncia ja apareceu na consciéncia,
assim, o que interessa, para ele, ¢ o ponto de vista do doente. Na Medicina Moderna, ¢
possivel, por meio de técnicas laboratoriais, saber se temos uma doenga sem nos
sentirmos doente. Melhor dizendo, o conhecimento médico atual possibilita impedir o
doente de experienciar a doenga. Entretanto, afirma Canguilhem, isto s6 ocorre porque os
médicos de hoje sdo herdeiros de uma cultura médica do passado voltada para sintomas
de homens que se queixavam de seus sofrimentos ou nao se consideravam normais.
Dessa forma, assinala o pensador: “a medicina existe porque hd homens que se sentem
doentes, e nao porque existem médicos que os informam de suas doencgas”. (2002, p.69)

Leriche, diz Canguilhem, concorda que a lesdo anatomica deve ser considerada,
porém, desde que seja numa escala de importancia e deve ser tomada como segunda e
secundaria: “segundo, por ser produzido por um desvio originariamente funcional da vida

dos tecidos; secundario por ser apenas um elemento da doenga e ndo o elemento



dominante” (2002, p. 69). Partindo desse pressuposto, o conceito de doenca mais
adequado seré aquele do ponto de vista do doente muito mais do que o conceito andtomo-
patolégico, tendo em vista que uma alteragdo andtomo-patologica pode permanecer
assintomatica por muito tempo sem criar uma doenca; entdo, sob as mesmas condigdes
anatomicas e/ou funcionais, poder-se-ia estar ou nao doente.

Com efeito, assinala Canguilhem, ndo se deve atribuir a Leriche muito mais do
que ele pretende aceitar, pois o que ele entende por doente esta muito mais relacionado a
funcionalidade organica do que ao homem tomando consciéncia de suas fungdes
organicas: a0 homem concreto e consciente de um fato favoravel ou ndo de sua
existéncia. Para Leriche, a coincidéncia da doenga com o doente ocorre na fisiologia e,
ndo, na consciéncia do homem concreto. Entretanto, para Canguilhem (2002), ¢ a
coincidéncia desse homem concreto com as situagdes adversas de sua existéncia o que
conta, pois ¢ justamente por meio dela que se obtém a coincidéncia da doenca com o
doente na ciéncia da fisiologia.

A Medicina Moderna possibilita uma nova experiéncia da doenga. Uma
experiéncia carregada de valores tais como o efeito singular da doenca sobre o doente,
sua percep¢ao sobre o mal que se encarrega de modificar por completo sua vida, a
evolucdo favoravel ou ndo do quadro patolodgico, as probabilidades terapéuticas, o
dominio do médico sobre a vida do doente e de sua familia. Este contexto supde um
olhar qualitativo sobre a doenga e o doente: para distinguir uma doenca similar a outra
com sintomas semelhantes, ¢ necessario analisa-la em todas as suas especificidades.

Como chegar a uma conclusdo coerente sendo utilizando-se de seus elementos
qualitativos, percebendo sutilmente as diferengas entre uma e outra? Para conhecer uma
doenca, jamais o doente pode ser subtraido dela, a doenca nao pode se desenvolver fora
das qualidades, dos valores e detalhes singulares de cada individuo.

Independente da atitude face a doenga, a experiéncia de estar doente ¢ uma
situacdo polémica na qual o organismo luta para sobreviver, uma luta com confronto de
forgas. A doenga se manifesta através do corpo e nele encontra um espago no qual
modifica as fungdes fisiologicas e provoca lesdes evoluindo de maneira favoravel ou nao.
Esse espaco privilegiado por dilemas individuais e mediatizado pela familia e pelo Estado

mostra, segundo Le Goff, que “a doenca pertence ndo sé a historia superficial dos



progressos cientificos e tecnoldgicos, mas também a historia profunda dos saberes e das
praticas ligadas as estruturas sociais, as instituicdes, as representacdes, as
mentalidades” (1997, p. III).

Segundo Rebellato & Botomé* (1998), na Antiguidade, a deficiéncia fisica era
concebida como diferengas incomodas as quais abrangiam aspectos tanto sociais como
comportamentais. J4 na Idade Média, essas diferencas incomodas passaram a ser vistas
como algo demoniaco a ser exorcizado. A forma de organizacdo dos homens era
estabelecida a partir de um referencial divino. A fé era uma obriga¢do. O corpo humano
era algo inferior e ndo merecia maiores cuidados. SO a alma e o espirito eram valorizados.
Conforme os autores, nessa época, houve uma estagnacio no desenvolvimento da area da
saude. Nos séculos XVIII e XIX, periodo da industrializagdo, ocorreram profundas
transformagdes sociais: o sistema fabril mecanizado suprimiu o emprego de muitos
camponeses € intensificou o ritmo de trabalho. A classe dominante s6 se preocupava em
aumentar os lucros; com isso surgiram inumeras doencas que acometiam a classe
operaria. A principio, os mutilados pela atividade laboral desordenada eram reclusos em
manicOmios e prisoes, pois ndo tinham mais utilidade para o mercado de trabalho. Esses
individuos eram excluidos da sociedade sem nenhuma opgao de escolha sobre suas vidas
e rapidamente desapareciam da memoria daqueles aos quais tanto tinham servido.

Diante do exposto até aqui, verifica-se que a percepcdo da doenga, seja ela
médica ou filosofica, ndo esta relacionada apenas ao componente patoldgico no sentido
médico do termo. Associam-se a isto, as expectativas, juizos e reagdes fundamentados em
comportamentos previamente reconhecidos como probleméticos na vida cotidiana. Estes
comportamentos sdo pautados em significados, formas de interpretacdo e representacdes

sociais construidas em torno da doenga.

* Esses autores trabalham na area de motricidade humana e da psicologia experimental respectivamente.
Tém varios trabalhos publicados que discutem questdes referentes as suas areas de atuacdo. O contexto
apresentado refere-se ao capitulo II que discorre sobre as alteragdes na concepgdo do objeto de trabalho em
Fisioterapia em diferentes momentos de sua constitui¢ao.



REPRESENTACOES SOCIAIS: PERCEBER, ABSTRAIR E OBJETIVAR O
PROCESSO SAUDE / DOENCA.

A medicina sempre afirma que a experiéncia é o teste de suas
operagoes. Platdo, portanto, estava certo em dizer que, para
tornar-se um verdadeiro médico, um homem precisa ter sofrido
todas as doengas que espera curar e todos os acidentes e
circunstancias que devera diagnosticar. [...] em um homem
assim eu confiaria. Pois os demais nos guiam como o sujeito que
pinta mares, rochas e enseadas sentado a mesa e faz navegar
seu modelo de navio em perfeita seguranga. Ponha-o na coisa

real e ele ndo sabera por onde comegar.

(Montaigne, Ensaios, 3.13)

De acordo com Moscovici, 0 mérito do conceito de representacdo social pertence,
sem duvida, a Durkheim. No entanto, Moscovici (2003) afirma que sua forma de ver as
representacdes sociais difere do ponto de vista do eminente socidlogo. Este inclui na sua
concepgdo estatica qualquer tipo de idéia, emocao ou crenga ocorrida em determinada
sociedade. Do ponto de vista de Moscovici, essa maneira de estudar as representacdes
sociais se torna insuficiente a partir do momento em que se tenta explicar os eventos
sociais em toda a sua amplitude. Moscovici sugere que ¢ “impossivel cobrir um raio de
conhecimento e crencas tdo amplo” (2003, p. 46). Para ele, as representagdes sociais
devem ser vistas como uma maneira especifica de compreender e abstrair o sentido do
mundo numa concep¢ao dindmica.

Foi a partir de sua inquietude e observando que determinados fatos ndo poderiam
ser explicados pela Sociologia nem pela Psicologia que Moscovici pensou a teoria das
representacdes sociais. Ele acredita que a teoria das representacdes sociais ¢ capaz de
explicar fenomenos da ordem humana a partir de uma perspectiva que vai além da
coletividade almejada pela Sociologia e da individualidade almejada pela Psicologia.

Em sua perspectiva, a representacdo social configura-se sob dois aspectos: o

primeiro, representado pelo lado figurativo, polo pacifico e conceitual da estampagem do



objeto, busca um significado para as coisas que estdo ao seu redor; o segundo o faz pelo
lado percebido ou que faz parte de sua vida, procurando representa-las, reproduzi-las ou
mesmo reconstitui-las.

Ele afirma, ainda, que toda representagdo € composta por figuras e expressoes
socializadas. Sob este ponto de vista, ressalta que uma representagdo fala tanto quanto
mostra, comunica tanto quanto exprime: “a teoria das representagdes sociais, por outro
lado, toma como ponto de partida, a diversidade dos individuos, atitudes e fendmenos,
em toda sua estranheza e imprevisibilidade. Seu objetivo € descobrir como os individuos
e grupos podem construir um mundo estavel, previsivel, a partir de tal diversidade”.
(2003, p. 79)

Conforme Figueiredo (1994), representacdo social pode ser entendida como uma
atividade de construc¢ao ou reproducao do real, que se efetua a partir das informacgdes que
a pessoa recebe através de suas percepcdes, sensagdoes € de seus sentidos. Assim, as
representacdes sociais utilizam como processos de constru¢do a objetivagdo, ou seja, a
acdo de dar materialidade a um objeto abstrato e fornecer um contexto inteligivel ao
objeto representado numa rede de significados, categorizando-os.

Minayo (1993) esclarece que representagdo social ¢ um termo que significa a
reproducdo de uma percepcao retida na lembranga ou no conteudo do pensamento. Essa
inferéncia apoia-se em Moscovici (2003), o qual diz que a representagdo social recobre o
sistema cognitivo e simbolico que constitui o conjunto de conhecimentos, crengas,
imagens, significados e opinides. De acordo com Moscovici (2003), na perspectiva de
uma sociedade pensante, o individuo produz suas proprias representacdes e solugdes
especificas para as questdes do cotidiano a partir de um sistema de pensamento que o
autor dividiu em dois universos: consensual e reificado.

No primeiro, a sociedade se vé como um grupo feito de individuos que sdo de
igual valor e irredutiveis, onde cada individuo ¢ livre para manifestar sua opinido e
apresentar suas teorias. Entretanto, no segundo, a sociedade se vé como um sistema com
diferentes papéis e categorias sociais, organizadas hierarquicamente. Por isso, nem todos
os membros da sociedade sdo autorizados para representa-la e falar em seu nome. (SA

apud SPINK, 1993).



A histéria das representacdes da satide e da doenca parece ter sido pautada pela
inter-relacdo entre os corpos dos seres humanos, as coisas e os demais seres que os
cercam. Sentimentos de culpa, medos, supersti¢des, mistérios envolvendo o fogo, o ar, a
terra, os astros, a organizagdo da natureza estdo indissoluvelmente ligados as expressoes
da doenca, a ocorréncia de epidemias, a dor, ao sofrimento, as expressdes de desgastes
fisico e mental, a visdo da deterioracdo dos corpos e a perspectiva da morte. As primeiras
representacdes de satde e doenga ocorreram entre 0os povos sem escrita; para estes, a
doenga era vista como o resultado de influéncias de entidades sobrenaturais, externas,
contra as quais, a vitima comum, o ser humano nao iniciado, pouco ou nada podia fazer
(SEVALHO, 1993).

Sem duvida, sdo varias as representagdes construidas em torno do adoecer.
Vivenciar uma doenca ¢ manter uma relacdo conflituosa consigo mesmo € com a
sociedade da qual fazemos parte. Estas representagdes, na sua grande maioria,
independem do saber médico e tém como fundamentacdo um conjunto complexo de
valores, crencas e signos que determinam condutas e escolhas terapéuticas especificas.

A maneira como a sociedade define o tratamento, a cura das doeng¢as, denomina e
trata seus doentes depende de exemplos construidos dentro de padrdes, os quais sao
estabelecidos, principalmente, por aqueles que, supostamente, detém o conhecimento e o
poder dentro da comunidade. Melhor dizendo, sdo os detentores do conhecimento e do
poder que se consideram aptos a determinar o que ¢ melhor para os individuos € como
estes devem se comportar diante de um episodio de doenga.

Talvez o que se objetive ai seja um misto de alienag@o e regulacdo, uma forma de
conservar todos sob controle e observagdo constante; como se cada um se visse num
espelho, porém refletindo, ndo exatamente o que somos, mas o que deveriamos ser. Nesse
sentido, expressamos uma imagem definitivamente invisivel a nds proprios: “Porque s6
vemos esse reverso, ndo sabemos quem somos nem o que fazemos. Somos vistos ou
vemos?” (FOUCAULT, 2002, p.6)

As representagdes imbutidas no processo saude/doenca, que alienam e regulam,
construidas pelo Estado e pela Medicina nos remetem a Galvao e Foucault. A obra de
Manoel Dias Galvao, A Historia da Medicina em Manaus, discorre sobre o trabalho da

Rede da Amizade e Solidariedade as pessoas com HIV/Aids. O autor apresenta esta



doenca como sendo um problema de saude publica que carrega no seu amago uma
sindrome social permeada por valores morais, religiosos e culturais de toda sociedade.

Em relacdo aquela rede, ndo poderiamos deixar de reproduzir um trecho da obra
de Galvao que, de forma clara, nos oferece uma idéia mais ampla a respeito de nossa
tematica: “... a rede firmou o propoésito de criar parcerias sem perder a independéncia, a
autonomia e a identidade. As autoridades ndo aceitariam tamanha ousadia e romperiam o
didlogo quando os soropositivos associados a Rede recorreram a Procuradoria e Defesa
dos Direitos de Cidadania (Prodedic) contra a escassez de medicamentos anti-retrovirais”
(2003, p. 247).

Ainda na obra de Galvao, outro recorte que nos mostra claramente os valores
constituintes das representagdes em torno da doenca estd diretamente relacionado a
construcdo do Instituto Alfredo da Mata (intrinsecamente ligado a luta contra a
hanseniase). Apesar de ter sido criado para preencher uma lacuna no campo da
dermatologia, as tentativas de controle da doenga que nele foram empreendidas tinham
carater segregacional e de contencdo da doenca, pois afastavam os doentes do convivio
social colocando-os em casas de isolamento, tais como a da localidade de Umirizal criada
em 1903.

Segundo Foucault, na alta Idade Média, o nimero de leprosarios era muito grande
na Europa. No entanto, a partir do século XV, a lepra desaparece do mundo ocidental
esvaziando e inutilizando os leprosarios, os quais nao estavam destinados a erradica-la,

mas, sim, a manté-la o mais distante possivel de tudo e de todos:

Aquilo que sem duvida vai permanecer por muito mais tempo que a lepra, e
que se manterd ainda numa época em que, hd anos, os leprosarios estavam
vazios, sdo os valores e as imagens que tinham aderido a personagem do
leproso; é o sentido dessa exclusdo, a importancia no grupo social dessa
figura insistente e temida que ndo se poe de lado sem se tracar a sua volta um
circulo sagrado. Se se retiraram os leprosos do mundo e da comunidade
visivel da igreja, sua existéncia, no entanto ¢ sempre uma manifesta¢do de
Deus, uma vez, que, no conjunto, ela indica sua colera e marca sua bondade.

(2004, p. 6).



Foucault (2002) explica que a exclusao da lepra, durante toda a Idade Média, era
uma pratica social que primava pela divisdo rigorosa através da regra de ndo-contato
entre um individuo e outro, claramente objetivado pelas praticas de rejei¢ao, exclusdo e
marginaliza¢do. Nesse sentido, o ritual da Igreja de Viena considerava a puni¢do dos
leprosos como uma graga de Deus; ser acometido desta doenca era um castigo pelos
males cometidos neste mundo. Por mais que o sujeito estivesse longe da Igreja e da
companhia dos individuos sdos, ndo estaria longe da graca do Senhor. A salvagdo era
obtida por meio da exclusdao; uma pessoa sa, que abandonasse um leproso a propria sorte,
estaria abrindo para ele as portas da salvagdo. Assim, a percep¢ao que o leproso tinha de
si mesmo e de sua doenca era a de que tinha de ser penalizado, segregado, excluido e
abandonado para que obtivesse a salvacdo e o perddo de seus pecados. Salvar-se-iam,
portanto, os que excluiam e os que eram excluidos.

Dois ou trés séculos mais tarde, apos o desaparecimento da lepra, o processo de
exclusdo ¢ retomado. A principio, a lepra foi substituida pelas doengas venéreas. Esses
novos doentes foram internados nos hospitais destinados a leprosos, mas ndo foram eles
que assumiram o papel desempenhado pela lepra na Idade Classica; pois a doenga
venérea logo se misturou as outras doengas e se tornou uma causa médica. De fato, a
heranca da lepra ndo deve ser buscada nas doencas venéreas, mas, sim, num outro
fenomeno: a loucura. Durante um século e meio, afirma Foucault, o louco permaneceu
internado e entregue a desrazao. Ao internamento foi conferido o poder de segregacao.

Para Foucault (2002), o internamento tinha razdes bem diversas da preocupacao
com a cura. O Hospital Geral de Paris, datado de 1656, marco historico do internamento,
ndo funcionava, de fato, como um estabelecimento médico. Era uma institui¢do semi-
juridica, administrativa, assistencial e, a0 mesmo tempo, repressiva, destinada a impedir a
mendicancia, a ociosidade e conter todas as formas de desordem, inclusive a loucura. Foi
justamente nessa época que a loucura assumiu uma nova patria e comegou a ser percebida
como um problema social. O louco foi considerado incapaz para o trabalho e
impossibilitado de conviver socialmente. Nesses termos, o internamento tinha uma
finalidade social cujo objetivo era excluir os individuos considerados nocivos a

sociedade.



Dessa forma, o Hospital Geral ndo representava o lugar onde a velhice encontraria
seu merecido descanso ou um atelier para trabalhos for¢ados, mas, sim, um local proprio
para corrigir as “anomalias da sociedade”. Aquelas que ndo necessitavam de julgamento
nos tribunais dos homens, porém mesmo assim ndo poderiam ser corrigidas apenas por

meio da peniténcia.

O Hospital Geral deve receber os ‘estragados’, mas ndo os aceita sem
formalidades: é preciso pagar sua divida para com a moral publica, e deve-
se estar preparado, nas sendas do castigo e da peniténcia, para voltar a uma

comunhdo da qual se foi expulso pelo pecado. (2004, p. 84)

A populagao destinada a habitar essas instituicdes era misturada e confusa.
Loucos, pobres, miseraveis, perturbadores do descanso das familias etc., todos banidos e
reclusos de forma severa. Foucault (2002) descreve o internamento como uma forma de o
homem se relacionar com o que pode haver de mais inumano em sua existéncia. Uma
forma autoritaria de coagdo na qual a lei civil se uniria a obrigagao moral para solucionar
os problemas econdmicos do desemprego e da ociosidade.

Uma nova ordem, no século XVII, que faz com que o homem assuma seus
deveres para com a sociedade, uma nova ¢€tica do trabalho na qual a miséria representa
um obstaculo a ordem. Esse tipo de poder ¢ exercido através de mecanismos de regulacao
e correcao, pois avalia e produz ao mesmo tempo em que controla e elimina as anomalias
do corpo social. Assim, o internamento teve duplo sentido: laicizacdo da caridade e
castigo moral da miséria (FOUCAULT, 2004).

A principio, a Igreja catdlica resistiu as formas coletivas de assisténcia.
Resisténcia movida contra a transformacao da caridade em dever do Estado e da pobreza
em falta contra a ordem publica. No entanto, esse cenario logo mudaria. A Igreja, mesmo
relutante, porque ndo sabia se essa era a vontade de Deus, adotou o modo de percepcao
da miséria desenvolvido pelo protestantismo e aprovou a reunido dos pobres em lugares
proprios nos quais eles seriam assistidos e instruidos para que tivessem um oficio. Em
seguida, dividiu os miseraveis em maus ¢ bons pobres. Os bons pobres seriam aqueles
que, agradecidos pelo que recebiam gratuitamente, aceitavam a submissdo € o

internamento encontrando ai o seu descanso. Os maus pobres seriam os insubmissos que



resistiam ao internamento e, por isso, foram considerados uma ameaca a ordem.
(FOUCUALT, 2004)

Portanto, o internamento se estende por toda a Epoca Classica, caracterizado por
essa dicotomia de recompensa e castigo, beneficéncia e repressdao, mudando de sentido de
acordo com o mérito daqueles a quem se aplica, premiando os bons e punindo os maus
pobres. Todo insensato deveria ser colocado no campo da valoragdo ética e julgado
conforme sua conduta. Todos, independentemente de aceitarem ou resistirem,
encontravam-se reclusos na fortaleza do internamento, submetendo-se as regras da moral
e da razdo.

Enfim, na Epoca Classica, o internamento foi uma questdo ética e ndo médica.
Nessa época, afirma Machado (1998), a questdo do interno como objeto da percepgao
social assinala o nascimento de uma reflexdo sobre o homem, no sentido em que o
conhecimento deste, que se inaugura no século XIX, passa pelo conhecimento do homem
louco, alienado, enclausurado e banido da sociedade. Nesse contexto, ocorre uma
modificagdo importante no saber tedrico da loucura da Epoca Moderna em relagio ao da
Epoca Classica. A loucura ndo mais se relacionada com a desrazdo, mas, sim, com a
verdade do homem e sua negatividade. Essa reflexdo ¢ importante porque ¢ através dela
que o conhecimento da verdade sobre o homem se objetivara.

O conhecimento objetivo da verdade sobre o homem, na Epoca Moderna,
perpassard o da loucura na medida em que esta foi considerada um fenomeno patolédgico.
Tanto o internamento quanto a criacdo de instituicdes para tratamento das doencas do
espirito tornaram-se formas de segregacdo e marginaliza¢do dos individuos considerados
diferentes. A partir do momento em que a loucura ndo mais se assemelhar a desrazao e
for vista como sofrimento e patologia, ocorrera a sua objetivacao cientifica e o tratamento
moderno dos loucos passara a ser realizado.

Do ponto de vista da Medicina, as clinicas psiquiatricas significaram tanto uma
humanizagdo do sofrimento quanto uma aceitacdo da doenga como um fato natural. No
entanto, compreende-se que, por tras desse discurso, a verdadeira intencao for vigiar,
controlar e dominar os desregrados. Foucault (2002) descreve a relagdao constitutiva das
Ciéncias Humanas com as praticas do isolamento vigiado e considera a criagdo da

instituicao psiquiatrica como uma maneira exemplar de dominagao e disciplina. Partindo



desse pressuposto, todo o conjunto de procedimentos terapéuticos destinados a loucura
tornara o doente objeto de vigilancia, controle, regulamento e, sobretudo, de investigacao.

Por muito tempo a loucura ndo foi considerada uma causa médica. Ao serem
internados, os loucos deveriam ser cuidados pelos vigilantes e nao pelos médicos. S6 a
partir da circular de Doublet, na Franca, ¢ da fundacdo da aposentadoria, na Inglaterra, a
loucura comecaria a ser tratada pelos médicos. Antes disso, “ela continua ligada, por
varios lacos, a todo um mundo de praticas extramédicas, tdo bem aceitas, tdo sélidas em
sua tradicdo, que se impoem de modo natural aos proprios médicos”. (FOUCAULT,
2004, p. 306)

E nesse quadro teérico que se desenvolvem os olhares de Galvdo e Foucault
quando abordam a questdo do exercicio de poder sobre os loucos, os doentes, os
criminosos, os desviantes, as criangas € os pobres. Para Foucault (2002), eram de fato
praticas de exclusdo, rejeicdo, marginalizacdo, desqualificagdo, exilio, privacdo, recusa e
desconhecimento, melhor dizendo, todo um conjunto de valores recobertos pelas
representacdes sociais estabelecidas dentro de uma comunidade, as quais sdo
determinantes no comportamento, conduta e forma de pensar de seus individuos.

Em consonancia com Foucault, Galvao (2003) apresenta um cenario no qual
podemos observar claramente os efeitos sutis do exercicio de um tipo de “poder” que
disciplina e regulamenta: a situacdo da maioria dos planos de assisténcia médica que, ao
longo da histéria de Manaus, se preocupava somente com a reabilitagdo e reintegragcdo do
trabalhador ao processo produtivo, revelando sua real intencdo, ou seja, a preocupagao
ndo era com o individuo enquanto ser humano e, sim, com o poder de controle sobre sua
saude e seu corpo.

Segundo Foucault, a Idade Classica foi “louvdvel” no que concerne a invengao
das técnicas de poder, as quais tinham como principal objetivo maximizar a producao.
Nesse sentido, o autor afirma que o poder ndo se exerce apenas pela exclusdo (um poder
designado como negativo) como no caso da lepra, mas, também, pela inclusdo (um poder
designado como positivo) predominante durante a ocasido da peste, na qual o isolamento
era feito dentro dos muros da cidade. Dessa maneira, foi possivel observar mais de perto,
mais constante e insistentemente os individuos. Uma tentativa, de promover qualidade de

vida, aumentar a longevidade e a for¢a das pessoas.



Vocés estdo vendo que ndo se trata de uma marcagdo definitiva de uma parte
da populagdo, trata-se do exame perpétuo de um campo de regularidade, no
interior do qual vai se avaliar sem cessar cada individuo, para saber se estd
conforme a regra, a norma de saude que é definida. (FOUCAULT, 2002, p.
58).

E possivel observar em todo esse contexto um conjunto de signos e significados
em torno da saude e da doenga. A diferenca entre o que € ser saudavel e o que ¢ ser
doente estd indissoluvelmente ligada a um complexo emaranhado de valores e crengas
normatizados pelos diversos grupos sociais. Em diferentes contextos e diferentes épocas
se construiu representacdes sobre a saude e a doenca. Nesse sentido, como no passado,
hoje em dia, o conceito de doenga e/ou de doente permanece um julgamento de valor
virtual, ou seja, estar doente ¢ absorver valores negativos que modificam, muitas vezes
completamente, o cotidiano do enfermo (CANGUILHEM, 2002). Isto pode ser
constatado na propria legislacao que trata o processo satde/doenga.

Se a Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude, de 1978, diz
que “satde ¢ o estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente a
auséncia de doenga ou enfermidade”, € possivel afirmar que esta torna todos aqueles fora
desse padrao nao saudaveis. Consideramos esta afirmacdo muito forte, pois acreditamos
que esse conceito ¢ demasiado abrangente; uma grande parcela dos integrantes dos
diversos grupos sociais talvez nunca se enquadre dentro dessa definicao.

De certa forma, poderiamos exemplificar, estariam fora desse padrio os
desprovidos de condi¢gdes econdmicas satisfatorias para atender as condigdes basicas de
sobrevivéncia. E claro que, partindo dessa premissa, esses individuos constroem
representacdes sociais a seu respeito as quais motivardo neles sentimentos de
desvalorizagdo ou valorizagdo negativa. Outro exemplo diz respeito aos deficientes
fisicos que, em funcdo de suas limitacdes, sdo considerados invalidos para diversas
funcdes como, por exemplo, o trabalho. Assim, sejam pobres, loucos ou deficientes
fisicos, essas pessoas estardo em posicao semelhante: excluidos e estigmatizados.

Foucault assinala que a organiza¢do da Medicina no século XIX foi motivada por

problemas econdmicos e demonstra este fato a partir de situagdes como o



desenvolvimento da neurologia que nasceu com os acidentes ferroviarios e de trabalhos
ocorridos por volta de 1860. “No momento em que se discute o problema dos seguros, a
incapacidade para o trabalho, a responsabilidade civil dos patrdes e encarregados dos
transportes” (1977, p. 51. Tradugdo nossa).

Vendo por esse prisma, pensamos que nao ¢ dificil entender o porqué da
marginalizagdo e exclusdo dos deficientes; para a sociedade, esses individuos sdo
considerados “anormais”, suas diferengas sdo incompreendidas e é justamente esse o
cenario ideal para a constru¢do das representagdes sociais € a absor¢do do estereotipo e
do “desvio” dos deficientes fisicos.

As regras estabelecidas pelos que tratam e a percepcdo dos que sdo tratados sdo o
marco inicial para a objetivagdo dessas representacdes. Conforme Canguilhem, “estar
doente significa ser nocivo, ou indesejavel, ou socialmente desvalorizado, etc...
Inversamente, o que ¢ desejado na satde ¢ evidente do ponto de vista fisioldgico, e isso
da ao conceito de doenca fisica um sentido relativamente estavel”. (2002, p. 93) E,
segundo esse autor, os valores desejados sdo: a capacidade de trabalho fisico, reproducao,
a forca, a resisténcia a fadiga, a auséncia de dor e o vigor fisico. Assim, perder essas
qualidades ¢ ser submetido a julgamento de valores; perder um membro, uma parte do
corpo - tornar-se deficiente fisico - ¢ tornar-se indesejavel socialmente. Este fato ¢é

preponderante para compreendermos a deficiéncia fisica e sua representacao.



COMPREENDENDO A DEFICIENCIA FISICA

A recusa da deficiéncia é apenas o avesso de nossa ineréncia a
um mundo, a negagdo implicita daquilo que se opde ao
movimento natural que nos lan¢a a nossas tarefas, a nossas
preocupagdes, a nossa situag¢do, a nossos horizontes familiares.
Ter um brago fantasma é permanecer aberto a todas as agoes
das quais apenas o bracgo ¢ capaz, é conservar o campo pratico
que tinha antes da mutilagdo.

( Merleau — Ponty)

E possivel que em muitas situagdes os traumas fisicos dificilmente sejam
superados. Por exemplo, aqueles que ocorrem de maneira abrupta e provocam limitagdes
visiveis (portanto dificeis de ocultar) da capacidade funcional. A incapacidade causada
pelas limitagdes pode ser temporaria ou permanente; sem duvida, este aspecto ¢ decisivo
para o enfrentamento do problema. A forma pela qual o sujeito encara a nova situagao
vivenciada e as representacdes construidas sobre o problema vao constituir todo o
conjunto de sentimentos capazes de determinar a compreensado e resolu¢cdo do sofrimento
tanto pelo sujeito que sofre a acdo quanto pelo grupo social do qual ele faz parte.

Incontéaveis sdo as dificuldades para uma pessoa enfrentar a incapacidade fisica.
Além de estar ligada a inimeros constrangimentos € ao estigma construido desde a
Antiguidade e sua associacdo ao castigo divino, a deficiéncia fisica ¢ uma condi¢do

historicamente associada a sentimentos negativos como, por exemplo, a vergonha:

Vergonha de ter sido afetado por uma doenca, tradicionalmente,
considerada ingloria, relegada aos bastidores da cultura. Vergonha de
abrigar um mal marcado pela imagem da corrosdo, do desregramento
organico ou do castigo divino. Vergonha que tende a transformar o doente no

unico responsavel por seus sofrimentos. (SANT'ANA, 1997, p.43).

Assim como no caso da doenca mental estudada por Reinaldo, na incapacidade
fisica, o trabalho de reconstru¢dao do relato envolve, muitas vezes, uma tentativa velada

de anular os efeitos corrosivos do rétulo de incapaz.



E importante ter em conta que as respostas aos problemas criados pela deficiéncia
fisica constituem-se socialmente e remetem diretamente a um mundo compartilhado de
praticas, crengas e valores. A deficiéncia ou incapacidade fisica ¢ um evento que exige do
grupo social do qual o individuo faz parte a¢des que permitam (re) conduzir a vida
cotidiana dentro de pressupostos ndo discriminatorios. Se a deficiéncia estiver ligada a
defini¢do de enfermidade, no que se refere a diminui¢@o ou auséncia da capacidade para
realizar atividades normais do dia-a-dia, ser ou tornar-se portador de deficiéncia fisica
implicard a ruptura de um fluxo cotidiano e uma ameaga stibita a um mundo tomado
como supostamente ideal e normal.

A maneira como a questdo da deficiéncia fisica tem sido abordada até o momento
conduz diretamente a discussdo da explicagdo das doencas, tomando como ponto de
partida modelos de representacao do que seja normal ou patologico (REINALDO, 2003).

“Normal” significa, via de regra, simplesmente aquilo que se situa no meio ou
estd proximo da média. O juizo que nos faz considerar patologico um trago de carater ou
qualquer ato ¢ muitas vezes determinado por uma unica norma: o que € ou ndo prejudicial
ao individuo ou a comunidade da qual ele faz parte.

Georges Canguilhem(2002), estudioso do tema, preocupado com as variagdes de
sentido entre o normal e o patoldgico que envolvem a satde e a doenga, propds, em 1943,
uma concepg¢do historico-filosofica que tomava o patolégico como uma mera variagao
quantitativa do normal. Canguilhem afirma que a diversidade entendida como
“diferenca” nao ¢ doenca e que anormal nao deve ser confundido com patoldgico, pois
isto faria de anormal o adjetivo de anomalia.

Assim, o autor ressalta uma polaridade dindmica da vida quando explica que nao
existe fato que seja normal ou patologico em si, pois a medida dependera do meio; e
acrescenta: “Um ser vivo ¢ normal num determinado meio, na medida em que ele ¢ a
solucdo morfologica e funcional encontrada pela vida para responder a todas as
exigéncias do meio” (2002, p.113).

De acordo com Canguilhem, o proprio conceito de normal ¢ normativo na medida
em que impoe regras visando a correcao de um desvio ou a san¢ao de uma infracao;
regras que obedecem a uma experiéncia antropoldgica e cultural. Portanto, o que estiver

fora da norma ¢ considerado “estranho, tortuoso” e precisa ser corrigido. Assim, com um



apelo corretivo, se estabelece uma relagao de exclusdo entre o normal e o anormal
delimitada pela regra.

Foucault ndo explora a nogdo de norma no seio do Direito, da lei, mas no da
Medicina. Foi pesquisando as praticas de Psiquiatria (final do século XVIII e inicio do
século XIX) que ele abordou a idéia de normalizagdo caracterizada pelo exercicio de um
poder que disciplina e regulamenta. Tais idéias se esbogam, por exemplo, no curso Os
anormais (1975) quando o autor discute o problema dos anormais como “referéncia a um

processo geral de normaliza¢do social” (2002, p. 61).

A norma é portadora de uma pretensdo ao poder. A norma ndo é
simplesmente um principio, ndo ¢ nem mesmo um principio de
inteligibilidade; é um elemento a partir do qual certo exercicio do poder se
acha fecundo e legitimado. [...] a norma traz consigo ao mesmo tempo um

principio de qualificagdo e corregdo. (2002, p. 62)

Ao estudar o dominio tedrico da anomalia, Foucault descreve trés figuras que a
constituem: a figura do monstro humano, o individuo a ser corrigido e a crianca
masturbadora. A noc¢do de monstro, no sentido lato do termo, ¢ uma questdo juridica. Isto
¢, o monstro humano significa “nao apenas uma violacao das leis da sociedade, mas uma
violacao das leis da natureza - Um dominio juridico-biologico” (2002, p. 69-70). Nesse
sentido, o monstro humano ¢ considerado fora da lei ¢ a forma mais brutal da
contranatureza.

O individuo a ser corrigido ¢ bem especifico da Idade Classica. O contexto de
referéncia desse individuo ¢ a familia e as instituicdes com as quais ela se relaciona.
Enquanto o monstro humano surgia como uma exce¢do, o individuo a ser corrigido
aparecia com muito mais freqliéncia e, por ser muito familiar e préximo da regra, tornou-
se dificil dizer que ele ¢ incorrigivel. Quando todas as técnicas institucionais, tais como a
familia e a educagdo, falhavam com relacao a alguém, esse alguém precisava de correcao.
Foucault explica que a corrigibilidade representa o alicerce para a constru¢do das
instituicdes correcionais do século XIX. Instituicdes onde serdo abrigados todos os

anormais época.



A figura do masturbador ¢ propria do século XVIII e “cujo campo de
aparecimento ¢ a familia” (FOUCAULT, 2002, p. 75). Esta figura apresenta
caracteristicas singulares em relacdo as outras duas: primeiramente, se apresenta no seio
das praticas pedagodgicas do século XVIII como um sujeito sem excepcionalidade. O
masturbador ¢ uma figura universal, pratica uma acdo conhecida universalmente, mas
pouco discutida. Uma agdo praticada por quase todos, porém nunca revelada por
ninguém. “E o segredo detido por cada um, o segredo que nunca chega a consciéncia de
si e ao discurso universal [...] ‘quase ninguém sabe que quase todo o mundo o pratica’”.
(FOUCAULT, p. 74)

A sociedade estabelece, pois, um mecanismo de atribui¢do de caracteristicas
normativas aos seus membros, levando-os a agir conforme o socialmente esperado; e
tudo o que foge as expectativas de um determinado grupo passa a ser anormal e
estigmatizado. A estigmatizacdo afeta diferentes grupos sociais. A “deficiéncia fisica”,
como esteredtipo de desvio, se enquadra também nos grupos marginais produzidos por
nossa sociedade como objeto de discriminagdo e preconceito.

Conforme Canguilhem, quando o sujeito imagina seu futuro a partir da
experienciacdo de um fato passado, retornar a normalidade significa retomar o que foi
interrompido segundo os valores estabelecidos pelo seu grupo social. Mesmo que ndo
consiga atingir a completa normalidade, o importante ¢ “sair do abismo de impoténcia ou
de sofrimento em que quase ficou definitivamente; o essencial ¢ ter ‘escapado de
boa’” (2002, p. 91).

Canguilhem nos d4 o exemplo de um rapaz que sofreu um acidente e cujo brago
tinha sido seccionado em trés partes. Foi submetido a uma cirurgia na qual seu brago
pode ser conservado. As seqiielas causaram atrofia de todos os musculos do brago e
antebrago, porém, o pior ndo aconteceu; ele poderia ter perdido completamente o braco e

permanecer para sempre no abismo da impoténcia.



Esse doente estd contente por saber que vai recuperar grande parte das
possibilidades de uso de seu brago, o membro lesado e restaurado
cirurgicamente ndo sera normal do ponto de vista trofico e funcional. Mas o
essencial é que esse homem vai retomar a profissdo que havia escolhido ou
que as circunstancias lhe haviam proposto, ou talvez mesmo imposto, e na
qual em todo caso, ele encontrava uma razdo, mesmo mediocre, de viver. [...]
continuard a ser socialmente apreciado segundo as normas de outrora;
continuard a ser carreteiro ou chofer, e ndo ex-carreteiro ou ex-chofer.

(CANGUILHEM, 2002, p.91)

O que importa para o doente, neste caso, ¢ nao ter ficado invalido, mesmo que o
rendimento dos movimentos de seu braco ndo seja cem por cento, ele ndo se importara;
isso passara a ser apenas um detalhe.

A percepcao social de que o “deficiente fisico” estd incluido na figura do “pobre
necessitado”, “diferente”, merecedor de cuidados especiais que implicam exclusao,
afastamento dos demais e isolamento tem nos incomodado desde o inicio de nossa
formagdo e durante o exercicio de nossa pratica profissional, por dois aspectos: primeiro,
porque, atuando como fisioterapeuta nos hospitais e unidades de saude da cidade de
Manaus, observamos que o individuo portador de algum tipo de “deficiéncia” encontra-se
numa situacdao de marginalizagdo, sujei¢ao e exclusdo social, em virtude da imagem que a
sociedade faz dessa pessoa e do tratamento discriminatério que lhe ¢é dispensado,
caracterizado pela curiosidade e pela piedade.

Empiricamente, no contexto de nossa experiéncia profissional, tivemos a
oportunidade de prestar assisténcia a individuos portadores de deficiéncia fisica. Na
ocasido dos atendimentos, geralmente nos surpreendiamos com as mais diversas formas
de representacdes elaboradas a partir das incapacidades fisicas apresentadas por essas
pessoas.

Nossa experiéncia profissional iniciou-se ainda na universidade, na ocasido do
estagio curricular obrigatério, quando observavamos e tratdvamos os pacientes. Ao
término da graduacdo, em 1988, ingressamos na pratica profissional autobnoma. Sao quase
vinte anos de experiéncia nos quais, quase sempre, nos deparamos com portadores de
deficiéncia fisica e nos vimos diante das mais inusitadas formas de representagdo acerca

da incapacidade funcional.



Em uma dessas experiéncias, um homem que havia perdido uma orelha, nos
relatou: “uso essa boina para esconder o meu defeito. Prefiro ser chamado de “galeroso”
do que as pessoas notarem que nao tenho uma orelha”. Numa outra situacdo, estivemos
diante de um rapaz, funcionario de uma fabrica do Distrito Industrial de Manaus, o qual
perdeu os movimentos dos dedos de uma das maos num acidente de trabalho. O jovem se
recusava a aparecer em lugares muito movimentados temendo que percebessem sua
limitacdo e o discriminassem.

Assim, pudemos perceber que a experiéncia de perder uma parte de seu corpo era
completamente diferente de tudo o que ja tinha experimentado antes. Era algo tdo
estranho que ele ndo conseguia tracar paralelos, metaforas ou palavras para representa-la.

Ainda com base nas observacdes e percep¢des de nossa experiéncia profissional,
especialmente nos contatos com pessoas deficientes da cidade de Manaus como, por
exemplo, os atendidos pelo PROAMDE - Programa de Atividades Motoras para
Deficientes, desenvolvido pela Universidade Federal do Amazonas, testemunhamos as
mais diversas situacdes de fuga a realidade: desde pequenos delirios, rejeicdo dos
tratamentos terapé€uticos até estados depressivos.

Oliver Sacks, neurologista e escritor, ao descrever as experiéncias vivenciadas por
ele e por seus pacientes preocupava-se, sobretudo com a dimensdo humana dos mesmos.

3 relata, entre outras, a histéria de um acidente

Sua obra “Um antropologo em marte
automobilistico com um pintor, que resultou numa lesdo neuroldgica, na qual o
acidentado tornou-se daltoénico (um pintor que, apés o acidente, comecou a ver o mundo
em preto e branco); ai o autor demonstra exatamente o sentimento do pintor apos a lesdo
e depois da adaptacao:
A sensagdo de perda que se sucedeu a seu acidente era esmagadora para
Jonathan I., como deve ser para qualquer um que perde a cor, um sentido que
se entrelaca em nossa experiéncia visual e é tdo importante para a
imagina¢do e a memoria, nosso conhecimento do mundo, nossa cultura e

arte. (SACKS, 2005; p. 49)

> Nesta obra, Sacks (2005) narra sete casos clinicos extraordindrios. Para o autor, estes ndo sdo casos
comuns, eles dizem respeito a individuos que, submetidos a situacdes adversas, tiveram de adaptar suas
vidas a uma nova situagdo nunca antes imaginada. Sacks ndo analisa seus pacientes sob o ponto de vista
frio e objetivo da racionalidade, ele ndo se coloca fora do homem para examina-lo, mas internaliza-se nele.



[...] O mundo que, por cingiienta anos ou mais, absorvera seus talentos e
sensibilidades profundamente e cromdticos. As primeiras semanas de sua
acromatopsia foram, assim, semanas de uma depressdo quase suicida.

(SACKS, 2005, p. 50)

[...] Viu-se num mundo ndo apenas empobrecido, mas alienado e incoerente,
quase um mundo de pesadelo. Foi o que expressou logo apos a lesdo, melhor
do que podia fazer em palavras, em algumas de suas primeiras e

desesperadas pinturas. (SACKS, 2005, p. 51)

Quando ndo estava viajando, o Sr. I. se levantava cada vez mais cedo, para
trabalhar a noite, saborear a noite. Sentia que no mundo noturno (como
chamava) era igual, ou superior, as pessoas ‘normais’: ‘Sinto-me melhor
porque sei entdo que ndo sou uma aberragdo... e desenvolvi uma aguda visdo
noturna, é assombroso o que vejo — posso ler placas de carro, a noite, a uma
distancia de quatro quadras. Vocé ndo poderia vé-las a uma quadra de

distancia. (SACKS, 2005, p. 54)

O mais interessante ¢ que, apOs cinco anos € a completa readaptagdo, surgiu a
possibilidade de cura. Ao ser questionado sobre isto, se gostaria de se submeter a um
novo tratamento com probabilidades de voltar a ver o mundo colorido, o Senhor “I”
recusou prontamente. Ele afirmou que, nos primeiros meses, teria feito qualquer coisa
para se curar, “mas agora que concebia o0 mundo em outros termos € novamente o julgava
coerente e completo, achou a idéia ininteligivel e repulsiva”. (SACKS, 2005, p. 55)

Diante dessas passagens, lembramos-nos dos relatos de nossos pacientes.
Compreendemos, entdo, claramente, suas experiéncias ao perceberem e realizarem a
deficiéncia fisica. Inicialmente, a sensacao de perda € representada por um sentimento de
desprazer e anormalidade: o sujeito identifica-se como uma verdadeira aberragao da
natureza. H4 uma forte tendéncia a negagdo, a pessoa tenta, a qualquer custo, construir
um mundo irreal, no qual pode voltar no tempo e ser outra vez ‘“normal”. Um paciente
com Esclerose Lateral Amiotréfica (uma lesdo neuromuscular que paralisa todos os
musculos sem afetar o cognitivo) afirmou: “Meu melhor momento acontece quando estou
sonhando, nessa hora eu posso andar, falar e me movimentar, posso ser perfeitamente

normal”.



Merleau-Ponty, na Fenomenologia da Percepgdo, enfatizava a necessidade de
compreender a intima relagdo entre os determinantes psiquicos e as condigdes
fisioldgicas que dizem respeito a deficiéncia fisica. Para tanto, o autor cita como exemplo
o fendmeno do membro fantasma, no qual uma emoc¢do ou uma circunstancia que
relembre o ferimento faz surgir um membro fantasma em individuos que nao o tinham; o
seu desaparecimento depende, inclusive, “do consentimento do doente em aceitar sua
mutilagdo”. Assim, recusar uma mutilagdo ou uma deficiéncia n3o sdo decisdes

deliberadas e ndo se constituem no plano da consciéncia (2004, p. 122).

No momento mesmo em que meu mundo costumeiro suscita em mim intengoes
habituais, ndo posso mais, se sou amputado, juntar-me a ele [...], portanto, o
doente sabe de sua perda justamente enquanto a ignora, e ele a ignora

Jjustamente enquanto a conhece. (Merleau-Ponty, 2004, p. 122)

Acreditamos que esta situagao pdde ser observada tanto em individuos portadores
de deficiéncia andénimos quanto em personagens historicas. Assim, lembramo-nos do
“Aleijadinho” que, em fun¢do de sua deficiéncia fisica, decidiu ndo impor aos seus
concidaddos sua presenca, evitando aparecer durante o dia, limitando-se a sair sempre a
noite, com roupas longas e chapéu, para esconder sua fealdade. Seu nome, Antonio
Francisco Lisboa, apesar do seu talento, certamente sera esquecido, mas ficara marcada,
na historia, a conotagdo de caridade e piedade atribuidas a sua pessoa. (CRISTINA VAZ,
1996)

Pelo que expomos até aqui, o conceito de normalidade ndo nos remete mais a
padrdes bioldgicos e, sim, a padrdes sociais fixos, estabelecidos e reconhecidos por cada
sociedade em diferentes periodos. Nesse contexto, a enfermidade passa a ser apresentada
como desvio desses padrdes desconsiderando a subjetividade dos individuos; e ¢
justamente a experiéncia subjetiva a verdadeira via de acesso a compreensdo da
enfermidade. (MARZANO-PARISOLI, 2004)

Na cidade de Manaus, temos presenciado um quadro que ndo ¢ diferente do que
se passa em outros lugares em nossa época. Estamos cercados por um niimero crescente

de representagdes bastante significativas para a discussdo e compreensao dessa situagao,



que exprime a impoténcia daqueles que, ndo podendo exibir um “corpo” perfeito/normal,
sao considerados incapazes de assegurar um controle relativo sobre suas proprias vidas.

Pudemos observar, também, a existéncia de varias institui¢des relacionadas ao
deficiente tais como, APAE — Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais criada em
08/07/1974, ADEME — Associagdo Amazonense de Integracdo de Pais de Deficientes
Mentais criada em 08/07/1990, ADEFA - Associacdo dos Deficientes Fisicos do
Amazonas criada em 15/03/1983, entre outras, todas com a finalidade de melhorar as
condi¢gdes de vida do individuo excepcional e promover a igualdade entre todos os
cidadaos dessa comunidade.

Segundo o Bispo Auxiliar de Sao Paulo, D. Odilo Pedro Scherer, a Campanha da
Fraternidade de 2006 teve como tema “Fraternidade e pessoas com deficiéncia” e como
lema “Levanta-te, vem para o meio (Mc 3,3)”. O Texto-Base da campanha foi elaborado
pela Secretaria da CF, da CNBB, a partir de sugestdes de colaboradores de entidades de
deficientes, de grupos da sociedade que apoiam esses individuos e especialistas da area.
A campanha visou a discussdo da problematica social vivenciada por portadores de
deficiéncia, da histdria de suas lutas e conquistas e, a luz de principios religiosos e éticos,
as atitudes pouco fraternas e solugdes de pouca resolutividade para a inclusdo e a
dignidade das pessoas deficientes. D. Odilo nos chama a ateng¢do para os deficientes
porque eles sdo submetidos ao preconceito e a discriminagdo num contexto que
privilegia, diz o Bispo, “os fortes e saudaveis, os belos e fisicamente perfeitos, enquanto
marginaliza e até exclui os que t€ém menos capacidade de se afirmarem sozinhos e de
competir com os outros” (Entrevista dada por D. ODILO em 01 de mar¢o de 2006 na
cidade de Sao Paulo). O Bispo afirma que esse foi um momento para a sociedade tomar
consciéncia das dificuldades enfrentadas pelos deficientes e o desenvolvimento de
estratégias para a efetiva inclusao desses individuos.

Os nossos entrevistados relataram exatamente essa questdo: “as pessoas nos
discriminam e olham de forma diferente para nos; a cidade de Manaus ndo oferece muitas
condigdes para pessoas deficientes e aqueles sem deficiéncia ndo tém paciéncia conosco.
Tudo isso torna muito dificil nosso convivio com a sociedade”.

Portanto, mesmo havendo na sociedade a preocupa¢do e uma ideologia de

igualdade entre os cidaddos, a qual exige que todos devam estar integrados a sociedade, a



pessoa “diferente” passa a ser segregada. Quando nos referimos aos deficientes fisicos,
observamos que, de fato, as pessoas ndo sdo tdo iguais assim. Talvez porque ndo
apresentam um corpo perfeito e belo como ditam os padrdes da Pés-Modernidade. Isso
faz com que a percep¢ao do corpo dos individuos com ou sem deficiéncia fisica seja
construida com base em padrdes rigidos que precisam ser seguidos, caso contrario, ndo

haverd lugar para essas pessoas no convivio social.



CAPITULO I



A PERCEPCAO DO CORPO

“O corpo é o veiculo do ser no mundo, e ter um corpo é
para um ser vivo juntar-se a um meio definido, confundir-
se com certos projetos e empenhar-se continuamente
neles.”

(Merleau-Ponty, 1999)

Indubitavelmente, os nossos sentidos sdo imprescindiveis para a forma como
percebemos os objetos no mundo. Cada sentido nos permite perceber um objeto de uma
maneira diferente dependendo muito da experiéncia que tivemos ou poderiamos ter com
ele. Ver um objeto € possui-lo e neste olhar estd a possibilidade de apreendé-lo, explora-

lo e desvela-lo:

[...] olhar um objeto é vir habiti-lo e dali apreender todas as coisas segundo
a face que elas voltam para ele. Mas, na medida em que também as vejo, elas
permanecem moradas abertas ao meu olhar e, situado virtualmente nelas,
percebo sob diferentes dngulos o objeto central de minha visdo atual.

(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 105)

Ao olharmos um objeto, afirma Merleau-Ponty, ndo devemos atribuir-lhe apenas
as qualidades que se encontram ao alcance de nossa visdo. Suas outras faces coexistem
com outros seres € com eles formam um mundo no qual cada um dispde dos outros em
torno de si como se fossem expectadores de suas faces escondidas, garantindo sua
permanéncia nesse sistema. Dessa forma, um objeto pode ser visto de todos os lugares,
por todos os olhares entrecruzados e capazes de reveld-lo completamente.

Conforme esse pensador, visualizamos o objeto tanto sob o aspecto espacial
quanto sob o temporal; ou seja, cada visdo do objeto tem sua duracdo, seu tempo, seu
momento. A maneira pela qual vimos o objeto ontem pode ndo ser a mesma pela qual o
vemos hoje nem, certamente, a maneira pela qual o veremos amanha.

[...] “O objeto nada tem de envolto, ele estad exposto por inteiro, suas partes

coexistem enquanto nosso olhar as percorre alternadamente, seu presente nao apaga seu



passado, seu futuro ndo apagard seu presente.” (1999, p. 108) Assim, o objeto pode ser
visto a partir de todos os tempos e lugares.

Se os orgdos dos sentidos s3o os responsaveis pela percepcao dos objetos e estdo
localizados no corpo, entdo, ¢ por meio do corpo que percebemos e tomamos consciéncia
do mundo. O corpo tem seu tempo, sua duracdo e ocupa um lugar no espaco. O corpo,
portanto, ¢ objeto e é sujeito. E objeto quando assume sua responsabilidade pelo ato
mecanico de intermediar o estimulo e a percepgao e € sujeito quando nos revela o mundo
percebido, quando se deixa invadir pela consciéncia e espalha a alma por todas as suas
partes. E o que se pode chamar de “experiéncia do corpo” (MERLEAU-PONTY, 1999).

A idéia de “experiéncia do corpo” significa uma representacao, um fato psiquico,
o resultado de uma cadeia de acontecimentos fisicos e fisiologicos na qual o corpo nao
pode ser considerado apenas como maquina e a consciéncia € a alma nao podem deixar

de existir.

A unido entre e alma e o corpo ndo é selada por um decreto arbitrario entre
dois termos exteriores, um objeto, outro sujeito. Ela se realiza a cada instante
no movimento da existéncia. Foi a existéncia que encontramos no corpo
aproximando-nos dele por uma primeira via de acesso, a da fisiologia. E-nos
permitido entdo cotejar e precisar este primeiro resultado interrogando
agora a existéncia sobre ela mesma, quer dizer, dirigindo-nos a psicologia.

(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 131)

No contexto da discussdo sobre experiéncia do corpo, ¢ possivel afirmar que a
interligacdo entre os aspectos fisicos e fisioldgicos dos quais resulta o funcionamento dos
orgdos e sistemas do corpo humano s6 passa despercebida se ndo ocorrer nenhuma
alteracdo ou interrupgao nesse mecanismo. Todavia, a partir do momento em que um dos
sistemas organicos apresenta algum tipo de defeito, passamos a ter consciéncia de cada
engrenagem, de cada elo dessa corrente e, nesse instante, o corpo se entrelaca com a
alma; ¢ como se cada parte do corpo tomasse consciéncia de sua existéncia, sem se dar
conta de que até mesmo o menor movimento s6 € possivel se tiver como via de acesso a

fisiologia. Isto €, cada parte do corpo tenta assumir seu proprio controle, pensando ser



capaz de continuar funcionando independentemente de tudo o que estd acontecendo a sua
volta.

No que concerne ao caso de membros fantasmas, retomemos a discussdo proposta
por Merleau-Ponty. Se estes podem existir com ou sem amputacdes e apoOs lesdes
cerebrais, ele afirma, com efeito, que tais fendomenos dependem de aspectos psiquicos.
Assim, o membro fantasma carece tanto de uma explicagdo fisioldgica quanto de uma
psicologica. Por um lado, depende de condicdes fisioldgicas e, por outro, das recordagdes
e emogdes do doente. E preciso compreender como as condi¢des fisiologicas e os
determinantes psiquicos estdo intimamente relacionados.

A relagdo entre o fisioldgico e o psiquico pode ser valida quando parte de fatos
conhecidos, tais como o da histéria pessoal do doente. No entanto, também pode ser
obscura, tendo em vista a dificuldade de se determinar um terreno comum a fatos
fisioldgicos e psiquicos. Seria necessdrio, portanto, possibilitar um ponto de intersegdo
entre os dois campos, um meio comum no qual os processos psiquicos e fisiologicos
pudessem ser integrados. Sendo essa integragdo fundamental para a “sobrevivéncia” do
ser no mundo, j& que € justamente por meio do nosso corpo que tomamos consciéncia do
mundo, nos adequamos e enfrentamos as diversas situagdes, inclusive recusar ou nado uma
mutilagdo ou uma deficiéncia. (MERLEAU-PONTY, 1999)

Marzano-Parisoli (2004) argumenta que antropdlogos e socidlogos descreveram o
corpo como um produto cultural proprio de cada sociedade. J& os semidlogos
descreveram-no como um sistema de sinais e os filésofos e fenomendlogos mostraram
em todo ser humano um corpo objeto € a0 mesmo tempo um corpo sujeito. Assim, a
cultura inscreve-se no corpo a fim de modela-lo e socializa-lo com base em suas regras e
suas normas; ou seja, ele ¢ o primeiro espaco em que se impdem os limites sociais e
psicologicos, visto que, possivelmente, os movimentos corporais € a postura sao
resultados de uma construgao social.

De acordo com Silva (2003), na segunda metade do século XIX, surgiu uma
forma especifica de preocupacdo com o corpo, muito mais proxima da busca da
dominacao, da sujei¢ao e do controle do homem; este novo interesse pelo corpo teria sido
fruto de um processo de destruicdo das antigas ordens e do triunfo da racionalidade e da

individualidade. O individuo passou a ser identificado, dentro deste processo, através de



sua propria dimensao corporal. A crenga do individuo deixou de ser sobrenatural e passou
a se inscrever na materialidade de seu corpo.

A partir dai, a Medicina muda seu discurso. As novas praticas médicas produzem
no individuo uma reinterpretagdo do seu modo de ser, de viver, de se relacionar com a
sociedade, seus valores, suas crengas, suas bases culturais, com o tempo, com o espago e
com os outros membros da sociedade.

Meyer (apud SILVA, 2003) afirma que o corpo se apresenta sempre como um
elemento qualitativo, tomado entre o prazer e o desprazer, a satisfagdo e a insatisfacdo, a
doenga e a saude, o bem-estar ¢ o mal-estar. O corpo ¢ imprescindivel para a analise
socio-antropologica devido ao fato de fundamentar a origem e manutencao da identidade
humana. Dessa forma, o corpo passou a ser compreendido dentro de um sistema social
onde se encontram presentes relacdes entre os homens que se projetam no processo
histérico e determinam as configuragdes e modelagdes dos individuos.

No final do século XIX, surgiu uma nova concep¢do antropologica das formas e
representacdes do corpo, as quais utilizaram medi¢gdes como método para destacar os
diferentes grupos humanos. A noc¢do de que o corpo e a personalidade representam os
diferentes lados da mesma moeda fez com que se identificassem alguns comportamentos
tidos como “anormais”; a loucura e o crime, por exemplo, como sendo resultados de
anomalias fisicas e/ou hereditarias (BENDASOLLI, 1998); alguns procedimentos, tais
como o internamento € o enclausuramento nas prisoes, tornaram-se formas de corrigir os
loucos e os criminosos.

Foucault nos remete a uma época onde os critérios de internagdo, a designagao de
alguém como impossibilitado de ser integrado ao grupo social e sua conseqiiente

exclusao ndo dependiam de critérios médicos e, sim, da percepg¢ao social:

Havia mais de 200 doentes desse tipo no Hotel-Dieu quando se decidiu
exclui-los de lda, por volta de 1590. E ei-los proscritos, partindo para um
exilio que ndo é em absoluto um isolamento terapéutico, mas sim uma
segregacdo. De inicio, sdo abrigados perto de Notre-Dame em alguns
casébres de madeira. Depois exilam-nos para os limites da cidade, em Saint-
Germain-des-Prés; mas custam muito caro e fazem desordens [...]

(FOUCAULT,2004, p.85)



O mesmo autor discute a legislacdo penal e os métodos coercitivos e punitivos
aplicados pelo poder publico para corrigir a criminalidade entre os séculos XVII e XIX
na Europa. Tais métodos foram os mais cruéis possiveis; sessdes de tortura, agressao
fisica e o suplicio do corpo como forma de salvagdao da alma sdo alguns exemplos. Ele
nos mostra que cada época se encarregou de criar seus modos de agir em relagdo a

delingiiéncia. Na Epoca Classica, a puni¢do; na Modernidade, a corregao:

Quase sem tocar o corpo, a guilhotina suprime a vida, tal como a prisdo
suprime a liberdade, ou uma multa tira os bens. Ela aplica a lei ndo tanto a
um corpo real e susceptivel de dor quanto a um sujeito juridico, detentor,
entre outros direitos, do de existir. Ela devia ter a abstragdo da propria lei.

(2006; p. 16)

No final do século XVIII e no comego do século XIX, “o grande espetaculo da
punigado fisica” (FOUCAULT, 2006, p. 16) desaparece e surge um tempo de punigdes
mais sutis, 0s mecanismos punitivos tornam-se mais sobrios. O aparato punitivo passa de
uma realidade corporea a uma realidade incorpodrea, impalpavel. O corpo e o sangue,
principais vitimas da puni¢do de outrora, sdo substituidos pela alma. A partir de entdo,
surge um novo tipo de castigo que atua “profundamente sobre o coragdo, o intelecto, a
vontade e as disposi¢des”. (FOUCAULT, 2006, p. 18) Ocorre um deslocamento do ponto
de aplicacdo dos castigos e, em meio a esse deslocamento, aflora todo um conjunto de
novos objetos e um novo regime de verdade. Um novo saber no qual técnicas e discursos
cientificos “se formam e se entrelagam com a pratica do poder de punir” (FOUCAULT,
2006, p. 23). E a passagem de um controle do corpo de ordem politico—juridica para um
de ordem tecnocientifica empresarial. (SANT’ANA, 2005)

Para Denise Bernuzzi de Sant’Ana (2005), ¢ justamente em Foucault que
podemos entender este paradoxo entre controle-estimulagao e exploragdo-valorizagdao do
corpo. E por meio de suas obras que podemos modificar sensivelmente nossa posicdo
sobre a relagdo do sujeito com seu corpo e com a sociedade. Parafraseando a autora,

fazemos nossa sua idéia: as obras de Foucault sdo capazes de ampliar nossos horizontes e



nos possibilitar a compreensao critica do discurso sobre os saberes que envolvem as
discussdes acerca do corpo humano.

Ao escrever o texto Os Recursos para o bom adestramento, Foucault nos
descreve um tipo de poder disciplinar que ndo tem por objetivo a apropriagdo, mas, sim, o
adestramento. Ao invés de controlar proibindo, o faz adestrando; isto significa que,
quanto mais adestrado, mas submisso serd o corpo; mais facil de sujeitd-lo para obter um
melhor rendimento. Um poder que instala o caos e, em meio a populagdo confusa e sem
rumo, oferece a dire¢do, a solucdo e o equilibrio. “A disciplina fabrica individuos; ela ¢ a
técnica especifica de um poder que toma os individuos a0 mesmo tempo como objetos ¢
como instrumentos de seu exercicio” (2006, p. 143). Um poder disciplinar que vé sem ser
visto, que, por meio de pequenas atitudes, invade as grandes institui¢des modificando
seus mecanismos e impondo-lhe seus processos. E por meio do poder disciplinar que se
institui o poder da norma, a nova ordem da sociedade moderna: a transformagdo do
corpo.

Enveredamos por um caminho no qual o desejo de transformar o corpo, em todos
0s seus aspectos, se tornou irreversivel. A todo o momento somos bombardeados e
cercados por possibilidades de aumentar o prazer e a vida util do nosso corpo.

Descartes ja formulava um conceito-chave da filosofia mecanicista do século
XVII, onde o corpo humano era similar a uma maquina, diferindo das demais unicamente
pela singularidade de suas engrenagens e, portanto, deveria ser tratado como tal. Para
Descartes, a esséncia do homem habitava a sua inteligéncia e o corpo era apenas um
involucro mecanico. “O homem ndo passa de sua inteligéncia, o corpo nada ¢ a ndo ser
um entrave”. (LE BRETON, 2003; p. 18) Nesse sentido, a biotecnologia ¢ a Medicina
modernas apreciam e valorizam os mecanismos corporais como um arranjo de células,
orgdos e funcdes que, com o tempo, podem ser substituidos; de fato: “Uma maquina
maravilhosa”.

Contudo, a biotecnologia ¢ a Medicina modernas despojam o corpo da
intersubjetividade; o sujeito em si representa apenas o resto: o corpo, desligado da
maquina, nada €. Ou seja, ¢ como se, para esses saberes, 0 corpo nado tivesse alma nem
consciéncia; como se sO existisse o corpo objeto sem o corpo sujeito. E, ao mesmo tempo

em que esses saberes comparam o corpo humano a uma maquina maravilhosa, expressam



sua fragilidade: ele adoece, envelhece e morre; o que nao ocorre a uma maquina de fato.
“A maquina ¢ igual, fixa, nada sente porque escapa a morte ¢ ao simbolico”. (LE
BRETON, 2003, p. 19)

A evolugdo da Biologia tenta superar os limites genéticos e fisioldgicos do ser
humano. Essa nova via promete fabricar 6rgdos e células fora do corpo com o intuito de
corrigir defeitos e aprimorar cada vez mais a maquina humana. Até parece que
chegaremos ao tempo do homem e da mulher bidnicos, um tempo em que o corpo sera
desnecessario, somente um acessorio; afinal, esse corpo ¢ finito e deteriora. Le Breton
nos chama ateng¢ao para o que o ser humano esta sendo capaz de fazer na ansia de obter o
corpo perfeito e duradouro. Os individuos estdo entregando o controle de si mesmos a
tecnociéncia e esta, por sua vez, promete socorrer este corpo reparando-o e rearranjando-
0.

Parece que o corpo estd sempre inacabado, como um rascunho precisando de
retoques e ajustes para se adequar e atender as expectativas da P6és-modernidade. O novo
homem vive em constante conflito entre “salvar o que resta de humano ou descartar a
humanidade em favor de uma nova via de evolucao biologica” (LE BRETON, 2003, p.
101); ndo se pensa em muitas outras coisas, o tempo todo se busca a via mais rapida e
mais facil de conservar e aumentar a durabilidade do corpo para que ele, como fiel
guardador da alma e da inteligéncia, possa exercer sua fun¢do sem falhas. Pois, se o
corpo acabar, acabardo também a inteligéncia e a alma.

Nessa busca incanséavel, nos tornamos escravos dos recursos psicofarmacologicos.
Tomam-se remédios para emagrecer, para diminuir a ansiedade, o estresse, usam-se
cremes com as mais variadas formulas; tudo para atender as exigéncias do mundo
contemporaneo e afrontar o curso natural da vida e da morte. Essa ¢ a promessa do
discurso técnico e cientifico da biotecnologia e da medicina moderna — da tecnociéncia e
da industria: aprimorar o corpo para que ndo haja falhas e, se isto ndo for possivel,
extermina-lo, substitui-lo por outra matéria-prima de qualidade.

A busca pela perfeigdo comecga desde a concepgao; nessa louca utopia, a medicina
prega o mito da crianga perfeita, diz Le Breton, “a assisténcia médica a procriagdo induz
uma concep¢do da crianca fora do corpo, fora da sexualidade. Alguns bidlogos até

sonham em eliminar a mulher de toda a gestacao gragas a incubadora artificial”. (2003, p.



23) A mulher torna-se absolutamente desnecessaria. A Medicina deixa de se preocupar
com o “cuidar” e, justificando-se sob o pretexto de extirpar os males dificeis de curar, se
apropria do dominio da vida. Torna-se uma instancia normativa com o poder de controlar
desde os dados genéticos a longevidade do ser humano. Um tipo de poder que Foucault
denomina biopoder.

Quando trata da relacdo entre o individuo, seu corpo e a sociedade, Foucault
define duas formas de poder: o poder disciplinar e o biopoder. O poder disciplinar se
aplica ao corpo por meio das técnicas de vigilancia e instituicdes punitivas: esta
“disciplina tenta reger a multiplicidade dos homens na medida em que ela pode e deve
redundar em corpos individuais que devem ser vigiados, treinados, utilizados,
eventualmente punidos” (2002, p.289). O biopoder se exerce ndo sobre o homem-corpo,
mas sobre o homem-espécie, um corpo com varias cabegas dando a idéia de populagao;
poder que nao trata da individualizagdo do homem, mas de sua massifica¢ao, do controle
da espécie humana, monitorando, por exemplo, a natalidade, a mortalidade e a
longevidade de uma populagao.

Este tipo de poder se preocupa com as doencas dificeis de extirpar, porque elas
causam um maior numero de Obitos, diminui¢cdo da for¢a produtiva € um aumento nos
custos econdmicos com tratamentos e assisténcia. O biopoder e o poder disciplinar

mostram-se como mecanismos de regulagdo e correcao:

... E uma técnica, um dispositivo, um mecanismo, um instrumento de poder,
sdo ' métodos que permitem o controle minucioso das operagdes do corpo, que
asseguram a sujeicdo constante de suas forcas e lhes impdem uma relacdo de
docilidade-utilidade... ' E o diagrama de um poder que nio atua no exterior,
mas trabalha o corpo dos homens, manipula seus elementos, produz seu
comportamento, enfim, fabrica o tipo de homem necessario ao funcionamento
e manutengdo da sociedade industrial, capitalista. (FOUCAULT, 2002, p.
XVID).

Segundo Rector & Trinta, a importancia do corpo em nossa cultura para a
definicdo da identidade pessoal leva a crer que ele pode ser objeto para outrem e sujeito

para si mesmo, exprimindo a existéncia do individuo através de simbolos e significacdes.



O corpo representa, portanto, um meio de comunicagdo com o mundo €, a0 mesmo

tempo, condi¢ao de existéncia do ser. Desse modo:

Quando se fala na relagdo do corpo com o meio social do qual faz parte, fica
muito evidente que cada gesto nosso nos situa como membros de uma dada
comunidade e, ao mesmo tempo, trai nossas peculiaridades, o que nos

constitui diferentes, individual e socialmente (1990, p. 13).

Lorena Dantas da Silva (2003)° diz que ¢ importante ter em mente as diversas
concepcdes que atingem e influenciam, direta ou indiretamente, as visdes sobre o “corpo
deficiente” que, em geral, ¢ aquilo que se apresenta diferente, estranho ou incomum,
dentro de um grupo social caracterizado por determinadas normas, concepgoes e valores
socioculturais.

Durkheim afirma que a deficiéncia seria a apresentacdo de um individuo com
tragos e caracteristicas que o tornam diferente dos demais, do ponto de vista fisico,
intelectual e comportamental, deixando-o fora dos padrdes de “normalidade” desejados
e/ou esperados pela sociedade. Quando os individuos comportam-se de forma diferente
da normalidade, surgem os fenomenos “patologicos”. Dentro destes dois limites — normal
e patoldgico — existem variagdes que sdao aceitas, ou confundidas, como normais e que
servem de modelo para determinar o comportamento excepcional.

Canguilhem afirma que toda pessoa excepcional tem, efetivamente, o direito a um
reconhecimento sem que sua diferenca seja percebida como um desvio, visto que, em
situagdes “diferentes”, ha normas diferentes e porque, na medida em que sdo diferentes,
todos sao iguais em valor. Para Velho (1985), é importante ressaltar que, apesar da
“deficiéncia” estar, muitas vezes, ligada a questdo fisica, sua determinacdo €, também,
produto de valores construidos a partir dos sistemas socioculturais. Portanto, deve-se
levar em consideracdo que os elementos constituintes da ‘“deficiéncia” devem ser
compreendidos de diversas formas nos diversos grupos sociais e nos diferentes contextos
historicos.

De acordo com os depoimentos colhidos durante a realizacdo da pesquisa,

¢ Esse contexto refere-se a parte do trabalho de dissertagdo apresentado ao Programa de P6s-Graduagdo em
Sociologia da Universidade Federal da Paraiba. A autora discutiu a questdo do corpo como mercadoria e
sua relagdo com a deficiéncia fisica e o trabalho na cidade de Jodo Pessoa — PB.



pudemos verificar de maneira marcante a influéncia dos valores socioculturais na
imagem social do corpo apresentada por nossos colaboradores. Seus relatos demonstram
incomodo com a parte do corpo deficiente porque chama a atengdo das pessoas. “Elas
olham para n6s com curiosidade querendo saber o que aconteceu. Muitas vezes tentamos
esconder o defeito para ninguém notar; assim, ndo ficamos com vergonha do nosso
corpo”.

Diante de tudo isso, nossa maior inquietude diz respeito a “diferen¢a” como uma
variacdo do padrao considerado “normal” na nossa sociedade. Diante da nova ordem, a
qual prima pelo corpo perfeito, e do uso de aparatos tecnoldgicos cada vez mais
eficientes para as transformagdes do corpo, nos questionamos: o que estamos fazendo do
nosso corpo? Como percebemos o corpo do outro quando ele é diferente? Como cuidar
do nosso corpo sem considera-lo sempre um rascunho merecedor de corre¢des, sem
transformé-lo num “cyber-corpo”, templo confortavel onde o afeto e a alma sao
dispensaveis? A seguir, refletiremos sobre a questdo do normal e do anormal como
representacdo de um padrao ideal a ser seguido. Precisamos desmontar o equivoco que
associa a diferenca a anomalia ¢ a normalidade a uma referéncia de valor. No nosso
entendimento, este ¢ um dos caminhos para a aceitagdo e a convivéncia com a

diversidade sociocultural.



ENTRE A NORMA E A DIFERENCA

“A anomalia so6 é conhecida pela ciéncia se tiver sido,
primeiro, sentida na consciéncia, sob a forma de
perturbagdo ou de nocividade.”

(Canguilhem, 2002)

Norma significa aquilo que se institui como padrdo, como modelo, uma regra, um
preceito a ser seguido. Assim, normal ¢ aquilo que esta de acordo com a norma, o que ¢
comum ou habitual. Partindo-se desse ponto, normal assume dois sentidos: primeiro, €
aquilo que ¢ como deve ser e, segundo, ¢ aquilo que se encontra na maior parte dos
componentes de uma espécie (CANGUILHEM, 2002).

Canguilhem (2002) chama nossa atencdo para o quanto esse verbete pode ser
equivoco, pois designa um fato e a este atribui valor na perspectiva daquele que fala, ou
seja, aquele que fala adota um julgamento de apreciacdo ao fato de acordo com o seu
entendimento. Além disso, para o autor, a propria tradi¢ao filosofica realista contribuiu
para tal equivoco, tendo em vista a mesma considerar toda generalidade observavel um
carater comum, o qual adquire um valor; um valor do tipo ideal. Dessa forma, toda
caracteristica comum, habitual e observavel na maioria de uma populagdo torna-se o
padrao ideal para os componentes desta e aqueles que fugirem a este padrdo serdo
considerados fora da norma. Essa discussdo ¢ importante para esta pesquisa porque as
representacdes sociais dos individuos com incapacidade fisica dizem respeito a algo
considerado fora dos padrdes, portanto, fora da norma, isto ¢, anormal, uma questao
amplamente discutida por diversos saberes.

Ao tratar a normalidade no ambito da Medicina, Canguilhem afirma que o estado
normal é a designa¢do do padrio de funcionalidade ideal dos sistemas organicos. E o
padrao que se deseja manter ou restabelecer por meio de uma determinada terapéutica.
Nesse sentido, a Medicina existe como ciéncia da vida porque o proprio individuo atribui
valor a certos comportamentos e/ou estados patologicos, os quais devem ser corrigidos ou

sdo passiveis de correcdo quando s3o valores negativos. Assim, o sujeito, durante a

polaridade dindmica da vida, tenta lutar contra tudo o que representa obstaculo para



manter a saide num estado 6timo; caso contrario, vai estar fora das normas estabelecidas
por aquele que as institui. Inclusive, vale ressaltar: o proprio estado de satde 6tima ¢
normativo, pois nenhum individuo consegue permanecer completamente saudavel
durante toda a vida; todos nds, em algum momento, experienciamos um estado de
doenga. Isso significa “que a vida ndo ¢ indiferente as condi¢des nas quais ela € possivel,
que a vida ¢ polaridade e por isso mesmo, posi¢ao inconsciente de valor, em resumo, que
a vida ¢, de fato, uma atividade normativa.” (CANGUILHEM, 2002, p. 96). Segundo
Canguilhem, para a Filosofia, normativo quer dizer julgamento de apreciagdao ou de
qualifica¢ao de um fato em relagcdo a uma norma.

Para esclarecer melhor a situacdo, o autor nos chama a aten¢do para o significado
dos termos anomalia e anormal. Anomalia é um substantivo sem adjetivo correspondente;
anormal ¢ um adjetivo sem substantivo. Contudo, hd uma associacdo entre os termos
fazendo de anormal o adjetivo de anomalia. Etimologicamente, anomalia significa
desigual, irregular; enquanto anormal deriva de norma (do latim), que significa regra;
portanto, anormal quer dizer fora da regra. Nesse contexto, “anomalia designa um fato, é
um termo descritivo, ao passo que anormal implica referéncia a um valor, ¢ um termo
apreciativo, normativo”. (2002, p. 101)

Anomalia ¢ o fato biologico que descreve as mas formagdes organicas. Segundo
Canguilhem, este termo foi introduzido recentemente na Anatomia, porém ja ¢ antigo na
Zoologia. Os zoblogos o aplicam aos animais com caracteres e organizagao diferentes
daqueles da mesma espécie; assim, 0s animais com anomalias sO se assemelham aos
outros de sua espécie pelas relagdes de parentesco. Para Saint-Hilaire, esse fato ndo pode
ser considerado como capricho, irregularidade ou desordem da natureza. Esses termos,
acrescenta, Canguilhem, sdo utilizados pelos naturalistas; essas irregularidades existem
sob o olhar das leis desses estudiosos. Para a natureza, seres com organizagoes diferentes
ndo significam, necessariamente, excecdes, pois “todas as espécies sdo o que elas devem
ser, apresentando da mesma forma a variedade na unidade e a unidade na variedade”.
(2002, p. 102) Isto quer dizer que, do ponto de vista da anatomia, o termo anomalia deve
ser definido no seu sentido estrito de desigual enquanto anormal deve ser definido como
aquilo ou aquele que, ao ser comparado com um determinado padrdo, ndo atende ou nao

preenche os requisitos exigidos para tal.



Ainda sobre a questdo da anomalia, ¢ importante ressaltar que os seres de uma
determinada espécie podem apresentar uma grande variedade morfoldgica, apesar de
pertencerem a um mesmo tipo especifico’. Melhor explicando, ndo é a variedade
morfologica individual o fator preponderante na determinagdo de uma anomalia, mas,
sim, “qualquer particularidade orgénica apresentada por um individuo comparado com a
grande maioria dos individuos de sua espécie, de sua idade, de seu sexo, constitui o que
se pode chamar uma Anomalia” (CANGUILHEM, 2002, p. 102)

Na verdade, ¢ possivel perceber a anomalia sob dois aspectos: um objetivo e outro,
subjetivo. Do ponto de vista objetivo, pode-se afirmar que a anomalia, para o naturalista,
¢ tdo somente um desvio estatistico, um conceito descritivo; ja, para o bidlogo, se refere
ndo a desvios estatisticos e, sim, as deformidades que impossibilitam as func¢des vitais
parcial ou totalmente, isto é, um desvio normativo, uma variacdo individual que
impossibilita dois sujeitos de serem iguais sob o aspecto anatomomorfoldgico. E ¢
justamente isto que os diferencia do seu aspecto subjetivo, pois este pode suscitar, na vida
do sujeito, uma referéncia negativa capaz de torna-lo inapto para conviver socialmente ou
exercer o seu papel, enquanto cidaddo, no grupo social do qual faz parte. Além disso,
afirma Canguilhem, as anomalias de menor complexidade, que ndo alteram ou alteram
muito pouco as func¢des organicas, podem passar despercebidas durante toda a vida do
individuo, fazendo com que ele tenha uma vida perfeitamente dentro dos padrdes
estabelecidos pela sociedade. Assim, “a anomalia € ignorada na medida em que ndo tem
expressao na ordem dos valores vitais” (p. 104). Isso implica dizer que ter uma anomalia
nem sempre significa ter uma patologia; significa apenas ser diferente.

Estar fora das normas ndo reside, necessariamente, em ter uma patologia.
Diversidade nao ¢ enfermidade, ¢ diferenca e as diferencas devem ser respeitadas. Perder
um segmento corporal, por exemplo, € tornar-se diferente e se desviar do tipo especifico
de seu grupo. Contudo, ¢ possivel, mesmo nessas condi¢des, manter uma vida normal
com algumas adaptagdes e, com isso, reintegrar-se socialmente.

Alguns sujeitos, possivelmente, superam esses adjetivos e as condigdes adversas
conseqiientes de um problema organico que os tornaram diferente dos demais. Encaram

com naturalidade e conformidade a nova realidade, divertem-se e vivem felizes. Uma

7 Segundo Canguilhem, tipo especifico corresponde a um conjunto de caracteristicas comuns & maioria dos
individuos de uma mesma espécie.



moga portadora de um cancer de pele, que teve de amputar uma perna, parece ter uma
vida muito equilibrada. Usa uma protese de metal, ndo se preocupa em usar nenhum
disfarce e ndo tenta esconder sua deficiéncia em nenhuma ocasido. Nesse caso, pudemos
constatar alegria, energia e vontade de viver numa pessoa que poderia tornar-se negativa
e deprimida por causa de uma surpresa que a vida lhe preparou. Uma das coisas que ela
mais gosta de fazer ¢ dancar e, seja qual for o ritmo, dar um show de habilidade que
muitas pessoas possuidoras dos dois membros inferiores perfeitamente normais, do ponto
de vista anatdmico, ndo podem apresentar.

E incrivel como ndo nos damos conta da importancia de cada orgdo, de cada
movimento, de cada musculo trabalhando incessantemente para nos possibilitar
verdadeiros malabarismos. No entanto, basta um pequeno acidente, um pequeno trauma e
nosso mundo desmorona. SO ai percebemos o quanto somos frageis, dependentes da
propria vida, do destino, talvez; nao podemos prever o que pode nos acontecer e qual sera
nossa reagdo num momento como esse. Como vamos enfrentar uma situagdo adversa a
nossa vontade que surge abruptamente? Essa mog¢a nos disse algo importante: “nunca
achamos que isto ou aquilo vai acontecer conosco, por iSso ndo nos preocupamos como
vamos nos comportar diante da situagao”.

Uns enfrentam e superam de forma positiva uma mutilagdo, resolvem o problema
consigo e com 0s outros ¢ isto pode ser determinante na sobrevida dessas pessoas. Nessas
condigdes quanto mais o sujeito se aceitar na nova condi¢ao, menos despertara piedade,
curiosidade ou outro sentimento negativo. Uma aceitagdo mais positiva por parte do
proprio sujeito e de todos os outros se tornara mais evidente; o sentimento de impoténcia
vai se esvaindo pouco a pouco e, sem perceber, o sujeito mutilado, apesar de sua
variedade individual, tornar-se-4 igual aos demais, voltard a atender aos requisitos de seu
tipo especifico; ¢ como se o seu novo molde se encaixasse perfeitamente no molde

original no qual foi feito:

Pode haver para um enfermo uma atividade possivel e um papel social
condigno. No entanto, a limitacdo for¢ada de um ser humano a uma condig¢do
unica e invaridavel é considerada pejorativamente, em referéncia ao ideal

humano normal que é a adaptac¢do possivel e voluntaria a todas as condi¢oes



imaginaveis. E o abuso possivel da saiide que constitui a razéio do valor que
se da a saude assim como [...] é o abuso do poder que esta por detrds do
amor ao poder. O homem normal é o homem normativo, o ser capaz de
instituir novas normas, mesmo orgdanicas. Uma norma unica de vida é sentida
privativamente e ndo positivamente. Aquele que ndo pode correr se sente
lesado, isto é, converte sua lesdo em frustragdo e, apesar daqueles que o
cercam evitarem mostrar-lhe sua incapacidade — como quando criangas
afetuosas evitam correr em companhia de um menino manco — o enfermo
sente muito bem a custa de que abstengoes e de que repressdo por parte de
seus semelhantes qualquer diferenca entre eles e o proprio enfermo é,

aparentemente, anulada.” (CANGUILHEM, 2002, p. 109)

Geralmente, como profissional que lida com pessoas com incapacidade fisica, nos
envolveremos emocionalmente em cada caso com que nos depararmos. Muitas vezes, a
vontade do paciente de conseguir recuperar 0os movimentos nos levara a um universo
magico e desconhecido. Um lugar onde o menor esbogo de movimento significa um gesto
fino e preciso; nesse exato momento, um sorriso em meio a algumas lagrimas vira a
propria expressao da vitéria e de um novo recomego.

Diversidade n3o ¢ doenca, afirma Canguilhem. Nao atender aos padrdes
estabelecidos pela sociedade, afastar-se de seu tipo especifico ndo representam perigo a
sua espécie ou uma forma de criar novos caminhos. Afinal, nem sempre uma
variabilidade individual representa desvantagem; muito pelo contrario, em algumas
situacdes, ¢ providencial ser diferente. Para exemplificar este fato, o autor nos fala sobre
a mutacdo das drosofilas®, um caso de evolu¢do e adaptagdo. As caracteristicas
especificas apresentadas pelas drosofilas mutantes podem ser desvantajosas ou nio,
dependendo, principalmente, das condi¢gdes do meio no qual se desenvolvem. Se a
adaptacdo e a evolucdo dependem do meio, entdo a normalidade do meio também ¢
relativa. Isto ¢, a variabilidade individual pode ser considerada normal na medida em que
o meio no qual esta variabilidade ocorre ¢ normal para seu desenvolvimento e ¢ neste
meio que o sujeito desenvolve melhor a sua vida e encontra as condigdes ideais de

sobrevivéncia. Neste ambiente, os seres e suas variabilidades individuais podem viver

¥ A drosoéfila mutante apresenta asas alteradas, vestigiais enquanto a droséfila sem mutagdes apresenta asas
normais. A drosofila mutante pode se adaptar muito bem a um meio ndo ventilado porque nessa situagdo
ela ndo precisa algar voo. Ja num meio ventilado, elas sdo eliminadas pelas drosofilas de asas normais.



“impunemente” vencendo os obstaculos e superando as impoténcias. (CANGUILHEM,
2002)

Entretanto, viver num meio onde as caracteristicas singulares e a variabilidade
especifica ndo sdao comuns ou onde esta ndo ocorre na maioria dos seres de sua espécie
parece causar sentimentos tais como preconceito, estigmatizagao, descriminacao, piedade
e curiosidade. Isto € o que os sujeitos desse estudo tém nos revelado durante as
entrevistas. E isto, também, que temos observado na prética da terapia da reabilitagio
fisica.

Somente quando a anomalia ¢ associada a imagem que a sociedade e o proprio
sujeito fazem dele, é que ela pode ser considerada como doenga, principalmente quando
isto se torna um julgamento de valor, algo feito de forma pejorativa. Na maioria das
situagdes nas quais se observa uma ou mais diferengas de um ser humano em relagdo aos
demais de seu convivio, ¢ possivel que os diferentes sejam discriminados e excluidos.
Nesse momento, o estigma de anormal, patoldgico ou incapaz se estabelece e, a partir da,
0 sujeito passa a ser visto com outros olhos. Olhos da desvalorizagdo, da incapacidade de
manter o controle sobre a propria vida, olhos da piedade. E necessario entender todo o
conjunto de significados envolvidos na constru¢cdo da imagem social do corpo. Isto
perpassa um discurso ordenado conforme a evolugdo das sociedades ao longo do tempo,
onde, em cada contexto historico, foram ditados modelos como forma de representacao

do padrao ideal da imagem que cada um deve apresentar socialmente.



A IMAGEM SOCIAL DO CORPO

[...] A ética passeia entre os topicos de algumas legislacoes...
Passeia como a propria utopia da dignidade humana, frente
aos experimentos cientificos...
Passeia por entre flores, alamedas, mas sem alcangar a
escora que imponha limites ao desrespeito da condig¢do
humana. E gritar e néo ser escutado... Etica é implorar amor,
compaixdo e ouvir argumentos teoricos, cientificos, razdo em
lugar de emogdo... Um feto no lixo... A vida na contramdo...
Para qué o aborto se depois a sociedade mata naturalmente?!
Para qué atendimento hospitalar se o principio da vida é a
propria morte?!

(Valdemar Augusto Angerami — Camon,

2004).

Ao longo das ultimas décadas, o discurso sobre o corpo vem instituindo as regras
para se obter a imagem social ideal. Contudo, para se adequar a essas normas sociais,
paga-se um pre¢o muito alto. A incapacidade de atingir esses objetivos tem se tornado “a
propria evidéncia da violagdo de uma norma” (MARZANO-PARISOLI, 2004, p. 67).

A forma pela qual uma sociedade define o que significa ter uma imagem ideal tem
sido objeto de muitas discussdes e reflexdes pontuais. Experienciar a sensa¢ao de nao
atender a tais requisitos faz muitos individuos lancarem mao dos mais inusitados recursos
para se encaixarem nos moldes ditados; ndo ¢ raro que os que fazem uso desses recursos,
benéficos ou ndo, prefiram uma imagem externa agradavel e jovem a manutencdo da
propria saude. O que importa € o reflexo no espelho, a referéncia utilizada para obter a
imagem tdo desejada ¢ o olhar do outro.

Ultimamente, os principais jornais, canais de televisdo, revistas e a rede mundial
de computadores nos colocaram a par de doencas causadas pela busca incessante da
imagem do corpo socialmente aceita. Segundo uma reportagem divulgada pelo Jornal
Saude da Agéncia USP de noticias, um trabalho realizado pelo Instituto de Psiquiatria do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP, publicado em 27/09 de 2004,
constatou que 75% dos jovens entrevistados desaprovam sua aparéncia fisica e se
preocupam com os minimos detalhes como, por exemplo, o tamanho do nariz; o mais
impressionante ¢ que 80% deles afirmaram que fariam algum procedimento para

modificarem a aparéncia. Além disso, durante a pesquisa, um aspecto que alarmou os



pesquisadores foi o fato de que, em cada dez, apenas um foi considerado obeso. Cardoso,
ao publicar uma reportagem feita com Taki Cordas na revista Isto ¢ Gente intitulada
Quando emagrecer é doenga revela algumas das principais causas da anorexia e da
bulimia. No texto da entrevista, Taki Cordas, psiquiatra do Hospital das Clinicas e
especialista na area, fala sobre as inimeras complicagdes causadas por esses distirbios.
Ele afirma que essas sdo doengas, principalmente femininas e que somente 30% chegam
a cura; 20% morrem (ISTO E, 2004, n°142).

Sem duvida, as questdes éticas que envolvem a reflexao sobre a imagem social do
corpo parecem ser complexas. Até que ponto € ético impor e exigir padroes tdo rigidos a
custos tao altos? O que ¢ ético para a Medicina, para a sociedade e para o proprio sujeito
subordinado as essas normas?

Se, mesmo apresentando um corpo dentro dos padrdes morfofuncionais, ja ¢
dificil se adequar as normas, imagine tendo algum tipo de limitacdo fisica. Os deficientes
fisicos se submetem a uma dupla empreitada: primeiro, devem superar o obstaculo
anatomico de possuirem uma parte do corpo diferente dos demais; segundo, devem
superar o obstaculo sociocultural de sua variabilidade individual.

Para amenizar a situacdo, surge um discurso de inclusdo social como, por
exemplo, o disposto na lei 7.853 publicada no DOU em 24 de outubro de 1989, a qual
estabelece as normas gerais que asseguram o pleno exercicio dos direitos individuais e
coletivos das pessoas portadoras de deficiéncia. Esta lei regulamenta a acessibilidade do
ponto de vista arquitetonico, as quotas nas vagas de emprego, a saude, a educacao e
demais politicas publicas no ambito dessa questdo. Algo que, na teoria, ¢ bastante
plausivel; no entanto, na pratica, muito raramente ¢ cumprida. O acesso aos
medicamentos, ao tratamento a domicilio e aos equipamentos necessarios a sobrevida
dessas pessoas, apesar de estarem juridicamente garantidos, depende de muitos aspectos:
ao tentarem obter esses direitos, os portadores de necessidades especiais travam
verdadeiras batalhas e, quando conseguem, muitas vezes, ¢ tarde demais. A Lei, no
entanto, nao deixa de ser um discurso regulador e determinante na relacdo entre a
imagem social ideal e a imagem social real.

A imagem do corpo ideal ¢ aquela na qual ele ndo tem odores (sendo de perfumes

que estdo na moda), tem medidas exatas, controladas pelas constantes dietas e pela



academia de gindstica; um corpo que sé responde aos apelos abstratos da sociedade. Um
corpo, enfim, que ndo se assemelha ao corpo real, mas ¢ capaz de comunicar os desejos
da sociedade contemporanea e homogeneizar o comportamento humano na era pods-
moderna (MARZANO-PARISOLI, 2002). Ao discutir o significado do corpo, Le Breton
explica que, atualmente, a anatomia ¢ apenas uma matéria-prima a ser remodelada e
redefinida segundo a tendéncia do momento. “Uma representagdo provisoria, um lugar
ideal de encenagdo de efeitos especiais” (2003, p. 28).

Segundo Le Breton (2003), uma das formas coerentes para resolver certos
conflitos existenciais ¢ submeter-se as cirurgias estéticas. Além de modificarem a
aparéncia fisica e trazerem de volta o vico da juventude, elas possibilitam a
transformagdo da propria identidade; ou seja, muitos se submetem a esse tipo de
terapéutica porque estdo enfrentando algum tipo de problema pessoal tais como divorcio,
desemprego e envelhecimento. Véem nessa situagao a possibilidade de mudarem suas
vidas, como se, modificando a aparéncia externa, modificassem também o seu interior,
“rompesse de uma vez com a orientacdo de sua existéncia”. (2003, p. 30) Assim, as
cirurgias estéticas traduzem uma maneira de diminuir os desvios experienciados € sdo o

reflexo dos padrdes fisicos que regem nossas sociedades.

A cirurgia estética ndo é a metamorfose banal de uma caracteristica fisica no
rosto ou no corpo, ela opera, em primeiro lugar, no imagindrio e exerce uma
incidéncia na relagdo do individuo com o mundo. Dispensando um corpo
antigo mal amado, a pessoa goza antecipadamente de um novo nascimento,
de um novo estado civil. A cirurgia estética oferece um exemplo
impressionante da consideragdo social do corpo como artefato da presenga e

vetor de uma identidade ostentada. (LE BRETON, 2003, p. 30)

Nesse cendrio, ¢ pela imagem social do seu corpo que vocé ¢ julgado e
classificado. E sua aparéncia que vai coloca-lo numa hierarquia de valores pelos quais
sua presenga no mundo e na sociedade sera avaliada.

Estigmatizar pode ser definido como qualificar pejorativamente, censurar.
Submeter alguém a este tipo de julgamento ¢ conscientiza-lo de seus desvios. E explicar-

lhe sua necessidade de corre¢do. Todo desviante deve ser corrigido, diz o pensamento



normativo. Ao tratar a questio da estigmatizagdo, Erving Goffman’ sugere que até
mesmo o menor defeito, por mais bem escondido, em alguma ocasido social, se tornara
evidente. Isto fard aflorar um sentimento de vergonha porque, a partir de entdo, todos
conhecerdo um problema que deveria permanecer oculto. Mas, s6 nesse momento, ¢
possivel, entdo, esconder novamente este problema. No entanto, aqueles que nao podem
esconder seus defeitos sofrem constantemente o estigma da diferenga como desvio a
norma.

Para Goffman, o sucesso ou o fracasso em se manter dentro das normas pode ter
um efeito devastador sobre a integridade afetiva e psicoldgica do sujeito. Por mais normal
que sejamos, em algum momento de nossas vidas, falhamos em relagdo a norma. Nao
estamos falando aqui somente do aspecto fisico, mas, também, de todos os outros que
constituem a vida do sujeito: fracasso familiar, fracasso profissional, fracasso
emocional... Isto porque permanecer dentro das normas ¢ ser jovem, ter um bom
emprego, ser feliz no amor, ter beleza fisica etc. Qualquer pessoa que ndo consegue
preencher esses requisitos, em algum momento de sua vida, se verd como “indigno,
incompleto e inferior” (1988, p. 139).

Goffman afirma que a manipulagdo do estigma ¢ uma caracteristica geral da
sociedade e ocorre sempre que se discutem as normas de identidade. Isto acontece tanto
com as diferengas pouco notaveis quanto com as diferencas marcantes. E como se o
desviante com uma pequena diferenca devesse ter vergonha de se incomodar com ela; ¢
como se o aquele, com uma grande diferenga devesse ter vergonha de possui-la.

Em Vigiar e punir, Foucault discute a questdo dos corpos doceis. Ele nos fala
sobre a figura ideal do soldado no inicio do século XVII. Este era alguém que seria
reconhecido de longe, seu corpo deveria ser o brasao de sua forca e de sua valentia. Sua
postura e os exercicios praticados durante seus treinamentos representavam “uma retorica
corporal da honra” (2006, p. 117). J4 no século XVIII, o soldado tornou-se algo
suscetivel de ser fabricado. Grosso modo, tomavam o camponés e o transformavam em

maquina. Corrigiam sua postura e seu corpo inapto era convertido em algo forte e agil.

° Erving Goffman foi um pensador polémico e um eximio observador dos problemas cotidianos nas
sociedades industriais complexas. Suas obras tém influenciado antropdlogos, socidlogos e psicologos além
de oferecer ferramentas importantes para a discussdo dos diversos aspectos da vida social.



E pertinente, pois, reiterar que a questdo do remodelamento e da reconstrugio do
corpo & historica. Na Epoca Cléssica, afirma Foucault, o corpo era objeto e alvo de poder.
Uma grande atengdo passou a ser dada ao corpo; descobriu-se que era possivel manipula-
lo, treind-lo e torna-lo obediente. O autor faz alusdo ao Homem-maquina registrado sob
dois aspectos: o anatomo-metafisico descrito, inicialmente, por Descartes e seguido pelos
médicos e filésofos; o técnico-politico, “constituido por um conjunto de regulamentos
militares, escolares, hospitalares por processos empiricos e refletidos para controlar ou
corrigir as operagoes do corpo” (2006, p. 118).

Esses dois registros eram bem distintos, pois um referia-se ao homem submisso e,
o outro, ao utilizdvel. O homem submisso seria aquele cujo corpo era décil, respondia e
obedecia as normas instituidas por quem de direito e o homem utilizavel dizia respeito

aquele cujo corpo seria forte, agil e pronto para a labuta, um corpo util e inteligivel:

O Homem-maquina de La Méttrie é ao mesmo tempo uma reducdo
materialista da alma e uma teoria geral do adestramento, no centro dos quais
reina a nog¢do de ‘docilidade’ que une ao corpo analisivel o corpo
manipuldvel. E décil um corpo que pode ser submetido, que pose ser
utilizado, que pode ser transformado e aperfeicoado. Os famosos automatos,
por seu lado, ndo eram apenas uma maneira de ilustrar o organismo, eram
também bonecos politicos, modelos reduzidos de poder: obsessdo de
Frederico II, rei minucioso das pequenas maquinas, dos regimentos bem

treinados e dos longos exercicios. (2006, p. 118)

E possivel observar, com Foucault, que a questdo da imagem social do corpo nio
¢ tdo atual assim. No século XVIII, nas sociedades européias, o corpo ja era objeto dos
mais diversos tipos de investimentos. Entretanto, o que se observa de novo na reflexdo
desse pensador estd centrado no controle e na disciplina sobre o corpo. Em relacdo ao
controle, ele nos explica que ndo se trata de cuidar do corpo em massa, mas do corpo
individual. Cada detalhe deve ser trabalhado minuciosamente, sem folga, sem descanso.
O que importa ndo ¢ a linguagem do corpo e da alma, mas, sim, a economia ¢ a eficacia
dos movimentos, uma verdadeira relacdo de docilidade-utilidade. No que concerne a

disciplina, Foucault nos mostra que os processos disciplinares estiveram presentes em



locais como conventos e exércitos; porém, foi no decorrer dos séculos XVII e XVIII que
a disciplina se tornou objeto geral de dominagao.

Dai em diante, a disciplina se mostrara de forma elegante, sem a violéncia da
relagdo entre os escravos e seus senhores, mas conseguindo os mesmos efeitos da
vassalagem; s6 que, agora, de forma sutil. A disciplina do corpo visa ndo somente
aumentar sua utilidade, mas, também, sua dominagdo. A disciplina fabrica ‘“corpos
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submissos e exercitados, corpos ‘doceis’” (2006, p. 119). Uma nova anatomia politica,
afirma Foucault, capaz de aumentar a aptidio ao mesmo tempo em que acentua a
dominacao.

O enfoque do controle e utilizacdo dos homens atravessa a Era Classica, “levando
consigo todo um conjunto de técnicas, todo um corpo de processos e de saber, de
descricdes, de receitas e dados. E desses esmiugamentos, sem duvida, nasceu o homem
do humanismo moderno” (FOUCAULT, 2006, p. 121).

Até agora discutimos as questdes sobre a percep¢do do processo saude/doenca
enfocando os aspectos médicos e filos6ficos como componentes imprescindiveis para a
construgdo das representagdes sociais do enfermo e de seus pares. Apresentamos aspectos
importantes e determinantes para a compreensao da deficiéncia fisica enquanto problema
sociocultural complexo. Demonstramos os significados do corpo ao longo da historia e
do desenvolvimento das sociedades bem como as representagdes formuladas a partir de
um molde denominado “corpo fisico belo e perfeito”. Verificamos o quanto o avango das
ciéncias, em particular as da satde, influenciou e influencia até hoje a imagem que cada
um faz de si proprio bem como aquela que a sociedade faz dos seus integrantes.
Constatamos como as diferencas individuais e coletivas, sejam elas pouco ou muito
notaveis, fizeram parte do passado e continuaram, no presente, nos diversos grupos
sociais na historia das sociedades ocidentais.

A partir de agora, descreveremos como as politicas publicas instituidas nessas
sociedades se desenvolveram de maneira similar e pontual em diferentes locais e
momentos defendendo os interesses das classes privilegiadas e colocando a margem os
homens sem fama ou nenhuma notoriedade. Apresentaremos as narrativas dos nossos
colaboradores que tanto nos enriqueceram e, daqui em diante, fardo parte de nossa

historia. Analisaremos seus depoimentos com toda sua profundidade e subjetividade



proprias dos sentimentos e emogdes experienciados durante suas vidas antes e apos os

acidentes que, definitivamente, modificaram seu presente e direcionardo seu futuro.



CAPITULO Il



UMA HISTORIA DO MESMO

Os projetos do individuo transcendem o intervalo fisico de sua
existéncia: ele nunca morre tendo explicitado todas as suas
possibilidades. Antes, morre na véspera. e alguém deve realizar
suas possibilidades que ficaram latentes, para que se complete o
desenho de sua vida.

Ecléa Bosi

Durante nossas leituras, pudemos constatar que existe uma historia das diferencas
individuais e coletivas. Uma das coisas que mais nos chamou a atenc¢do foi a maneira
como as politicas publicas administraram as questdes da satide. O mais interessante ¢ que
a forma de tratar o tema aqui estudado nao variou muito ao longo do tempo.

Apesar do vertiginoso progresso € das mudancgas ocorridas no campo da medicina
¢ fato comprovado historicamente o funcionamento precario da saude publica nas
sociedades ocidentais. A falta de saneamento basico e o insucesso no combate as doengas
representam um verdadeiro paradoxo, pois como poderiamos admitir a incidéncia
recorrente de tantas epidemias e desigualdades diante de tantas possibilidades técnicas e
politicas? A histéria descreve fatos que demonstram por qué as politicas publicas, tanto
no Brasil como em outros paises se desenvolveram de forma insipiente.

Um dos fatos que contribuiu de forma marcante para o estabelecimento de
estratégias para o desenvolvimento dessas politicas foi a industrializagdo. Esta
proporcionou mudangas radicais ndo s6 na economia, mas em tudo a sua volta, incluindo
a religido, a vida familiar, a financeira e a laboral. Com o crescimento da produgdo
houve uma maior demanda de mao-de-obra especializada para aumentar a eficiéncia do
processo produtivo, o que levou as jornadas de trabalho extensas e mal remuneradas
(DELIBERATO, 2002). Para atrair grandes investimentos tornou-se necessario manter as
cidades limpas, pois a pobreza e a sujeira significavam fraqueza moral e perigo de
contrair doengas. Além do que, o processo de industrializagdo exigiu novos contornos
urbanos. Nesse cenario, podemos citar o Rio de Janeiro: durante o Segundo Reinado, em

27/05/1784, o Imperador nomeou uma comissao para elaborar um plano urbanistico para



a cidade. A Carta Cadastral, como foi chamado o documento elaborado pela Comissao de
Melhoramento da Cidade, tinha como objetivos higienizar, embelezar e reconfigurar ruas
e pragas para facilitar a circulagdo de bens e mercadorias. (FERRAZ, 2005)

O Morro do Castelo fora considerado o grande mal da cidade, uma espécie de
lepra estética; lugar de conflitos entre uma cidade elitizada nos moldes europeus ¢ uma
cidade colonial e popular (FERRAZ, 2005). As obras publicas estavam voltadas para
atender somente o desenvolvimento econdomico sem considerar a qualidade de vida da
populagdo. Isso acentuou a precariedade do processo de industrializacdo. O
desenvolvimento dos setores secunddrios e tercidrios da economia trouxe varios
problemas: a falta de infra-estrutura para a instalagdo das industrias, ocupacdo
desordenada ao longo da Avenida Brasil a qual resultou no favelamento em seu percurso
e bairros pobres sem nenhum tipo de saneamento basico etc. E evidente que todos esses
problemas provocaram a proliferacdo de doengas como, por exemplo, a febre amarela.

Em se tratando de politicas publicas no Brasil, ndo poderiamos deixar de fazer
alusdo a Osvaldo Cruz. Este sabio intelectual militante, desde o final de sua formagao, se
preocupara com o combate a febre amarela no nosso pais. Nomeado diretor geral da
reparticdo federal de higiene em 23 de marco de 1903, Osvaldo Cruz assumiu o encargo
de comandar a campanha sanitaria contra a febre amarela. Ele prometeu acabar com a
doenga em trés anos desde que tivesse condi¢des materiais ¢ apoio do governo. Nessa
época, era obrigacdo da Unido tomar as providencias contra a dissemina¢do das doencas
indigenas e a invasdo de doengas exdticas, as quais deveriam ser combatidas a luz da
ciéncia ou por meio da observagdo. Para tal, aconselhavam a assisténcia hospitalar, o
isolamento e a desinfec¢do. A administragio municipal caberia os encargos das demais
doengas ndo transmissiveis. Osvaldo Cruz, a custa de muita resisténcia, conseguiu provar
que a melhor forma de combate a febre amarela passava pela profilaxia e a extingdo do
mosquito transmissor da doenca. Isso significaria conscientizar e incentivar a populacdo a
contribuir com tal missdo. A ciéncia explicava que muitas doencas nasciam da falta de
higiene doméstica e das mas condi¢des das edificacdes e da falta de saneamento basico
(FRAGRA, 1972).

No que concerne as politicas publicas na cidade de Manaus, citamos a obra “A4

ilusdo do Fausto” de Edineia Mascarenhas Dias. A autora nos mostra como se deu o



desenvolvimento e o processo de transformagao da cidade de Manaus. Com a economia
da borracha, a cidade se tornou objeto de desejo de muita gente de varias partes do
mundo. Junto com o aumento populacional vieram também muitos problemas: falta de
higiene, de saneamento, de abastecimento de agua e de habitacao.

O desenvolvimento da cidade esteve atrelado a um quadro de miséria no qual se
retratava o aumento da vadiagem, prostitui¢do, roubo, mendicincia e varios tipos de
doengas. No entanto, para atrair grandes investidores, foi necessario passar a idéia de um
lugar ideal harmonioso e sem problemas. Tudo que ameagasse essa paisagem deveria ser
expurgado e eliminado. Inclui-se ai a pobreza como uma representagdo da ameaca a
ordem, a beleza e ao equilibrio.

No final do século XIX, afirma Edineia Dias: os pobres faziam parte da paisagem
sem causar maiores problemas; porém, com o tempo, a pobreza passou a incomodar a
burguesia e, a partir dai, foram estabelecidas estratégias para isolar e separar essas
pessoas em bairros distantes do centro da cidade. O poder publico criou uma politica de
reclusdo dessas pessoas em: penitencidrias, asilos, hospitais e colonias agricolas. Nesse
interim, para amenizar a situagdo, algumas senhoras piedosas criaram a Sociedade
Beneficente Amparo da Pobreza e a liga Protetora da Pobreza. Essas entidades tinham o
objetivo de assistir os pobres.

Acreditamos que esse discurso foi extremamente preconceituoso e, com o
argumento de embelezar a cidade, e “refletem também toda uma preocupacgao em livra-la
dos mais diferentes flagelos que ameacam a vida da populag@o na sua totalidade” (Dias,
1999, p. 134). A exclusdo e a estigmatizagdo estiveram presentes no contexto histdrico do
desenvolvimento de Manaus. Uma figura que marcou o cendrio da cidade foi a de

Carmem Doida. Thiago de Melo a descrevia da seguinte forma:

Era uma mulher alta, magra, morena, olhos esprimidos, dos quais saiam ou
faiscas de 6dio ou uma triste cinza orvalhada. Gostava de dangar na rua,
sozinha, infensa a curiosidade dos transeuntes! Tinha a boca ligeira. Carmem
Doida!, sempre alguém gritava(quase sempre era voz de normalista). E a tua
mae, filha da putinha. De repente, a ofensa irada se abrandava no diminutivo.
Respondia cortante, enfezada, quatro, cinco palavrdes cabeludos — e
continuava a danca. Se a chamavam doida de novo, entdo ela saia correndo,

atras das normalistas fardadas pela 7 de Setembro[...]” (1984, p. 135)



A composi¢do do cenario da cidade deveria passar pela reestruturacdo e
realocacdo dos estabelecimentos que representassem uma ameaca a populacido:
cemitérios, hospitais e hospicios deveriam ser construidos em locais afastados para evitar
a disseminacao de doengas. Foi proposta a constru¢do de um leprosario; la, os
hansenianos poderiam ter certo conforto, poderiam trabalhar sem ficar rondando o centro
da cidade e causando repulsa. Os governantes de Manaus se utilizaram muito bem desses
mecanismos. Como exemplo, podemos citar a constru¢do do Lazareto de variolosos. O
lugar era tao distante que era preciso viajar durante horas pelo rio para se chegar ao local.
Assim foi também com o Asilo de Alienados, o lugar era tdo longe que havia dificuldades
até para se transportar o material de construgdo (DIAS, 1999).

A policia sanitaria se encarregava de supervisionar e neutralizar o perigo do
convivio com essas pessoas. Limpar o espaco urbano: essa era a ordem. Edineia Dias
afirma que as politicas publicas da época estavam voltadas para isolar ndo s6 os pobres,
os leprosos, os loucos, mas, sim, qualquer tipo de doenga que representasse perigo. Em
1915 foram solicitadas terras a margem do rio Negro para a construcao de pavilhdes
destinados a isolar os tuberculosos no periodo de contagio da doenga.

A Intendéncia caberia estabelecer as normas de higiene a serem seguidas pela
populacdo em nome da seguranga de todos. Segundo a autora, a conduta social foi
normatizada, pois o interesse coletivo era “mais importante do que a liberdade
individual” (DIAS, 1999, p. 136). Havia uma grande preocupagao do poder publico com
o equilibrio do espaco urbano. Foram criados codigos nos quais estavam descritos
direitos, deveres e penalidades caso fossem desobedecidos, tudo em nome da ordem.

Segundo Marcus Barros (1996), outro nome que nao poderia deixar de ser citado €
o do médico amazonense Djalma Batista que tanto fez por Manaus e pela Amazonia.
Graduado em medicina na Bahia, volta a Manaus no inicio da década de 40. Funda um
laboratério de patologia clinica com seu nome e, a convite do médico Moura Tapajds, se
torna um aliado na luta contra a tuberculose. Moura Tapajos, aliado a outros médicos e
enfermeiras, liderava, a Liga Amazonense contra a Tuberculose. Uma Organizagdo nao

governamental mantida por verbas arrecadadas entre a populagdo. Em 31 de julho de



1939, Moura Tapajos e seu grupo fundam o Dispensario Cardoso Fontes na Rua Teodoro
Souto, mudando-se, em seguida, para a Barroso e depois para Lobo D’almada.

Lutando incansavelmente contra a peste branca, como era chamada a tuberculose,
Djalma Batista tenta sensibilizar as autoridades para a constru¢do de mais um hospital,
pois o dispensario ndo dava conta de atender todos os doentes em fun¢do da grande
disseminagdo da tuberculose. Djalma Batista chegava a implorar pelas pessoas
acometidas deste mal. Deu-se ai a constru¢do do Sanatorio Adriano Jorge que recebeu
esse nome em homenagem ao Dr. Adriano Jorge, um médico renomado e muito sério.
Para Marcus Barros (1996), Djalma Batista deixou ndo s6 saudades, mas uma enorme
lacuna na saude publica da Amazonia.

Esse contexto pode ser verificado também na obra de José Aldemir de Oliveira
(2003): “Manaus de 1920 — 1967 A cidade doce dura em excesso”. O autor afirma que
Manaus, na época da borracha, era dos poderosos, era a cidade idealizada pela burguesia:
um lugar sem problemas, rico e progressista. A cidade do fausto, dotada de um
urbanismo organizado e higiénico. Contudo, para Oliveira, Manaus era uma cidade de
profundas desigualdades sociais que so existia como metrépole moderna no imaginario
dos ricos extrativistas.

As politicas publicas tinham como metas atender os interesses hegemdnicos; um
espaco transformado e modificado, mas ndo para todos. SO a elite tinha notoriedade. Os

pobres eram considerados “homens infames”.

Os pobres da cidade eram ninguém, seus rostos queimados pelo sol e suas
mdos calejadas pelo manuseio de pedras e tijolos das grandes construgées,
seus corpos impregnados do odor da borracha ndo contam na espacializa¢do

da cidade (OLIVEIRA, 2003, p. 135).

No inicio da década de vinte, a cidade entra em crise. A superposi¢do da pobreza
a burguesia, sempre presente, se desequilibra, os conflitos e as contradigdes véem a tona.
A pobreza emerge da periferia e exige sua integragdo no espaco urbano. Os agentes
sociais se organizam e tentam resistir & dominagdo e a exclusdo. As contradigdes da
cidade deveriam permanecer escondidas. Nada poderia quebrar a harmonia. Para o autor,

a retirada dos hansenianos, no primeiro semestre de 1920, do centro da cidade tinha o



objetivo de mostrar que nao havia contradi¢cdes. Assim, ao livrar as pessoas do convivio
com os leprosos se escondia também a “tragédia da decadéncia da sociedade e da maneira
desigual como a cidade se produz” (OLIVEIRA, 2003, p. 127).

E possivel compreender o papel dessas politicas publicas desenvolvidas ao longo
do tempo, a partir de um discurso de estigmatizacdo de determinados segmentos da
sociedade pelo qual foram acompanhadas. Em relagdo as politicas publicas de satde na
cidade de Manaus, nos reportamos, também, a Manoel Galvao (2003). Este autor nos
permite, por meio das historias de varias instituicdes com finalidades terapéuticas, a
contextualizagao do objeto de estudo.

Galvao afirma que, inicialmente, o tratamento das doencas era uma questdo
secundaria; s6 apds o fim da colonizagdo e o aumento da populagao surgiram os hospitais
nos moldes existentes hoje (2003, p. 163). Ao tratar da histéria da Santa Casa de
Misericordia, diz que ndo so esta, mas as outras institui¢des de saide de Manaus possuem
historias complexas e desenvolvimento conturbado. A Santa Casa ndo estava relacionada
diretamente com as doengas; servia principalmente para acolher pobres, prisioneiros e
indigentes. Os recursos vinham de loterias e donativos, ou seja, da caridade publica. Na
Santa Casa, segundo o autor, era praticada uma espécie de contrato no qual se trocava a
assisténcia pelo ensino. Os médicos aprendiam a medida que praticavam nessas pessoas.

Em seguida, foi inaugurada em 17 de dezembro de 1893, o Hospital da Sociedade
Beneficente Portuguesa. Foi um marco importante para a cidade, pois até entdo a
sociedade s6 dispunha de um hospital. Como parte do corpo clinico, Galvao faz alusao ao
Dr. Jorge de Moraes, um cirurgido amazonense de grande notoriedade; além de médico,
foi prefeito de Manaus e senador da Republica. No entanto, de nada adiantou seu
destaque: morreu como indigente na Beneficente Portuguesa do Rio de Janeiro. Nesse
momento, o autor faz uma importante observagdo: atualmente, os médicos amazonenses
fogem desse destino, talvez por entenderem que a caridade ndo compensa. Uns escolhem
o caminho da ciéncia e outros o da pratica clinica. Parece que isso pode ser atribuido ao
fato de, na Medicina praticada em Manaus, ser marcante a auséncia de didlogo com as
Ciéncias Humanas: [...] “enquanto a clinica européia foi fortemente influenciada pelo
pensamento filos6fico. Em Manaus, a clinica ndo quer contato com a

Filosofia” (GALVAO, 2003, p. 172). Decidimos apresentar esta citacdo do autor por



considera-la parte da esséncia do nosso trabalho; afinal foi dessa forma que apresentamos
nosso objeto de pesquisa: como uma questdo que ¢ ao mesmo tempo médica e filosofica e
por acreditarmos, dentro de nossas limita¢des, na importancia do didlogo entre esses dois
saberes para a humanizagdo da Medicina.

A criacdo do Hospicio Eduardo Ribeiro, em 1894, coincide com o processo de
higienizagdo e da necessidade de reclusdo e exterminio do louco. Exterminio, explica
Galvao, por causa das altas taxas de mortalidade dos alienados na época. A histéria do
Hospital Infantil Casa Dr. Fajardo estava relacionada com a higiene e assisténcia a
infancia. Este hospital se constituiu com sendo de caridade até a década de 60.

O Hospital Adriano Jorge foi construido para atender pessoas com tuberculose.
Muitas pessoas perdiam a vida em conseqiiéncia dessa doenga. Foram muitos os
obstaculos, relatados por Galvao, para a efetiva operacionalizacdo do sanatdrio, assim
denominado. A historia deste hospital est4 ligada a grandes feitos como, por exemplo, as
inovagdes no campo das técnicas cirargicas, tendo sido realizada nas suas dependéncias,
a primeira cirurgia cardiovascular de Manaus. Foi também um lugar onde acontecera a
sobreposi¢do do ensino da Medicina sobre o conhecimento da enfermidade.

Essa questdo do desenvolvimento da pratica clinica na qual foi necessaria uma
reestruturacdo do espago hospitalar pode ser constatada nos textos de Foucault. Para
comprovar sua positividade, a Medicina teria de assumir a autoridade sobre o doente e
sua doenca; o conhecimento tedrico e a experiéncia clinica dos médicos se

complementaram e a Medicina se tornou cientifica.

UMA NOVA CIENCIA

Durante nossa pesquisa ndo conseguimos identificar uma bibliografia especifica
sobre a historia do tratamento da deficiéncia fisica no Amazonas. Nesse sentido,
encontramos um breve relato na obra “Manaus, amor e memoria” de Thiago de Melo. O

autor fala de D. Cristina Pereira:



“[...] casa e corag¢do abertos aos artistas amazonenses, sempre se
distinguiu pela virtude da solidariedade. Ao meu retorno a Manaus, quero
dar vida curta a este verbete, encontrei dona Cristina Pereira viuva e
esquecida, na soliddo hemiplégica de uma cadeira de rodas”. (1984, p.

134-135)

Acreditamos ser este tema assunto para uma nova pesquisa, afinal esses
individuos também sdo protagonistas no contexto da realidade de uma regido envolvida
em tantos mitos e contradi¢cdes. Por isso, abordamos as instituicoes de satide de uma
maneira geral porque ou loucos, ou tuberculosos, ou hansenianos, ou deficientes fisicos,
todos sao homens sem destaque, sem notoriedade, e por que ndo dizer “homens infames”.
Todavia, sem a pretensdo de sermos historiadores, discorremos um pouco sobre a historia
da reabilitagdo, a qual, a custa de muita resisténcia, tanto por parte dos profissionais dessa
area como por parte dos proprios deficientes, culminou com a legislacdo que regulamenta
os direitos desses individuos, a implantagdo de servigos especializados € uma nova
ciéncia: a Fisioterapia.

A Fisioterapia ¢ um saber muito jovem, regulamentada como profissao pelo
Decreto Lei n° 938/69, teve seu nascimento atrelado a Medicina. Segundo Rebellato et al
(1999), muito tempo antes alguns meédicos ja se dedicavam ao tratamento de
determinadas doencas utilizando como recursos terapéuticos os meios fisicos tais como a
eletricidade, a 4gua e o calor. Até hoje, esses meios fisicos sdo utilizados como recursos
terapéuticos pela Fisioterapia sempre demonstrando muita eficacia. Os tratamentos com
meios fisicos e exercicios sistematizados deram tanto resultado que muitos médicos
apresentavam, em suas teses de doutorado, pesquisas sobre o tema. Chegaram a afirmar
que a Fisioterapia seria a Medicina do futuro. A Medicina s6 ndo sabia que esse saber
passaria por profundas modificagdes e se tornaria uma profissdo independente (FABIO
BATALHA, 2003).

A revolugdo industrial e a segunda guerra representaram os marcos iniciais para o
desenvolvimento da Fisioterapia. O advento das universidades modernas, a descoberta
dos laboratorios e as grandes epidemias aumentaram a demanda por profissionais da area
de saude qualificados. A partir disto, observou-se uma espécie subdivisao da Medicina,

pois, para os médicos, se tornou dificil cuidar de todos os sistemas orginicos



simultaneamente. Surgiram as especialidades médicas; alguns decidiram se dedicar as
enfermidades causadas por problemas nos ossos, musculos e articulagdes; outros optavam
pelo tratamento das doengas do coracdo etc. Em se tratando das enfermidades do sistema
musculo esquelético, os médicos perceberam que ndo era possivel, ao mesmo tempo
consultar, prescrever e executar os tratamentos. Assim, foi necessario treinar pessoas para
executar os exercicios prescritos pelos médicos obrigatoriamente sob sua supervisao.
Surgiram os técnicos em reabilitagdo (REBELLATO et al, 1999).

Conforme Rebellato et al (1999), a utilizacdo dos recursos fisicos evoluiu,
direcionando-se cada vez mais ao tratamento das doencas. Isso coincidiu com o
surgimento da idéia do atendimento hospitalar. A Europa teve grande importancia no
desenvolvimento da Fisioterapia. Em pleno século XIX, na Suécia, Gustav Zander
inventou uma série de exercicios terapéuticos realizados com madaquinas; essa técnica
atualmente ¢ denominada: mecanoterapia.

No século XX, a area de saude sofreu varias modificacdes em funcao do
aumento da complexidade das doencas, do avango das ciéncias e da tecnologia. Nessa
época, o atendimento a saude deixou de ser restrito a algumas profissdes, formando
equipes multidisciplinares de satide com diversos profissionais aos quais foram delegadas
atribuigdes especificas. Fisioterapeutas renomados, Berta Bobath e seu esposo, o
neurofisiologista Karel Bobath, criaram o método Bobath para tratar doencas
neuroldgicas. Esse método tras resultados excelentes e ¢ difundido no mundo todo
(BATALHA, 2003).

O periodo da industrializa¢do e das guerras foi marcado por um contingente muito
grande de pessoas mutiladas pelas batalhas e pelos acidentes de trabalho. As pessoas
mutiladas, além de perderem a capacidade laboral, foram enclausuradas em manicomios
e prisdes. O governo nao queria se responsabilizar pelas despesas com aposentadorias e
indenizagdes. Preocupados com as faltas constantes ao trabalho e a conseqiliente
diminui¢do nos lucros, os industriarios e o Estado se prontificaram a elaborar politicas
publicas voltadas a reintegracdo dessas pessoas a sociedade, inclusive ao mercado
produtivo. Fizeram varios investimentos nesse sentido, pois perceberam que tais agdes

eram mais econdmicas do que o pagamento dos beneficios. Somaram-se a isso as grandes



epidemias de poliomielite, aumentando dessa forma a demanda pelos tratamentos de

reabilita¢do das seqiielas deixadas pela moléstia (REBELLATO et al, 1999).

A FISIOTERAPIA EM MANAUS

As primeiras escolas de Fisioterapia surgiram na Alemanha: a de Kiel em 1902 e a
de Dresdem em 1918. Ainda no século XIX, comecaram a ser implantados os primeiros
servicos de Fisioterapia no Brasil. Em 1884 foi criado esse servico no Hospital de
Misericordia do Rio de Janeiro; em 1919 o médico Raphael Penteado de Barros fundou o
departamento de eletricidade médica em Sao Paulo. Sem duvida, a Medicina exerceu um
papel fundamental para a evolu¢ao da Fisioterapia. Diversos trabalhos de profissionais
médicos foram escritos sobre essa nova area; por exemplo, o livro do Dr. Alvaro Alvim,
escrito em 1902, intitulado Physicotherapia A Eletricidade perante a Medicina
(BATALHA, 2003).

Em relagdo a Manaus, na segunda metade do século XX, vérios servigos foram
implantados, a maioria em clinicas particulares pertencentes a médicos da area de
traumatologia e ortopedia. No setor publico essa evolugdo foi lenta e ainda ndo se deu por
completo; ¢ preciso organizé-la de maneira mais sistematica para atender a demanda
adequadamente. Durante a nossa experiéncia profissional, fomos testemunha de fatos que
contribuiram para a evolucdo da Fisioterapia no setor publico, principalmente na area
hospitalar. Um deles foi o acidente automobilistico sofrido pelo ex-governador
Amazonino Mendes em 2002. Na ocasido, o ex-governador precisou de cuidados de uma
fisioterapeuta. A partir dai observamos uma brusca evolugdo da Fisioterapia no setor
publico, principalmente na area hospitalar.

Outro servico de Fisioterapia instalado no setor publico ¢ o da Fundagdo Adriano
Jorge. De acordo com o Diario Oficial de 13 de novembro de 2003, a lei 2.847 institui
sob a forma de funda¢do o hospital Adriano Jorge. Na organizacdo do novo organograma,
foi criada a geréncia de fisioterapia. O Art. 42 do Regulamento Administrativo da

fundagdo dispde sobre as competéncias da referida geréncia, a qual é responsavel pela



programacao, coordenagdo, supervisdo e controle da execuc¢do das atividades de ateng¢do
voltada para o paciente na area de fisioterapia e reabilitacdo.

O servigo funcionava de forma precaria até 1998 quando assumiu a dire¢do do
hospital o Dr. Mauro Lippi Filho com formacdo em Ortopedia. Ao assumir o cargo o
novo diretor declarou que um de seus propdsitos seria a ampliagdo do setor de
fisioterapia. Ao mesmo tempo, o governador Eduardo Braga empreendeu a reforma do
hospital para que este pudesse dar suporte aos Prontos Socorros 28 de Agosto e Jodo
Lucio Pereira Machado, os quais ndo conseguiam atender a demanda da populagao.

De acordo com um boletim informativo do proprio hospital divulgado em 2003,
outro feito do governador foi a parceria com a Universidade do Estado do Amazonas para
utilizar as dependéncia da institui¢do como verdadeiros laboratorios para os académicos
dos cursos de saude. O servigo de Fisioterapia funcionava precariamente aproveitando os
equipamentos do antigo Instituto de Previdéncia e Assisténcia dos Servidores do Estado
do Amazonas — IPASEA, o qual foi desativado com a implantagdo do hospital Francisca
Mendes construido para atender os servidores estaduais. Em 2002 o hospital Adriano
Jorge entrou em reforma; o atendimento de fisioterapia a nivel ambulatorial ficou
suspenso de 2002 a 2004, permanecendo somente aquele feito aos pacientes internados.
Em setembro de 2003 a instituicdo foi transformada em Fundagdo e o servico de
fisioterapia passou a constar no novo organograma e no estatuto publicado no Diario
Oficial da Unido de 13 de novembro de 2003. O servigco devidamente regulamentado foi
inaugurado em junho de 2004.

Sem duavida, o ambulatorio de Fisioterapia ¢ muito bem estruturado. Trabalham
ali aproximadamente vinte fisioterapeutas além dos grupos de estagidrios de varias
instituigdes de ensino superior privadas. Com certeza, todos esses eventos foram
determinantes para o reconhecimento da Fisioterapia como ciéncia e campo de trabalho
profissional. Evoluiram também as politicas publicas relacionadas ao portador de
necessidades especiais, incluem-se ai os deficientes fisicos.

De acordo com o site da Secretaria de Saude do Estado do Amazonas — SUSAM,
as politicas publicas sobre portadores de necessidades especiais abrangem véarios
programas para os diversos tipos de deficiéncia. Um deles ¢ o Programa de Atencdo

Integral ao Deficiente — P. A. I. D; o mesmo tem como missao prestar assisténcia integral



aos diferentes tipos de deficiéncia propostos pelo Ministério da Saude (Deficiéncia
Visual, Auditiva, Fisica e Ostomizado). Em relagao a deficiéncia fisica, existem o Centro
Municipal de Reabilitagdo Fisica — CEMURF, que tem como finalidade propor a
estruturacdo da rede de Atencdo ao Deficiente Fisico para municipios polos; o Centro
Estadual de Reabilitacdo Fisica do Amazonas — CERFAAM, que atua como referencia
para a rede Municipal da Capital e do Interior e o Centro Estadual de Protetizacdo e
Reabilitagdo Fisica do Amazonas, que organiza a rede de atencdo ao portador de
deficiéncia fisica na alta complexidade e como referéncia para as unidades que atuam na
atencao de média complexidade. O Dia Nacional de Luta das Pessoas com Deficiéncia
foi comemorado em 21 de setembro de 2005 com o slogan: “Os grandes resultados e as
grandes conquistas ndo sdo conseguidos através dos grandes esfor¢os de poucas pessoas.
Os grandes resultados e as grandes conquistas sao conseguidos através de pequenos
esforcos de muitas pessoas”. A SUSAM mantém em seu site diversas informagdes sobre
os portadores de deficiéncia, como por exemplo, dicas de como conviver as deficiéncias.

A Organizagdo Mundial de Saude reformulou os conceitos de deficiéncia para
ampliar a assisténcia e os direitos daqueles que agora ndo sdao mais denominados
deficientes, mas sim de portadores de necessidades especiais. A Lei n. 7.853 de 24 de
outubro de 1989 regulamenta os interesses individuais e coletivos dessas pessoas,
assegurando o pleno exercicio dos direitos e sua efetiva integragdo social.

Em 08 de margo de 2006, foi realizado em Manaus o I Férum Estadual dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia do Amazonas com o tema “Acessibilidade: Vocé
também tem Compromisso”. De acordo com a ata do evento, na ocasido, foram
realizados amplos debates sobre os direitos das pessoas portadoras de necessidades
especiais e apresentadas varias propostas para o desenvolvimento de metas em todo o
Estado do Amazonas. Estiveram presentes no Férum representantes das entidades de
classe de varias cidades bem como de segmentos importantes da sociedade os quais se
comprometeram em apoiar as politicas direcionadas as essas pessoas. O evento contou
com a participagdo de 328 colaboradores. Segundo José Bacellar de Souza, Técnico
Governamental e relator do Forum, “o evento proporcionou a sociedade, a oportunidade
de discutir e tragar estratégias para o aprimoramento das politicas publicas de integragao

da pessoa portadora de deficiéncia no Estado do Amazonas”.



A HISTORIA CONTADA POR QUEM VIVEU A HISTORIA

A questdo das politicas publicas sempre esteve em discussdo no cendrio dos
diversos paises do mundo. Assim como argumentamos no inicio desse texto, essas
politicas se desenvolveram de forma semelhante ao longo da historia.

Durante a segunda guerra mundial, mais precisamente em 1942, quando 40
milhdes de pessoas perderam a vida, a Inglaterra e outros paises do mundo comegaram a
se preocupar com a saude de forma mais efetiva. Nesse cendrio, surgiu o Plano
Beveridge, uma espécie de modelo para organizar a saude a partir do qual se garantiria
ndo so o direito a vida, mas a uma vida saudavel (FOUCAULT, 1977).

O plano teve um valor simbdlico porque nao representou grandes inovagoes.
Segundo o documento, o Estado ficaria responsavel pela satide da populagdo. Esta ndo foi
uma grande mudanga, pois, desde o século XVIII, a satde ja era uma fun¢do do Estado.
No entanto, foi um discurso voltado para garantir, antes de tudo, a saude fisica dos
individuos. Assinala Foucault: primar pela satde fisica significava disponibilizar homens
fortes, produtivos e preparados para defender a nagdo. Estdvamos diante de uma
Medicina nacionalista na qual ter um corpo saudéavel deixava de ser um direito e passava
a ser uma obrigacao.

Foucault (1977) afirma que o século XIX foi marcado por inimeras publicacdes
sobre a saude individual e coletiva. A higiene tornou-se fator primordial para a
manutengdo de uma vida saudédvel; isto valia para todos, inclusive para as criangas;
assim, foi possivel assegurar a disponibilidade futura da forga de trabalho.

A partir da metade do século XX, surge uma nova concepgao de saude, explica
Foucault: a ordem ndo seria mais manter a saide por meio da higiene e sim ter o direito
de se tornar doente a qualquer momento. Nesse contexto, ndo seria mais a obrigagdo de
limpeza que determinaria a relagdo moral do individuo com seu corpo, mas, sim, a
liberdade de adoecer e poder faltar ao trabalho. Porém, com o absenteismo, surgiram
outros problemas: quem cobriria os custos da assisténcia a saude? A partir dai, a satde
entrou no campo da macroeconomia. Para garantir esses gastos, seria necessario fazer a

redistribuicdo econdémica e, com isso, assegurar a cobertura dos custos com a satude ¢ a



doenca. Pensar na redistribuicdo econdmica serd diminuir as desigualdades e garantir o
mesmo tratamento a todos os cidadaos.

Sem duvida, as resisténcias e as lutas por direitos e pela igualdade entre os
membros dos diversos grupos sociais chamam a atencdo do Estado. A organizacao de
pares com interesses comuns fortalece essas lutas e representa marcos importantes na
constituicdo das leis que asseguram seus direitos. Na verdade, Foucault caracteriza o
periodo de 1945 a 1950 como a década na qual o corpo foi submetido a uma nova ordem
e tornou-se um dos objetos de intervengao do Estado. Ocorreu a socializagdo do corpo
humano. “Vivemos em um regime em que uma das finalidades da intervencdo estatal ¢ o
cuidado do corpo, a satide corporal, a relagdo entre as enfermidades e a saude” (1977, p.
44, traducao nossa). Este momento coincidiu com a descoberta dos antibidticos, com o
avango tecnologico e a possibilidade de curar doengas infecciosas. A Medicina passou
por uma verdadeira transformac¢ao do ponto de vista econdmico, social, politico e
juridico. Estamos falando da Medicina social.

Ao passar por tantas modificagcdes, a Medicina deixou de ser essencialmente
clinica e seu objeto de estudo ndao mais diz respeito puramente as enfermidades. Nao ¢
mais a Medicina dos doentes, mas, sim, a Medicina da economia, da politica e da justica.
E o que Foucault chamou de medicalizagdo indefinida. Um campo do saber assumindo
autoritariamente outras fun¢des que ndo eram suas; uma ciéncia inventando uma nova
sociedade. O autor afirma que, no século XX, a Medicina moderna interferiu no
direcionamento das instituigdes e, a partir de entdo, o sistema social, outrora submetido a
um conjunto de leis codificadas, passou a ser governado pela norma: “Os que governam a
sociedade ndo sdo os codigos e sim a perpétua distingdo entre o normal e o anormal, o
perpétuo desafio de restituir o sistema da normalidade” (1977, p. 48, traducao nossa).

Ao discutir as idéias de Foucault, verificamos uma série de acontecimentos
passiveis de explicitar como o problema das anomalias do corpo social foi abordado e
tratado pelos grupos sociais ao longo do tempo. A loucura, o crime, a sexualidade, a
pobreza, a figura dos monstros humanos, os onanistas representaram a anormalidade e
careceriam de corre¢do. Segundo o autor, o século XIX foi marcado pela intensa
discussdo sobre “os anormais”. Havia uma grande preocupacdo em como se livrar dessas

figuras perturbadoras da ordem e um perigo para a moral e os bons costumes



Esses individuos foram definidos por Foucault como “homens infames”, os quais
fizeram parte do desenvolvimento das sociedades ocidentais em diferentes épocas e
locais. Esses homens infames se caracterizavam por nao possuirem nenhuma notoriedade
e fama; portanto foram impossibilitados de viverem uma vida digna. Eram individuos
donos de uma historia contada em poucas linhas achadas ao acaso, em livros e
documentos por quem procura de alguma forma utilizd-las. Eram relatos de uma
existéncia sem fama que permanece guardada em registros de instituigdes que s6 servem
para comprovar fatos. Historias singulares que desaparecem da memoria das outras
pessoas transformando suas vidas em invélucros vazios e sem nenhum reconhecimento.

No entanto, a historia dessas pessoas ¢ muito comovente. Sdo experiéncias que
muitas vezes chocam seus leitores; como afirma Foucault, comovem seus interiores. Foi
exatamente isso que sentimos ao realizar nosso estudo, ao entrevistar nossos
colaboradores: pessoas comuns, sem nenhuma notoriedade ou fama; porém capazes de
transmitir a dura realidade de suas historias. A sensacdo de reviver esses relatos nos
emocionou como nunca havia acontecido em todo o tempo de exercicio profissional.
Consideramos mesmo nosso discurso insuficiente para descrever a profundidade de tal
sentimento. S3o pessoas que certamente s6 fazem parte do contexto de seus familiares,
amigos e da institui¢do na qual sdo tratados.

Contudo, a partir de agora, fardo parte de nossa histéria; poderemos nem sempre
nos lembrar delas, mas ficardo guardadas na nossa memoria e, de vez em quando, virdo a
tona no nosso dia-a-dia. Gostariamos que um pouco da historia desses individuos fosse
conhecido por outros tantos anénimos emocionando e levando-os a uma reflexao de suas
proprias vidas. Acreditamos na possibilidade de sensibilizarmos esse publico com trechos
de historias reais capazes de transformar a realidade e modificar a maneira de tratar os
homens sem fama. Acreditamos que as narrativas descritas a seguir poderdo chocar
nossos leitores, porém, o choque produzido por esses relatos podera causar “um estranho

efeito mesclado de beleza e espanto” (1977, p. 79).



A HISTORIA DE N. DE O. P.

35 anos, solteiro, vitima de um trauma raquimedular em decorréncia de um mergulho.

Nasci na cidade de Manaus e tive uma infancia feliz como qualquer outra crianga.
Morava com meus pais € mais quatro irmaos; com eles cresci brincando e fazendo
travessuras. Na adolescéncia, meu dia-a-dia era dividido entre os estudos, as brincadeiras
e o trabalho informal, pois precisava ajudar no sustento da casa. E uma pena que, por
causa do acidente, ndo pude mais contribuir com as despesas da familia; entretanto,
mesmo com a deficiéncia, tenho como principal projeto para o futuro terminar os estudos,
ingressar no ensino superior para cursar Ciéncias Biologicas, curso que acho fascinante.

Hoje tenho 35 anos, moro na casa dos meus pais e sou aposentado por invalidez,
com um salario minimo. Os meus familiares trabalham no comércio e na economia
informal e ¢ do fruto desse trabalho que vem a ajuda para complementar minhas
necessidades. Minha adolescéncia foi muito tranqiiila, mas poderia ser melhor, pois,
infelizmente, tive que adiar os estudos para trabalhar e ajudar no sustento da casa.

Possuo muitos amigos, principalmente no circulo religioso (Unido do Vegetal),
com 0s quais sempre tive uma boa convivéncia. Antes do acidente, trabalhava como
auxiliar administrativo e minha vida profissional era harmoniosa e equilibrada. Além de
trabalhar, era membro ativo da Unido do Vegetal e participava de todos os eventos
organizados pela igreja.

O acidente ocorreu hd quatro anos, durante um passeio oferecido pelos membros
da igreja, em um igarapé préximo a Manaus. Eu ndo fui alertado sobre a profundidade do
igarapé e mergulhei de cabeca fraturando as vértebras cervicais C5 e C6. Fui socorrido
imediatamente e levado ao hospital. Quando recebi a noticia de que ficaria deficiente,
entrei em depressdo; tornei-me uma pessoa calada, introspectiva e sem animo, mas, com
ajuda da familia e dos amigos da igreja, comecei a ver que ndo era o fim, mas o comego
de uma nova vida.

Os piores meses foram aqueles nos quais ndo conseguia mover nenhuma parte do
meu corpo. Eu ndo conseguia nem olhar para as pessoas, tinham que ficar virando minha

cabega na dire¢do delas. Era necessario ter sempre alguém por perto. Hoje ja possuo



movimentos na cabega e nos bragos. Tento superar os olhares de pena e preconceito de

forma extrovertida e alegre; e tem dado certo, pois continuo fazendo muitos amigos.

A HISTORIA DE A. N. S.

53 anos, motorista, casado, vitima de amputagdo em decorréncia de uma trombose venosa

profunda.

Nasci no interior do Amazonas, onde passei minha infancia, adolescéncia e
aprendi a profissdo de motorista. Tive muito carinho dos meus pais, hoje falecidos, dos
quais sinto muita falta. Ao atingir a idade adulta, resolvi vir a Manaus para tentar
melhorar de vida; com isso, me afastei da familia e, hoje, praticamente ndo tenho contato
nenhum com meus irmaos, 0s quais permanecem no interior.

Sou casado, tenho dois filhos e minha esposa ¢, praticamente, a Uinica pessoa com
quem conto para auxiliar-me nas minhas atividades da vida diaria. Meus projetos
familiares estdo estagnados. Porém, acredito que, individualmente, cada membro de
minha familia prossegue normalmente; trabalham estudam, e tém seus afazeres
contemplados. Minha casa ¢ propria e a convivéncia familiar ¢ conturbada. Apds a
amputacdo, mudei meu estilo de vida: as condi¢cdes econdmicas ficaram ruins; ndo posso
trabalhar, o valor da aposentadoria ¢ muito pouco; assim fica dificil manter o mesmo
padrdo de antes. Minha vida, antes da amputagdo, era regada a noitadas, festas e outras
“diversdes”.

Sou apenas ‘““aturado” pela minha esposa, no sentido literal. Eu era uma pessoa
ausente e ndo me preocupava com a familia; s6 pensava em aproveitar a vida. Agora fico
refletindo e talvez tenha tirado uma licdo muito importante com tudo isso, “temos que
olhar para os lados e para as pessoas que estdo ao nosso redor, pois podemos precisar
delas”.

A amputagao se deu em conseqii€ncia de uma trombose venosa profunda ha cinco
anos. Quando soube da possibilidade de amputa¢do de minha perna, pensei que nao teria
maiores problemas, mas, depois da amputagdo, percebi o que tinha de fato acontecido e

fiquei desesperado. Lutei pela aquisicao de uma prétese, mas ndo consegui. Por ndo ter



quem me levasse para fazer a fisioterapia de forma constante, adquiri um encurtamento
que me impede de fazer extensdo de joelho e, com isso, a colocagdo de uma protese se
tornou somente um sonho para mim.

Vivo clamando por atenc¢do, em casa e entre os amigos. Nao me sinto amado,
apesar de ndo sofrer nenhum tipo de discriminagdo por causa da deficiéncia. Minha maior
revolta ¢ pelo que ndo fiz e o tempo que perdi antes da amputagdo. E € justamente por
isso que minha vida acabou, ndo tendo planos para o futuro, restando simplesmente

esperar e respeitar a vontade de Deus.

A HISTORIA DE J. C. A.

18 anos, padeiro, vitima de um traumatismo raque medular em conseqiiéncia de

perfuragdo por arma de fogo.

Vivi toda minha vida até hoje no bairro Armando Mendes, na cidade de Manaus.
Tive uma infancia muito feliz ¢ minha adolescéncia foi muito tranqiiila. Pelo menos até o
acidente que a interrompeu bruscamente. Na verdade, acompanhei-me com os amigos
errados. Hoje moro com uma companheira que conquistei apds o acidente. A sua
companhia tem sido muito importante para superar todas as dificuldades; ¢ uma pessoa
muito alegre e estd sempre levantando meu astral.

A casa onde moramos foi cedida pelos meus pais, a quem devo muito. O convivio
com minha familia € harmonioso; eles tentam me proporcionar a maior independéncia
possivel. Minhas fungdes sexuais ndo foram afetadas, por isso pretendo ter dois filhos
além de conseguir a estabilidade financeira.

Muitos amigos se afastaram; entretanto, acredito que estes estavam ao meu lado
sO por interesse e para me influenciar de forma errada. J4 os verdadeiros amigos estdo ao
meu lado até hoje. Sinto-me aliviado de ter me afastado dos amigos errados. Ainda na
adolescéncia, trabalhava com meu pai na padaria. Hoje sou aposentado por invalidez com
um salario minimo; valor que ¢ somado ao da minha esposa além da ajuda que recebo dos

meus pais. Nao consigo perdoar as pessoas que estavam comigo na ocasido do acidente.



Tinha o objetivo de aumentar o negocio da familia, mas, hoje, penso em fazer um
curso superior de Ciéncias da Computagdo. Essa profissdo ndo exige maiores condi¢des
fisicas.

O acidente ocorreu ha aproximadamente trés anos, em uma briga com
adolescentes de outro bairro, na saida de uma festa. Recebi dois tiros, sendo que um se
alojou na 8* vértebra toracica, comprometendo a parte motora dos membros inferiores -
MMII. Quando soube do comprometimento das minhas pernas, fiquei desesperado, pois,
naquele momento, achava que minha vida tivesse acabado; chorava diariamente. Entrei
em depressdo, mas, aos poucos € com ajuda da familia, amigos e pessoas proximas, fui
comecando a aceitar, afinal nao tinha mais volta. Antes do acidente, tinha uma vida ativa;
jogava futebol, saia com os amigos e, de repente, minha vida parou. Apos o acidente,
minha visdo de mundo mudou. Vi que a vida era muito mais do que simplesmente viver e
a familia tinha um valor insuperavel.

O que mais me incomoda sdo as piadas que algumas pessoas fazem com a minha
condi¢do; tento superar isso, pois conheco muita gente que anda e ndo ¢ amado como eu
e nao pode usufruir de coisas que tenho. Meu maior sonho ¢ ser pai; um filho traria mais

esperangas € seria mais uma razao para continuar vivendo.

A HISTORIA DE W. A. DE S.

24 anos, balconista, vitima de Traumatismo Cranioencefalico com hemiplegia a direita

em conseqiiéncia de um golpe de tercado na cabeca.

Tive uma infancia feliz, recebi muito amor e carinho dos meus pais e dos meus
seis irmaos. Vivi toda a minha vida na zona leste da cidade de Manaus e, com isso, sofri
algumas influéncias que ndo foram nada boas. Na minha adolescéncia, vivia em festas e
me relacionando com mulheres por necessidade de auto-afirmagdo. Sempre regado a
muita cerveja e cigarros, quando nao rolava coisas mais pesadas, as quais ndo gosto de
lembrar, pois essa ¢ uma falsa felicidade que cega as pessoas do verdadeiro sentido da
vida que € “servir a Deus”. Tive vdrios relacionamentos amorosos € um deles se tornou

numa relagdo estavel. Porém, a vida desregrada fez com que me separasse dessa pessoa.



Sempre tive uma convivéncia familiar muito boa e melhorou muito mais depois
do acidente, pois, agora, freqiiento uma igreja evangélica e meu comportamento mudou
muito. Meus pais sempre brigaram muito comigo pela vida que levava e pelos amigos
que tinha. Foi por causa dessas noitadas que o acidente aconteceu. Os amigos da época
do ocorrido ndo existem mais; s6 tenho contato com os que se converteram. Nao sinto
falta deles, pois ganhei muito na igreja. Hoje moro com dois irmaos e os pais, onde todos,
com excecao de minha mae, trabalham e ajudam em minhas necessidades. Tenho planos
de ter um negdcio proprio, pois € dificil ingressar no mercado de trabalho nas minhas
condicoes.

Fui vitimado com um golpe de ter¢ado na cabega que me deixou tetraplégico e
depois evoluiu para uma hemiplegia do lado direito. Nao tive condi¢cdes de retornar ao
emprego de balconista e estou aposentado por invalidez. Quando consegui meu primeiro
emprego de vendedor, me empolguei e abandonei os estudos pensando erradamente que,
s trabalhando, teria um futuro promissor. Na vida afetiva, acredito que depende de Deus
pra preparar uma pessoa que possa me amar, dar o que preciso na vida como um todo.

Vinha de uma festa e estava um pouco embriagado; uns “galerosos” queriam
assaltar a mim e aos colegas; na fuga, escorreguei e desencadeou-se uma briga, na qual
fui ferido com um tercado na cabeca e nos bragos. Logo depois do acidente, observei que
nao conseguia mexer o corpo € isso me deixou desesperado. Pensei: a vida tinha acabado,
chorei e fiquei deprimido. Com a ajuda da familia e da fisioterapia, consegui superar esta
fase; tudo isso com muita dedicacdo ¢ misericordia de Deus.

Essa experiéncia foi o marco para uma nova vida, um divisor de 4guas, onde me
encontrei com Deus e resolvi alguns questionamentos que deram uma razao para minha
vida. O preconceito por parte das pessoas €, muitas vezes, evidente por causa da
impaciéncia no subir ou descer do 6nibus, em abrir a porta de um lugar para que eu possa
entrar; os olhares sdo de impaciéncia, como se fosse dizer “eu tenho tanta coisa pra fazer
e esse cara ta me atrapalhando”, mas ndo posso me abater com isso, pois acredito muito

na justica de Deus.



A HISTORIA DE F. S de O.

30 anos, estivador, ensino fundamental incompleto, vitima de amputagdo em

membro superior direito em conseqiiéncia de acidente automobilistico.

Passei a infincia com os meus pais, cresci como uma crianca muito feliz,
juntamente com os meus outros quatro irmaos. Era muito travesso e ndo gostava de
estudar; mas gostava muito da escola, pois era 14 que rolava muita brincadeira e
encontrava os amigos. Hoje moro com a esposa € com um filho de quatro anos. Tenho
como projeto imediato comprar um carro que ndo tenha embreagem, pois pretendo voltar
a trabalhar como motorista; ja a aposentadoria ainda ndo saiu.

A casa onde moro ¢ cedida por familiares e ndo gosto da sensagdo de nao ter casa
propria. Atualmente, sobrevivemos da renda de minha esposa, auxiliar de produgdo no
Distrito Industrial de Manaus.

Os amigos ndo se afastaram e estdo sempre por perto, principalmente os de
infancia, pois moro proéximo ao lugar onde cresci. Minha vida era muito boa antes do
acidente; eu e minha esposa estdivamos empregados e nosso filho estava na escola. Com o
acidente, tudo desmoronou; o dinheiro diminuiu, fiquei para baixo, perdi o emprego e,
devido minha nova condi¢do, tenho que aprender outra profissdo. Era estivador e esse foi
meu primeiro emprego. Estou tentando voltar a trabalhar na mesma empresa que
trabalhava na ocasido do acidente, mas ndo tenho qualificacdo para ser remanejado de
fun¢do. Se tudo der certo, vou ficar trabalhando na fonia como os outros colegas que, por
alguma razdo, tiveram que se afastar.

O que mais quero ¢ voltar a trabalhar; 14 na empresa, o0 ambiente era muito bom,
tinha muitos amigos e todos gostavam de mim, inclusive o dono da empresa que foi me
visitar vérias vezes. Nao tenho procurado emprego, mas estou vendo como fago para
ganhar dinheiro e sustentar a familia. Nos primeiros meses apds o acidente, fui muito
grosseiro com minha esposa, meu filho; mas era porque estava me adaptando a nova
condi¢do. Hoje estou bem, mas ndo pretendo aumentar a familia nem coisa parecida. Na
época do acidente, tive a solidariedade de muitas pessoas; elas me apoiaram e me deram

forca para poder superar todas as dificuldades. S6 ndo gosto quando alguém que ndo me



conhece pergunta como perdi a perna e tenho que relatar tudo novamente. O
acontecimento tem pouco mais de um ano e sempre que falo sobre o assunto ¢ como se

tivesse revivendo tudo novamente.

A HISTORIA DE J. G. DA S.

37 anos, pedreiro, alfabetizado, casado, vitima de traumatismo medular em conseqii€éncia

de um acidente de trabalho.

Vivi minha infincia no interior do Amazonas onde aprendi a profissdo de
pedreiro. Fui criado pelos tios, pois meu pai morreu de tétano e minha mae, de picada de
cobra quando ainda era crianga. Nao tive uma infancia e uma adolescéncia muito feliz,
pois, apesar de bem tratado pelos meus tios, sentia falta dos meus pais e sinto até hoje.
Muitas vezes me sentia inferior as outras criangas.

Hoje estou casado e possuo seis filhos; minha esposa ¢ responsavel pelos meus
cuidados. Os projetos familiares estdo estagnados, mas meus filhos trabalham e estudam
normalmente. Tenho moradia prépria onde vivo com os seis filhos e a esposa; a
convivéncia familiar é boa. Os amigos ndo se afastaram de mim depois do acidente;
muito pelo contrario, sempre tive apoio e incentivo de todos.

As condi¢des socio-econdmicas ficaram ruins depois do acidente, pois nao
trabalho e o valor da aposentadoria ¢ muito pouco pra manter as necessidades bdsicas.
Antes do acidente, vivia para a familia, pois trabalhava muito para fazer o que era melhor
para o futuro dos filhos. O acidente ocorreu quando trabalhava em uma obra ha dois anos;
escorreguei € cai em cima de umas pecas de madeira lesionando a coluna lombar.
Quando fui informado que ficaria paraplégico, chorei muito, nunca tinha chorado depois
de homem feito. Foi preciso muita ajuda da familia, dos amigos e até profissional para
que eu pudesse aceitar a nova condigao.

Hoje, embora ndo me conforme com minha situacdo, estou fazendo artesanato e
me sinto bem melhor, pois estou produzindo alguma coisa que traz um retorno financeiro

para a familia. Vivo bem com a familia e com os amigos; eles sdo todos “compadres”. As



pessoas me olham normal, tento ndo demonstrar tristeza. Se vocé demonstra para as
outras pessoas que ndo estd bem, elas também ndo o véem bem. E ¢ dessa forma que

tento viver, tenho de me conformar e aceitar a minha realidade.

A HISTORIA DE F. M. P.

62 anos, pedreiro, ensino superior incompleto, vitima de hemiplegia em conseqiiéncia de

um Acidente Vascular Encefalico.

Vivi boa parte da minha vida em Belém (PA), onde tive uma infancia muito
humilde e dei muito duro para estudar. Fui obrigado a trabalhar muito cedo e estudava
com muita dificuldade. Tenho dois filhos e dois netos. Hoje moro com a esposa e os dois
netos, que sdo criados por ndés devido os filhos terem dado “passos errados’(os netos
nasceram fora de uma unido estavel).

Minha casa ¢ propria e freqiientada por muitos amigos, principalmente antes do
acidente. Nos finais de semana, bebiamos e nos divertiamos. Entretanto, agora, ndo posso
fazer mais nada como fazia antes. Trabalhava em uma construtora, €, com o acidente, ndo
pude mais continuar; ai, entrei com o pedido de aposentadoria. Vou ver meus netos
crescerem até quando “Deus der bom tempo”. Nao pretendo fazer muita coisa; somente
me manter saudavel o quanto possivel. Acredito que ja vivi o que tinha de viver e agora
“o que vier ¢ lucro”.

Tenho uma convivéncia familiar muito boa, pois a familia ¢ muito dedicada ao
meu tratamento e as atengdes sao totalmente voltadas para mim e para o meu bem estar.
O acidente significou que o “final da carreira”, mas tenho que levar a vida do jeito que

der.



A HISTORIA DE J. F. P.

47 anos, carpinteiro ¢ motorista, ensino médio, vitima de uma amputacdo em

membro inferior esquerdo em conseqiiéncia de acidente de trabalho.

Passei minha infincia com meus pais no interior do Ceard. Cresci como uma
crianga muito feliz junto com meus irmaos; nove, para ser exato. Sempre fui muito timido
e ndo gostava de estudar. Muita gente falando, perguntando, aumentava mais o meu
constrangimento e, disso, eu ndo gostava. Mas “nada melhor que os filhos pra vocé
perder a vergonha”, pois, por eles, vocé tem que se despir de qualquer timidez ou
vergonha.

Sou casado e tenho seis filhos, moro com minha esposa e um dos filhos, todos
eles nasceram do meu segundo casamento. Meu maior projeto ¢ comprar uma protese
para poder voltar a trabalhar; pois sou “um soldado da vida” e aprendi as coisas com
muita luta. Fago moveis de madeira. Se ndo conseguir a protese para voltar a construir
casas de madeira, vou me dedicar a produgdo de moveis.

Meus filhos estudam e os dois mais velhos me ajudam na confec¢do dos moveis;
essa € a principal renda para o sustento da familia. Meus filhos sdo a razdo do meu viver
e tenho muito orgulho disto. J& sou avo e minha vida familiar ¢ muito boa. Minha esposa
me vé€ como um homem honrado, teimoso, mas muito justo e trabalhador e ela foi um
presente que meu tio me deu, pois ela ¢ minha prima em primeiro grau.

O acidente aconteceu quando construia casas; sofri um ferimento com uma
ferramenta que infectou o 0sso e por isso amputaram a minha perna. Quando soube que
podia perder a perna, ndo me abalei e até brinquei dizendo que ia fazer uma perna de
madeira; mas, apos a cirurgia, fiquei deprimido e desmotivado. Minha familia me deu
muito apoio e ainda estd dando. SO quero parar de trabalhar quando estiver morto. Na
vida, existem obstaculos; mas temos que ser fortes para supera-los, “afinal podem até lhe

tirar uma perna, mas voc€ inda vai poder pular”.



DESCREVENDO AS EXPERIENCIAS

Descrevendo a substiancia social da memoria — a matéria
lembrada — vocé nos mostra que o modo de lembrar é
individual tanto quanto social: o grupo transmite, retém e
refor¢a as lembrancas, mas o recordador, ao trabalhd-las, vai
paulatinamente individualizando a memoria comunitaria e, no
que lembra e no como lembra, faz com que fique o que
signifique. (Marilena Chaui in Ecléa Bosi, 1987, p. xxx).

Para analisar a descri¢do das experiéncias dos nossos entrevistados escolhemos a
abordagem qualitativa. Esta, segundo Minayo (2007), é a mais adequada quando
estudamos os seres humanos inseridos na sua realidade social. Ela afirma que essa
realidade envolve todo o dinamismo “da vida individual e coletiva com toda a riqueza de
significados dela transbordante” (2007, p. 14). Diz ainda que nenhuma teoria,
pensamento ou discurso ¢ capaz oferecer as mesmas possibilidades ¢ a mesma
profundidade da realidade social experienciada por cada individuo ou grupo social e que,
para analisar o cotidiano desses protagonistas, ¢ necessario abordar um conjunto
complexo de processos e representagdes carregados de subjetividade, simbolos e
significados.

Como o impulso central do nosso trabalho foi analisar as representacdes sociais
dos individuos com incapacidade fisica, suas estratégias de enfrentamento e o processo
de percepcdo relativo a deficiéncia fisica num grupo social especifico: a cidade de
Manaus, acreditamos que o carater qualitativo seria o mais indicado, pois este
demonstraria nossos resultados o mais fidedignamente possivel.

Entrevistar nossos colaboradores foi, de certa forma, relembrar a histéria dos
traumas; esse momento foi muito delicado, pois, como afirma Ecléa Bosi, (1987) “o
passado se conserva inteiro e independente no espirito”. Tentamos fundamentar nosso
estudo em uma perspectiva historica marcada pelo carater livre onde “lembrar ndo ¢
reviver, mas refazer. E reflexdo, compreensdo do agora a partir do outrora; ¢ sentimento,
reaparicao do feito e do ido, ndo sua mera repeti¢do.” (BOSI, 1987, p. xx). Assim, nossa
intengdo foi refletir e compreender as representacdes sociais construidas em conseqiiéncia

da ocorréncia dos acidentes com nossos entrevistados.



Sem duvida, durante as entrevistas, vimos aflorar as lembrancas da historia de
cada sujeito da pesquisa; uma experiéncia Unica advinda de uma existéncia Unica;
interpretar essas experiéncias nao foi tarefa facil, pois como assinala Eduardo Mandarola
Jr., investigar as experiéncias humanas envolve “questdes filosoficas como verdade,
totalidade, ser e ndo-ser, realidade, imaginacdo, sonho, consciéncia e inconsciéncia,
entendimento” (2005, p. 51). Isso significa que a existéncia de cada sujeito ¢ Uinica e
singular; as experiéncias vividas durante sua vida s3o incomparaveis a de qualquer outro
ser, mesmo que semelhantes. Cada um de nos percebe os acontecimentos de forma tinica
e inimitavel. Para Carvalho a existéncia do homem ¢ tnica: “ele € Gnico e singular e esta
no mundo uma uUnica vez, ndo podendo haver compreensdo objetiva dele” (in
MANDAROLA JR., 2005, P. 53).

E nesse contexto que Carvalho coloca a limitacdo da ciéncia quando esta se
propde a estudar a existéncia humana. O autor afirma que o homem pode ser objeto de
estudo da ciéncia ‘resguardada sua condi¢do de unicidade e a singularidade de sua
criagdo. O que ¢ comum a todos os individuos pode ser conhecido através da
ciéncia’ (CARVALHO Apud MANDAROLA JR, 2005, p. 53). Assim a existéncia
humana revestida de toda sua subjetividade esta fora da totalidade do alcance direto da

ciéncia.

No estudo da experiéncia, imbricam-se os sentidos, as sensagoes, as
percepgdes, as cognigoes e as relagoes entre diversos polos que podem ser
tanto complementares quanto concorrentes: tempo-espago, subjetividade-
objetividade, historia-memoria, individuo-sociedade (MANDAROLA JR.,
2005, P. 51).

Nesse sentido, Comte-Sponville diz que ndo podemos nos contentar com as

ciéncias porque elas ndo respondem as questdes essenciais

que nos colocamos, nem mesmo as que elas nos colocam [...] as questoes
relativas ao sentido da vida, a existéncia de Deus ou ao valor de nossos
valores... Ora, como renunciar a isso? Trata-se de pensar tdo longe quanto
vivemos, portanto mais longe do que podemos, portanto mais longe do que

sabemos. A metafisica é a verdade da filosofia, mesmo em epistemologia,



mesmo em filosofia moral ou politica. Tudo se sustenta, e nos sustenta.
Uma filosofia é um conjunto de opinides razoaveis: a coisa é mais dificil, e

mais necessdaria do que cré (2004, p. 174).

As lembrangas dos entrevistados nem sempre foram agradaveis e, nesses casos, o
recordador, muitas vezes, relutou, se revoltou e se entristeceu. Por meio de sua memoria,
se tornou um narrador. Observou os fatos mais marcantes de determinados
acontecimentos, mergulhou em outra realidade, como se fosse outra pessoa vivendo outra
vida. Decidimos por apresentar as narrativas sem fazermos nenhuma inferéncia nos
relatos para, em seguida, discuti-las. Antes de iniciar as andlises, transcrevemos o
material coletado nas entrevistas, fizemos varias leituras desse material e, em seguida,
elegemos os recortes que se mostraram significativos para direcionar a andlise.

Ao abordar os sujeitos do nosso estudo, agimos de forma semelhante. Solicitamos
que se acomodassem de maneira confortavel, sentamos ao lado deles e fizemos a
pergunta inicial. Interferimos o minimo possivel durante as entrevistas para que
pudéssemos estar atentos a cada detalhe e, a partir disto, analisar as relagcdes entre essas
pessoas e suas vidas.

Ao responderem sobre a infancia, eles dizem que a mesma foi muito feliz como a
da maioria das criangas. Exceto F. M. P. ¢ J. G. da S. Para F. sua infancia foi muito
humilde e, nessa época, sua familia passou por muitas dificuldades. Ja para J. essa fase de
sua vida ndo foi muito boa, pois perdeu seu pai e sua mae e, apesar de ser bem tratado
pelos tios, seus responsaveis a partir de entdo, sentiu muito a falta de seus pais e sente até
hoje. Verificamos que a percep¢ao dos entrevistados sobre a infancia ¢ de uma fase feliz
na vida de qualquer crianca. As brincadeiras, a protecao e o cuidado dos pais, uma época
sem problemas ou grandes responsabilidades. Um periodo de experiéncias boas que toda
crianga merece viver e que com certeza influenciou o futuro de cada um deles.

No que concerne a familia, os entrevistados consideram-na seu porto seguro. Em
todos os relatos, verificamos a importancia da familia para eles; a maioria afirma que o
apoio da familia foi um dos principais motivos pelos quais conseguiram se adaptar a nova
realidade depois do acidente. A. N. S. relatou que sua relacdo familiar ¢ conturbada.
Antes do acidente, ndao valorizava sua familia, s6 queria “saber de noitadas”. Hoje, se

arrepende e diz que ¢ preciso “olhar para as pessoas ao nosso redor, pois podemos



29 ¢

precisar delas”. “Sou apenas aturado por minha esposa”, “vivo clamando por atencao em
casa e entre 0os amigos, ndo me sinto amado”. E possivel que A. N. S. esteja pedindo

perddo a sua esposa e clamando por sua tolerancia. E o que ¢ ser tolerante?

E aceitar o que poderia ser condenado, é deixar fazer o que se poderia
impedir ou combater. Portanto, é renunciar a uma parte de seu poder, de sua
forga, de sua colera... [...] mas isso s6 é virtuoso se assumirmos, como se diz,
Se superarmos para tanto nosso proprio interesse, nosso proprio sofrimento,
nossa propria impaciéncia. A tolerdncia so vale contra si mesmo, e a favor de

outrem (COMTE-SPONVILLE, 2004, P. 176).

No nosso entendimento, ¢ possivel que uma convivéncia familiar desequilibrada
antes do acidente desperte sentimentos negativos tanto por parte do acidentado como por
parte de seus familiares apds o acidente. Parece que estes se sentem vingados de alguma
forma e se aproveitam da situagdo para fazer o acidentado experimentar as mesmas
sensagoes de recusa e desprezo que os fazia sentir. Percebemos isso na forma de
tratamento dispensado ao entrevistado por sua esposa, sua inica companhia na ocasiao da
entrevista. Sem davida o modo como nos relacionamos com familiares ¢ fundamental
para a nossa existéncia. Ninguém pode ser egoista ao ponto de se achar auto-suficiente;
ninguém pode achar que ndo precisa do afeto das outras pessoas. Talvez essa
introspeccdo signifique justamente o oposto: uma forma de chamar a atencdo dos que
estdo a sua volta; uma maneira de dizer: “eu estou aqui, preciso do seu carinho e de seu
afeto”.

F. S. de O. disse que foi muito grosseiro com sua familia logo depois do acidente;
e se justifica: “estava me adaptando”. Hoje, vivo bem com minha mulher ¢ meu filho e
ndo pretendo aumentar a familia. No geral, eles dizem que, se ndo fosse a familia, com
certeza, tudo teria sido mais dificil. Seus familiares ndo os desamparam por causa do
acidente e até hoje os ajudam como podem tanto do ponto de vista material quanto do
espiritual. De fato, conforme a bibliografia pesquisada, o afeto e o cuidado dispensado a
seus membros na ocasido de um episodio de enfermidade se mostrou como aspecto

determinante na maneira como cada individuo percebe e enfrenta o problema.



Em relagdo a adolescéncia, os entrevistados nao fizeram muitas observagoes, a
ndo serJ. C. A. e W. A. de S., pois, foi justamente nessa fase de suas vidas que ocorreram
seus acidentes. J. C. A. diz ter se envolvido com “gente que ndo presta”, interesseira e
que me influenciaram para fazer coisas erradas; ainda bem que hoje esses amigos se
afastaram de mim. Depois do acidente, mudou completamente sua visao do mundo e da
vida. W. A. de S. viveu sua adolescéncia envolvido com bebidas, mulheres ¢ noitadas,
“uma vida totalmente desregrada” afirma. Acompanhado de amigos ruins ndo pensava
em outra coisa, somente a diversdo. ApOs o acidente, converteu-se para a igreja
evangélica e considera a experiéncia “um divisor de aguas em sua vida”, atribui
principalmente a Deus e a familia a conformagdo com o acidente. Para os outros, a
adolescéncia foi tranqiiila, uma época dividida entre a diversdo, os estudos e o trabalho
informal.

Quanto a atividade profissional, os entrevistados nao possuiam formagao
académica; uns tiveram, inclusive, que parar de estudar para colaborar com as despesas
da familia. Porém, isso ndo significa que alguns deles ndo aspirem a uma graduagdo de
nivel superior. N. de O. P. encheu os olhos de lagrimas e disse se sentir mal por ndo
poder mais contribuir com as despesas da casa, sentindo-se um peso para a familia;
mesmo que ndo demonstrem, isso ¢ comum entre eles. Aprenderam um oficio e
trabalhavam: uns, informalmente; outros, com carteira assinada e, outros, nos negdcios da
familia. Os quatro primeiros sao aposentados por invalidez. Vivem da aposentadoria e da
ajuda da familia, pois o valor do beneficio ¢ insuficiente para cobrir todas as despesas. F.
S. de O. ¢ sustentado pela esposa; fato que o incomoda muito, pois ainda ndo conseguiu
aposentar-se. J. G. da S. faz artesanato para sobreviver. F. M. P. vive somente da
aposentadoria. J. F. P. faz méveis e, com a ajuda dos filhos, fatura uma quantia razoavel
para o sustento da familia.

No que concerne aos planos para o futuro, os mais jovens sdo mais esperangosos;
porém, os mais velhos acham que ndo t€ém muito mais para esperar. N. de O. P. quer ser
biodlogo, W. A. de S. quer ter um negodcio proprio, pois ingressar no mercado de trabalho
com uma deficiéncia ¢ muito dificil. A. N. S. diz que ndo tem nenhum plano para o
futuro. Afirma que sua vida acabou, estd vivendo “no lucro” e agora ¢ s6 “esperar sua

hora”. J. C. A. deseja ingressar num curso superior de Ciéncias da Computagdo. F. S. de



O. era estivador e quando perguntamos se gostaria de retornar 8 mesma profissdo, ele riu
e falou “ndo existe estivador saci”; “pretendo ser aproveitado na fonia da mesma empresa
que trabalhava antes”. F. M. P. também nao tem nenhum plano e diz ja ter se conformado
com a situagdo. J. F. P. pretende conseguir uma protese e voltar a construir casas de
madeira, caso contrario, se dedicara a producao de moveis ao lado dos filhos.

Ao ouvir nossos protagonistas falarem de seus planos para o futuro, observamos
muita tristeza em suas vozes. Pareciam saber, do fundo de suas almas, que seus planos
eram utdpicos. A maioria demonstrou um sentimento de completa estagnagdo em suas
vidas. Outros, a grande dificuldade de conseguirem uma colocacdo no mercado de
trabalho por causa de suas limitacdes. Por que essa falta de coragem em nossos
protagonistas? Estariam sendo covardes ou estariam simplesmente usando uma desculpa
para se esconderem para ndo lutarem por seus objetivos? Comte-Sponville, ao falar da
coragem, afirma que ela ¢ admirada universalmente, independentemente das sociedades,
das épocas ou dos individuos (2005, p. 51). E possivel que essa falta de coragem dos
entrevistados ndo reflita exatamente um ato de covardia, mas a incapacidade de superar o
medo; o medo do preconceito, da rejeicdo e a vergonha da deficiéncia fisica. Talvez
tenham, sim, muitos planos, mas lhes faltem a coragem de superar o medo e a vergonha
de serem diferentes numa sociedade de condutas desiguais.

Sem duvida, falar do acidente foi o momento mais delicado da entrevista.
Surpreendiamos-nos quando, sem perceber, nos colocavamos no lugar dos nossos
protagonistas; parece que sentiamos na pele seus sentimentos em relagdo aquela
experiéncia. Ao relatarem seus acidentes, mergulhavam em profundas lembrangas;
quando falavam, pareciam estar em outro lugar e em outra época. E como se estivessem
no momento exato do acidente. Apesar de ter quase vinte anos de experiéncia profissional
e ja ter feito parte de tantas situagdes traumaticas, os momentos das entrevistas foram
unicos na minha vida; dividir essas lembrancas foi fazer parte da historia dessas pessoas.
Algumas vezes, foi preciso muito esfor¢o para conter o choro ao vé-los chorar.

Em todas as situagdes, os acidentes surpreenderam nossos interlocutores. Nenhum
deles imaginava passar por aquela situacdo. Quando se deram conta da nova realidade,
relatam que, para eles, “o mundo havia acabado”. A principio, ndo acreditaram no que

estava acontecendo; veio a negacdo, a raiva, a decep¢do, o descontentamento, a



possibilidade de tudo ndo passar de um pesadelo... Um verdadeiro turbilhdo de
sentimentos confusos e sem nexo.

N. de O. P diz que, quando recebeu a noticia de que ficaria deficiente, entrou em
depressao, tornou-se uma pessoa sem animo e introspectivo. S6 com a ajuda da familia e
dos amigos, aceitou sua nova condi¢do. Os primeiros meses foram os piores; hoje, ja
possui movimentos na cabe¢a e nos bragos. Contudo, ¢ dificil conviver com o
preconceito das outras pessoas.

A. N. S. relatou: “quando soube da possibilidade de amputagdo de minha perna,
pensei que nao teria maiores problemas, mas, depois da amputagdo, percebi o que tinha
de fato acontecido e fiquei desesperado. Lutei pela aquisicdo de uma protese, mas nao
consegui. Por ndo ter quem me levasse para fazer a fisioterapia de forma constante,
adquiri um encurtamento que me impede de fazer extensdao de joelho e, com isso, a
colocagao de uma protese se tornou somente um sonho para mim”. Nessa situagdo, ¢
possivel observar que, para alguns, parece facil conviver com a situagdo de anormalidade
vivenciada. No entanto, a partir do momento em que a deficiéncia se torna real e passa a
fazer parte da vida do sujeito, ninguém esta preparado para aceitar tal fato. Apesar de nao
se sentir discriminado, afirma que sua vida acabou e agora ¢ “s6 esperar sua hora”.

Durante a entrevista, A. N. S. mostrou-se incomodado, triste, olhar distante e
pouco colaborativo em responder os questionamentos, mesmo tendo concordado em
participar da entrevista. Isso deixa claro a rejeicdo com a sua situacdo atual. Ao falar
sobre esse assunto, demonstra revolta, indignacao e decepcao. Percebemos o quanto ficou
abalado com a amputagdo e o que mais o frustrou e o revoltou foi a perda da liberdade e
das diversdes. Mas o que significa liberdade para esse sujeito? Desfrutar e/ou ser
desfrutavel? Serd que ser livre quer dizer somente possuir todos os membros do corpo?
Ser livre ¢ muito mais; € ser doce; bem humorado; ¢ ser generoso consigo € com 0s
outros.

Um aspecto interessante no caso de A. N. S. se refere as dificuldades para
conseguir a protese e se deslocar ao servigo de fisioterapia. E importante ressaltar que a
lei 7.853 sobre portadores de deficiéncia diz no Paragrafo unico do Artigo 2° que, no
campo da saude, entre outras acgdes, ¢ assegurado ao deficiente: “a garantia de acesso das

pessoas portadoras de deficiéncia aos estabelecimentos de saude publicos e privados, e de



seu adequado tratamento neles, sob normas técnicas e padroes de conduta apropriados”.
Questionamos ao nosso entrevistado se conhecia a lei; 0 mesmo disse que ndo. Parece-
nos claro a lei ndo é cumprida; talvez por desconhecimento da sociedade ou por descaso
dos responsaveis pela sua operacionalizacao.

A lei n° 8213 de julho de 1991 dispde sobre os Planos de Beneficios da
Previdéncia Social e da outras providéncias. O Artigo 89 desta lei trata da habilitacdo e
da reabilitacdo profissional e social. O Paragrafo tinico do Artigo 89 no item “a” assegura
“o fornecimento de aparelho de protese, ortese e instrumentos de auxilio para locomogao
quando a perda ou reducao da capacidade funcional puder ser atenuada por seu uso e dos
equipamentos necessario a habilitagdo e reabilitacdo social e profissional; inclusive a
“reparacdo ou a substituicdo dos aparelhos mencionados no inciso anterior, desgastados
pelo uso normal ou por ocorréncia estranha a vontade do beneficiario”. Serd que as
atitudes e sentimentos negativos do entrevistado se desenvolveriam da mesma forma se

ele tivesse sido beneficiado por essa lei?

Estamos diante de uma virtude denominada justica.

E o que seria justo? “Dar a todos as mesmas coisas, quando eles ndo tém
nem as mesmas necessidades nem os mesmos meritos? Exigir de todos as
mesmas coisas, quando eles ndo tém as mesmas capacidades nem os mesmos
encargos? Mas como manter entdo a igualdade entre homens

desiguais?” (COMTE-SPONVILLE, 2005 p. 73)

Para o autor, seria primar pela legalidade (o que estd escrito na lei) e pela
igualdade entre os individuos. Assim ser justo ¢ cumprir a lei e respeitar a igualdade
independentemente da diversidade, da individualidade ou da coletividade. Para o portador
de necessidades especiais a lei existe, mas a igualdade ndo. Nesse caso, ¢ pior ainda: nem
a lei é cumprida, nem a igualdade é respeitada. E o que presenciamos o tempo todo na
nossa experiéncia profissional: falta de recursos e de tratamentos especificos para os
deficientes fisicos na cidade de Manaus. Portanto, ndo adianta so a lei estar escrita; cla
precisa ser cumprida, assim como ndo adianta a igualdade ser pregada; ela precisa ser

exercida.



J. C. A também ficou depressivo apds o acidente; no entanto, com a ajuda da
familia e dos amigos, aos poucos foi aceitando a nova situagdo; pois, segundo ele, “ndo
tinha mais volta”. “O que mais me incomoda sdo as piadas que algumas pessoas fazem
com a minha condi¢do; tento superar isso, pois conheco muita gente que anda e ndo ¢
amada como eu e ndo pode usufruir de coisas que tenho. Meu maior sonho € ser pai; um
filho traria mais esperangas e seria mais uma razao para continuar vivendo”. Realmente,
o amor ¢ uma das maiores virtudes, talvez a mais singela, a mais generosa, a mais
complacente. J. C. se diz amado e ¢ esse amor que o torna forte diante de todos os
obstaculos. Talvez seja justamente pelo amor que J. C. pde em sua vida que faz ele
encontrar o amor que diz ter. O amor vai além da sexualidade. Para Comte-Sponville, “é
toda nossa vida, privada ou publica, familiar ou profissional, que so6 vale
proporcionalmente ao amor que nela pomos ou encontramos” (2004, p. 242).

A reacdo de W. A. de S. foi diferente das demais na ocasido do acidente. “Pensei
que a vida tinha acabado, chorei e fiquei deprimido. Com a ajuda da familia e da
fisioterapia consegui superar esta fase; tudo isso com muita dedicagdo e misericordia de
Deus. Essa experiéncia foi o marco para uma nova vida, um divisor de dguas, onde me
encontrei com Deus e resolvi alguns questionamentos que deram uma razao para minha
vida. O preconceito por parte das pessoas €, muitas vezes, evidente por causa da
impaciéncia no subir ou descer do 6nibus, em abrir a porta de um lugar para que eu possa
entrar, os olhares sdo de impaciéncia como se fosse dizer “eu tenho tanta coisa pra fazer e
esse cara ta me atrapalhando”, mas nao posso me abater com isso, pois acredito muito na
justica de Deus”.

O reconhecimento do valor da familia e de Deus estdo presentes na maioria das
historias dos nossos colaboradores. Eles relatam que, se antes ndo se importavam com
essas questdes, apds o acidente elas passaram a ter um significado diferente. As
representacdes construidas por eles incluem o preconceito, a discriminacdo e as
dificuldades para sua integragdo a sociedade.

F. S. de O. nos disse que, “com o acidente, tudo desmoronou; o dinheiro diminuiu,
fiquei para baixo e desempregado. O acidente de carro mostrou a solidariedade das
pessoas, mesmo as que nao me conheciam apoiaram e deram forgas para eu superar as

dificuldades”. Ele s6 ndo gosta quando conhece alguém que logo lhe pergunta como



perdeu a perna porque ele precisa relatar tudo novamente. “Talvez por fazer menos de um
ano do acontecimento, quando falo sobre o assunto ¢ como se tivesse revivendo tudo
novamente”.

J. G. da S., ao ser informado sobre sua nova condi¢dao, chorou muito e disse de
forma enfatica: “nunca tinha chorado depois de homem feito. Foi preciso muita ajuda da
familia, dos amigos e até profissional para eu poder aceitar a sua nova condi¢do”. Embora
ndo se conforme com a situagdo, tenta ndo demonstrar para as pessoas sua tristeza: “se
dizemos para as outras a pessoa demonstra para as outras que nao estd bem, as outras
pessoas também ndo o véem bem”. “E dessa forma que tento viver; pois, embora saiba
que minha vida acabou e que tudo esta estagnado, tenho que me conformar e aceitar a
minha realidade”. Ao falar sobre isso, os olhos se enchem de lagrimas.

F. M. P. se mostra sempre apatico apos a instalagdo da seqiiela do Acidente
Vascular Encefalico. Diz-se completamente conformado com a situacdo, pois acredita ja
ter vivido tudo que tinha que viver. Mostrou uma intensa desmotivagdo com o proprio
desejo de viver. O que pode representar querer deixar de viver para esse individuo? A
impoténcia diante da doenca? A falta de amor proprio ou de outrem? A intolerancia
consigo mesmo? Por que alguns enfrentam seus traumas e outros simplesmente os
aceitam? De certa forma, aceitar ou enfrentar € resistir; seja a propria existéncia; seja a
convivéncia com os demais. Talvez seja demonstrar para as outras pessoas que apesar de
ndo possuir a mesma configuracdo fisica, ¢ um ser humano com as mesmas qualidades,
os mesmos desejos, os mesmos afetos e desafetos diante de tanta ilusdo e desigualdades.

Em J. G. da S. observamos um pouco mais de alegria e disposi¢do. Ele disse: “s6
vou parar de trabalhar quando estiver morto”. Para ele, o acidente o ensinou que na vida
existem obstaculos, mas ¢ necessario ser forte para supera-los. “Afinal, podem até lhe
tirar uma perna, mas vocé inda vai poder pular”. A vontade de viver em J. G. da S. ¢
notoria e esse ¢ seu maior orgulho e seu maior projeto para o futuro: viver.

Observamos, durante a nossa pesquisa, que as seqiieclas deixadas pelos traumas
decorrentes de acidentes sdo mais comuns no sexo masculino. Isso decorre de os homens
se exporem mais do que as mulheres, tanto profissionalmente quanto socialmente. As
mulheres se resguardam mais, possivelmente pela propria educagdo que receberam de

seus pais; apesar de, historicamente, o comportamento das mulheres ter se modificado;



culturalmente a mulher ¢ educada para o matrimonio ¢ a maternidade. Os acidentes de
trabalho ocorrem nos mais jovens, pois a juventude significa a fase mais ativa para o
trabalho; enquanto que as seqiielas deixadas por doengas ocorrem nos mais velhos, pois a
partir da quinta ou sexta década de vida, o ritmo de trabalho diminui. A auto-estima, a
for¢a de vontade, os planos para o futuro, a vontade de continuar progredindo sao mais
presentes nos jovens, possivelmente por acreditarem, que mesmo com a deficiéncia, sdo
capazes de viver com dignidade (apesar do preconceito, da estigmatiza¢ao e da rejeigcdo
apresentada por aqueles sem deficiéncia), terem um futuro e uma vida afetiva de
qualidade.

Apo6s analisarmos as historias de vida dos nossos interlocutores, foi possivel
constatar todo um conjunto de aspectos socioculturais envolvidos na constru¢do das
representacdes sociais acerca da deficiéncia fisica. Ao vivenciar essa situacdo de
anormalidade, percebem-se modificacdes evidentes na dinamica da realidade social do
individuo e do grupo do qual ele faz parte. Essas transformagdes dependem da percepgao
de cada sociedade sobre o adoecer, do grau de limitagdo funcional causado pela
deficiéncia fisica adquirida, da imagem que o proprio deficiente e a sociedade faz dele e

do significado da deficiéncia fisica tanto do ponto de vista individual quanto do coletivo.



CONSIDERACOES FINAIS

Ao analisar o processo saude/doenga, € possivel nos posicionar sob dois angulos
distintos. Um sob a otica do doente, outro sob a do terapeuta. Os sentimentos construidos
durante um episddio de doenca sdo os mais diversos possiveis. Isso ocorre desde o
primeiro momento quando adentramos um ambiente onde sdo tratadas as doencas:
hospitais, clinicas, pronto-socorros, ambulatorios, etc. Enfrentamos um verdadeiro
turbilhdo de qualidades morais nessa hora; como seremos tratados? O que esta
acontecendo de errado com o nosso corpo? O que significam todos esses sinais e
sintomas? Essas questdes sdo algumas das incognitas que nos afligem e nos deixam
atonitos enquanto esperamos o atendimento.

Ao nos depararmos com o tratador, sentimos um alivio imediato; parece que
estamos a salvo; entregamos-nos inteiros sem restricdo. Contudo, aos poucos,
percebemos que junto com a salvagdo vem a submissao. Pessoas vém e vao o tempo todo,
exames, medicagdes, diagnoésticos interrogados merecedores de esclarecimentos. As
coisas vao se desenrolando sem a sua participacdo e uma angustia imensa vai tomando
conta do nosso corpo e da nossa alma. Tentamos resistir em vao; as decisdes precisam ser
tomadas e vocé ndo tem escolhas; perdemos nossa autonomia; s6 resta esperar, inerte €
sem nenhuma reacgao.

No entanto, ao nos colocarmos no lugar do terapeuta, precisamos nos revestir de
um conjunto de conhecimentos complexos e dindmicos. Também nos questionamos:
Qual o mal que perturba esse individuo? Qual a melhor forma de tratd-lo? Quais as
técnicas mais adequadas para o seu caso em particular? Nessa hora, nada mais nos
interessa, sO a resolucdo do quadro patologico. Precisamos ser praticos e rapidos; ndo
podemos perder tempo, fomos preparados para isso durante a nossa formagao:
resolutividade, essa ¢ a ordem. O dia-a-dia é, muitas vezes, tdo tenso e tdo imprevisivel
que nao nos damos conta da totalidade do nosso doente; as intervengdes, muitas vezes,
sdo imparciais, mas pautadas na experiéncia e na competéncia profissional. Outras vezes,

temos tantas pessoas a atender que assumimos um carater robdtico. E tudo isso vai, aos



pouco, nos tomando por inteiro; parece que nos tornamos maquinas e tudo o que fazemos
¢ mecanico e sem vida; somos desumanos ¢ sem alma? Vivemos uma verdadeira relagao
de amor e 6dio entre terapeutas e doentes. E preciso refletir.

No nosso entendimento, esse ¢ o quadro atual: pacientes entendendo que estao
sendo mal tratados pelos terapeutas, terapeutas entendendo que estdo sendo
incompreendidos pelos doentes e as politicas publicas de satide sem perceber (ou fazendo
de conta que ndo percebem) a situagdo e contribuindo fortemente para o agravamento da
situagdo. Precisamos humanizar médicos, fisioterapeutas, enfermeiros e todos os demais
que compdem a equipe interdisciplinar responsavel pelos cuidados com o enfermo. Faz-
se urgente o didlogo entre as Ciéncias Humanas e as da Satde. Isso nos incomoda ha
muito tempo, quantas vezes precisamos nos tocar e perceber que o nosso paciente nao ¢
apenas um numero de registro ou de um leito? Quantas vezes precisamos lembrar que o
nosso paciente ¢ filoséfico, antropoldgico, socioldgico, psicologico e cultural? Quantas
vezes precisamos reconhecer que este ¢ o caminho?

Acreditamos que ndo seria possivel chegarmos até aqui se nio tivéssemos esse
entendimento. Compreendemos que o caminho escolhido foi muito valioso e nos
acrescentou subsidios para futuras discussdes acerca do tema. Agora somos outra pessoa;
ao tratar nossos doentes, ao ministrar as nossas aulas, ao discutir como os demais colegas.
Tudo mudou; nosso discurso foi totalmente reformulado; nossas agoes revestidas de uma
riqueza surpreendente.

ApoOs concluir nosso estudo, contatamos que ndo ¢ possivel discutir as
representacdes sociais sobre a deficiéncia fisica adquirida sem considera-la do ponto de
vista historico tanto quanto do sociocultural. Isso significa levar em conta a percepcao e a
experiéncia de cada sociedade em relagdo ao processo saude/doenca. Verificamos que
esse processo deve ser analisado a partir da inter-relagdo entre os varios saberes
constituintes das Ciéncias Humanas. Além de ser uma questdo ndo apenas médica, mas,
também, filosofica.

Percebemos que, durante o desenvolvimento da Medicina, desde a Epoca Cléssica
até os dias atuais, a questao cientifica do corpo doente e da doenga passou por diversas
transformagodes. A partir de Descartes, observou-se a preocupagdo de introduzir métodos

de racionalizacdo cientifica a Medicina. Inimeras foram as representacdes construidas



sobre o corpo doente, as quais estiveram e estdo revestidas por aspectos cientificos e
filosoficos. No século XVII, a Medicina era dotada de poucos recursos e pautou-se no
mecanicismo ¢ na matematizacdo do conhecimento; ja no século XVIII baseou-se no
carater classificatorio da Historia Natural. No século XIX, conforme Foucault (2004)
assumiu um carater positivista gracas ao advento da Anatomia Patoldgica. A Medicina
moderna possibilita uma nova concepc¢do de doenga, a ponto de permitir ao doente, por
meio de técnicas laboratoriais avangadas, ndo experienciar um episddio de doenga, ou
seja, a Medicina se permite intervir no corpo do sujeito antes mesmo da doenga se
manifestar. Estamos diante de uma questdo ética que envolve a autonomia do doente
sobre seu proprio corpo e a tutela do médico sobre a vida do enfermo e de seus
familiares.

Historicamente, cada sociedade construiu suas representacdes em torno do
adoecer de acordo com seu conjunto de normas e valores. Essas regras geralmente
determinam os requisitos necessarios para uma pessoa ser considerada saudavel e apta ao
convivio social. Estar fora desses padrdes ¢ ser submetido ao julgamento do que seja
normal ou patoldgico; ou seja, experienciar um episodio de doenga ndo se relaciona
somente com o mau funcionamento de um ou mais sistemas orginicos, mas, também,
com expectativas, juizos e formas de interpretacdao de cada sociedade. Isso permite a cada
sociedade impor a seus membros uma ideologia de saude e doenca, o que possibilita a
criacdo, por parte do individuo, de representagdes ideologicas sobre seu corpo € sua
saude.

Ap0s analisar as representacdes criadas sobre o corpo doente, verificou-se que,
independente do local e da época, elas estdo permeadas por simbolos, significados,
valores e costumes milenares que precisam ser respeitados dentro de seus contextos. Foi
possivel observar que, tanto do ponto de vista cientifico, filosofico, ideoldgico, individual
e coletivo, essas representacdes sdo semelhantes no aspecto da esséncia, porém, distintas
no aspecto da singularidade de cada sociedade em cada época e em cada local.

De acordo com a bibliografia e a documentagcdo analisada, observamos que a
ideologia de igualdade entre todos os individuos de um determinado grupo social so
existe na teoria; mas, na pratica, o preconceito, a segregacao e a exclusdo daqueles que

apresentam alguma diferenga predominam. Nesse cendrio, exige-se um corpo belo e



perfeito como requisito essencial para se obter a imagem social ideal. Nossos
entrevistados relataram desconforto e vergonha de suas deficiéncias e se sentem
incomodados com os olhares e o tratamento descortés das outras pessoas. Além do que,
as proprias politicas publicas referentes as questdes da deficiéncia se mostraram
ineficientes e ndo proporcionam beneficios significativos aos portadores de necessidades
especiais. Nesse contexto, foi possivel analisar as representa¢des construidas em torno
do corpo deficiente por aqueles que vivenciaram os traumas. Essas representacdes sao
constituidas por um conjunto de aspectos socioculturais ditados para atender aos
interesses dos responsaveis pelo dominio e controle da populagao sem levar em conta os
sentimentos e a causa das pessoas deficientes.

Ao ouvir a histdria de vida dos nossos colaboradores, pudemos constatar que os
individuos vivem seu presente marcados pelo passado e, a partir disso, constroem seu
futuro (MINAYO, 2007). Foi possivel reconstituir a histéria da enfermidade a partir da
narrativa de acontecimentos, acgdes, fatos ou especificidades, a0 mesmo tempo em que
possibilitamos ao sujeito dar significados a sua narra¢ao dando-lhe liberdade de refletir e
repensar a histéria de sua propria vida (REINALDO, 2003).

Entendemos, também, que a histéria de vida dos interlocutores desta pesquisa
pode nos esclarecer aspectos relevantes da vida das pessoas com deficiéncia fisica e as
limitagdes enfrentadas por elas diariamente na cidade de Manaus. Acreditamos que o
comportamento das pessoas entrevistadas representou o grupo social (envolvido na
pesquisa) e que, a partir dessa premissa, contribuimos para a constru¢do do conhecimento
acerca das representagdes sociais dos individuos com deficiéncia fisica na cidade de
Manaus.

O registro de memoria pessoal que se buscou demonstrar foi também social,
familiar e grupal; ou seja, significou os modos de ser tanto individual como coletivo da
populagio estudada (CHAUI Apud BOSI, 1987), Com isso, foi possivel conhecer o
passado pela experiéncia e pela voz daqueles que a viveram (LANG Apud REINALDO,
2003, p. 40).



...falar de historia de vida é pelo menos pressupor — e isso ndo é pouco — que a
vida é uma historia e que [...] uma vida é inseparavelmente o conjunto dos
acontecimentos de uma existéncia individual concebida como uma historia e o

relato dessa historia. (BORDIEU, 2002, p. 183).

O objeto de estudo foi reconstituido por intermédio da memoria dos informantes.
Os documentos gerados por meio do didlogo entre a entrevistadora e o entrevistado
possibilitaram a histéria de vida elucidar trajetorias, eventos ou processos que nao
poderiam ser esclarecidos de outra forma. Os depoimentos expressos nas entrevistas
foram legitimados como fonte tanto pelo seu valor informativo quanto pelo seu valor
simbdlico muitas vezes ausente em outras praticas metodoldgicas, pois incorporaram
elementos e perspectivas relevantes como a subjetividade, as emogdes e o cotidiano
(AMADO; FERREIRA, 2002).

A principio, definimos como amostra quatro homens e quatro mulheres. No
entanto, na ocasido das entrevistas, s6 havia uma mulher submetendo-se a tratamento de
reabilitacdo fisica e a mesma se recusou e participar da pesquisa. Entdo, a amostra foi
composta somente por individuos do sexo masculino. Observando as situagdes nas quais
ocorreram os acidentes e a nossa experiéncia profissional, pudemos constatar que eles sdo
mais comuns entre os homens.

Outra constatacdo importante, segundo os relatos, foi o fato de que ndo houve
superacdo dos traumas; houve somente conformacdo. A principio, Isso realmente nos
surpreendeu, pois acreditdvamos na possibilidade de algumas pessoas se adaptarem
completamente a nova realidade sem ressentimentos, magoas ou outros sentimentos
negativos capazes de fazerem o sujeito perder o proprio desejo de viver. Isso nos levou a
crer que a deficiéncia fisica adquirida representa uma interrupc¢ao abrupta e inesperada no
cotidiano das pessoas e influencia o conjunto de representagdes sociais construidas em
torno do adoecer. Contudo, ao refletirmos sobre essa constatacdo de forma mais mediata,
vimos revelar-se ai um novo discurso permeado de toda intersubjetividade representativa
do pensamento dos colaboradores.

Talvez essa atitude “passiva” ndo represente exatamente apenas a conformagao
com a nova realidade. E possivel que essa atitude demonstre o direito de ser diferente ¢ a

exigéneia de ser aceito como tal sem que sua diferenca seja considerada uma



anormalidade. Ao aceitarem suas limitagoes, esses individuos estdo chamando nossa
aten¢do para sua nova condicdo; antes do acidente eram iguais a todos os outros, podiam
desenvolver qualquer atividade da vida diaria e passavam despercebidos. No entanto,
apds o trauma tornaram-se diferentes; ja ndo poderiam mais deixar de ser notados, nao
por seus feitos ou por sua histéria, mas pela sua aparéncia fisica. Apresentar uma nova
aparéncia, um corpo diferente pode ser uma forma de resisténcia aos padrdes impostos
pela sociedade.

A imagem social ideal e o corpo perfeito ndo podem mais fazer parte da vida do
deficiente fisico e isso faz dele um sujeito anormal, estigmatizado, discriminado e
excluido; um sujeito com os direitos negados. No entanto, essas pessoas impdem sua
nova imagem, a nova configuracdo do seu corpo e exigem o respeito pela sua nova
condi¢cdo. Assim ¢ que pudemos interpretar as entrelinhas da “conformacao” observada
nos nossos colaboradores: uma forma de resisténcia, de mostrar para a sociedade que
agora eles sdo diferentes; estdo ali junto com os outros; carecem de cuidados, mas estdo
vivos, ativos, podem trabalhar, enfim podem existir e querem que as autoridades, as
politicas publicas e seus pares 0s respeitem € 0s amparem como respeitam € amparam
todos os outros.

Durante nossa experiéncia profissional na cidade de Manaus, observamos a
construcdo de representacdes em torno da deficiéncia fisica por parte dos sujeitos
deficientes, por parte das autoridades, por parte da equipe de satde e dos demais
integrantes da sociedade. Essas representacdes sdo construidas a partir de um conjunto de
costumes socioculturais proprio da realidade local. Durante a pesquisa constatamos
varias politicas publicas direcionadas ao portador de necessidades especiais, as quais
funcionam de acordo com leis e resolucdes especificas desenvolvidas pela Secretaria
Estadual de Saude do Amazonas - SUSAM. Contudo, verificamos, de acordo com os
testemunhos dos colaboradores, que as politicas publicas ndo funcionam efetivamente,
pois enfrentam inimeras dificuldades com transporte, tratamento adequado, concessao de
beneficios, aquisicdo de proteses e Orteses, inclusao no mercado de trabalho, barreiras
arquitetonicas e reintegragao a sociedade.

Acreditamos que, apesar das transformagdes no pensamento sobre o deficiente

fisico ocorridas ao longo do tempo, muita coisa permanece igual. Assim, torna-se



necessario uma profunda reflexao sobre o portador de necessidades especiais por parte de
cada cidaddo. Com certeza, isso influenciard na construcdo de representagdes bem como
da imagem social, mesmo que esta ndo seja a ideal, de cada um de nos. Enfim,
acreditamos na possibilidade de uma (re) integracdo social efetiva do portador de
necessidade especial a sociedade. Esse pode ser o ponto de partida para compreensao da

diversidade sociocultural.
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APENDICES



APENDICE 01

ESCLARECIMENTO AO SUJEITO DA PESQUISA

Este estudo tem por objetivo descrever as estratégias de enfrentamento dos individuos
com incapacidade fisica na cidade de Manaus, na segunda metade do século XX, a partir
de suas representagdes sociais e situagdo de anormalidade vivenciada, considerando-os

como sujeitos historicamente construidos.

Para alcancar nossos objetivos decidimos por entrevistar individuos com deficiéncia
fisica adquirida em conseqiiéncia de um trauma nao especifico. Para melhor esclarecer a
nossa problemadtica, entrevistaremos também, familiares e/ou responsaveis pelo
acompanhamento dessas pessoas no que diz respeito ao tratamento de reabilitacdo e a

colaboracao nas atividades diarias.

Ouviremos as pessoas com incapacidade fisica, porque elas viveram o trauma e poderao
nos esclarecer, realmente, o que sentiram na ocasido do trauma e sentem na situagio
presente. Em seguida, caso seja necessario, ouviremos os familiares e os funcionarios da
Fundagao Adriano Jorge envolvidos com o trabalho de reabilitagdo dos portadores de
deficiéncia fisica, pois poderdo colaborar com o enriquecimento e a complementagado dos

fatos narrados.

Esperamos que esse estudo possa contribuir para esclarecer aos entrevistados aspectos
importantes sobre sua situagdo, e sensibilizar os profissionais de satide e a sociedade
acerca da deficiéncia fisica e as representagdes sociais construidas a partir da situacdo de

anormalidade vivenciada.

Nao haverd despesas para as pessoas entrevistadas. Os dias, horarios e local das
entrevistas serdo previamente combinados entre o colaborador e pesquisador. Estaremos
disponiveis para qualquer esclarecimento ou duvida durante o periodo da pesquisa. O
colaborador tera total liberdade para desistir, em qualquer momento das entrevistas, caso

ndo queira mais participar do estudo, sem sofrer quaisquer prejuizos.



As informagdes obtidas durante as entrevistas fardo parte da documentagdo necessaria

para elucidag@o do objeto desse estudo e serdo utilizadas somente para fins cientificos.

Diante do exposto acima, dou meu consentimento para participar da pesquisa — na

qualidade de colaborador — e para a divulga¢do dos dados por mim fornecidos.

Assinatura do colaborador Data

Assinatura do pesquisador responsavel Data



APENDICE 02

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Apos
ser esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo,
assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas ¢ a sua e a outra ¢ do
pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé ndo serd penalizado (a) de forma

alguma.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Titulo do projeto:

Pesquisador Responsavel:

Telefone para contato (inclusive ligacdes a cobrar):

Professor Orientador:

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu,

RG:
CPF:

Abaixo assinado, concordo em participar do estudo acima citado, como sujeito. Fui
devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador sobre a pesquisa, os

procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos € beneficios decorrentes



de minha participacao. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem que isto leve a qualquer penalidade em relagdo a minha pessoa.

Data: / /

Participante

Pesquisadora: Cecilia Sayonara Gonzaga Leite
Telefone: (92) 88138258



APENDICE 03

ROTEIRO DA ENTREVISTA

+ IDENTIFICACAO: dados pessoais completos
« INFANCIA:

o Onde passou a infancia

o Como viveu a infincia
+ FAMILIA:

o Pais vivos

o Irmaos

o Com quem mora

o Projetos familiares

o Condigodes de moradia

o Os amigos

o Ocupagdo dos familiares

o Convivéncia familiar

e ADOLESCENCIA:

o

0O O O O O

Como viveu essa fase

Escola, amigos e experiéncias
Sonhos e projetos para o futuro
Condig¢oes socio-econdmicas
Relagoes afetivas

Relagdes matrimoniais

e« PROFISSAO:

@)

0O 0O 0O 0O o0 O O

Atividade profissional anterior ao acidente

Atividade profissional posterior ao acidente

Atividade atual

O primeiro trabalho

Relagdes no ambiente de trabalho antes e depois da incapacidade fisica
Dificuldades para conseguir trabalho depois do acidente

Projetos para o futuro

Retorno ao trabalho apds o acidente

* ACIDENTE:

o

O O O 0O O O

Condigoes do acidente

Reagdo na ocasido do acidente

Condigdes psicologicas antes, durante e depois do acidente
Significado do acidente

Mudangas em conseqiiéncia do acidente

A familia e os amigos depois do acidente

A sociedade diante do acidente



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
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