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RESUMO

SIQUEIRA, K. O. M. Disciplinar, proteger, judicializar: uma analise das praticas do
assistente social na politica publica de saude. 2017. 93 f. Tese (Doutorado em Politicas e
Formacdo Humana pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro) — Centro de Educacéo e
Humanidades — Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2017.

Esta tese pretende, a partir da problematizacdo da protecéo e da judicializacdo dos
corpos, dos desejos, das vidas e das mortes das criancas e adolescente com cancer e de suas
familias, pensar os efeitos da logica da lei, da disciplina, da afirmagdo de modelos
considerados inquestionaveis na area da salde no contexto das politicas publicas. Tendo como
referéncia minha experiéncia como assistente social em um hospital - narrada nesta tese -
coloco em anélise a centralidade das normas instituidas na relacdo com os pacientes e das
puni¢Bes por ndo acata-las. Por meio de tais praticas a doencga deixa de pertencer a pessoa
que a vivencia, tornando-se objeto das acGes dos profissionais, pautadas no discurso da
justica, da protecdo, da lei. Trata-se de uma ldgica de acordo com a qual os profissionais
passam a definir as maneiras como a doenca deve ser ou ndo cuidada, vivida, sentida e
compreendida pelas pessoas em tratamento, em detrimento do respeito a seus desejos, suas
necessidades e afetos. Tais praticas profissionais, embora se afirmem como verdades
inquestiondveis que devem ser impostas as familias pobres, sdo uma dentre as diversas
possibilidades de pensar o que seja salde e vida. No entanto, a intervencdo estatal por meio da
medicina tradicional e da judicializagdo da vida normaliza, normatiza e patologiza criancas,
adolescentes e familias que ndo se adéguam ou ndo aceitam o modelo de salde instituido.
Desse modo, a Idgica legal vai sendo produzida como necessaria e as politicas publicas véo
determinando cada vez mais a maneira correta de adoecer, de engravidar, envelhecer, nascer,
morrer, etc. Assim, esta tese defende outras possibilidades de atuacdo para o assistente social
na politica publica de satde, que ndo se definam nem pelo proteger, nem pelo judicializar
instituidos, mas se abram para a possibilidade de outrar na vida e na profissao, ou seja, de
inventar novas relacdes, de criar novas maneiras de atuar e se relacionar com o0s usuarios da
politica pablica de saude.

Palavras-chave: Disciplinar. Proteger. Judicializar. Praticas. Assistente Social. Politica
Publica. Salde.



ABSTRACT

SIQUEIRA, K.O.M. Discipline, protect, judicialize: An analysis of social worker practices in
public health policy. 2017. 93 f. Tese (Doutorado em Politicas e Formacdo Humana pela
Universidade do Estado do Rio de Janeiro) — Centro de Educacdo e Humanidades —
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2017.

This thesis aims, from the problematization of the protection and judicialization of the
bodies, desires, lives and deaths of children and adolescents with cancer and their families, to
think about the effects of the logic of law, discipline, and the assertion of models considered
unquestionable in the area of health in the context of public policies. Using as a reference my
experience as a social worker in a hospital - narrated in this thesis - | analyze the centrality of
the norms instituted in the relationship with the patients and the punishments for not abiding
by them. By means of such practices the disease ceases to belong to the person who
experiences it, becoming an object of the actions of professionals, based on the discourse of
justice, protection and law. It is a logic according to which professionals define in which ways
the illness should be cared for, lived, felt and understood by the people in treatment, to the
detriment of respect for their desires, needs and affections. Such professional practices, while
being asserted as unguestionable truths that must be imposed upon poor families, are among
the many possibilities of thinking about what is health and life. However, state intervention
through traditional medicine and the judicialization of life normalizes, standardizes and
pathologizes children, adolescents and families that do not adhere to or do not accept the
established health model. In this way, legal logic is being produced as necessary and public
policies are increasingly determining which is the correct way to get sick, to get pregnant, to
get older, to be born, to die, and so on. Thus, this thesis defends other possibilities of action
for the social worker in the public health policy, which are defined neither by the protection
nor by the judicialization instituted, but open to the possibility of bringing other options in life
and profession, that is, to invent new relationships, to create new ways of acting and to relate
to users of public health policy.

Keywords: Disciplinary. Protect. Judicialize. Practices. Social Worker. Policy Public.
Health.
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INTRODUCAO

Estamos envoltos numa severa malha de deveres e dela ndo podemos
sair — nisso precisamente somos, também nos, “homens do dever”!
Ocasionalmente, ¢ verdade, dangamos com nossas “cadeias” e entre
nossas “espadas”; com mais freqliéncia, ndo ¢ menos verdade,
gememos debaixo delas e somos impacientes com toda a secreta
dureza do nosso destino

Nietzsche, 2005 p. 118

Em um més de dezembro, no hall de entrada de um hospital publico situado no Rio de
Janeiro, encontrava-se uma grande arvore de natal enfeitada com luzes pisca-pisca e lacos
vermelhos, contrastando com o cheiro de hospital e com o frio que aquele ambiente costuma
provocar.

Nos corredores, pessoas passavam de um lado para o outro. Adultos e criangas. Muitos
sem cabelo, alguns com feridas no rosto e pescoco, cobertas com curativos grandes e
pequenos. Passavam também muitos profissionais usando roupas brancas - ja que é
obrigatorio o uso de jaleco branco para grande parte dos que atuam na assisténcia aos
pacientes.

Foi nesse cenario que passei a atuar como assistente social, quando fui transferida, por
solicitacdo minha, de outra unidade hospitalar pertencente a essa mesma instituicao, que
tratava apenas de pessoas com cancer de mama. Cenario parecido com aquele em que eu
atuava antes, porém mais triste ainda pela presenca constante de criancas com expressdo de
sofrimento ou em cadeira de rodas, usando muletas e mesmo com partes de seus corpos
amputados. “A arvore de natal certamente esté ali por causa delas...”, pensei durante o més de
dezembro. No hospital de adultos em que eu atuava antes ndo havia uma arvore grande como
aquela. E no hall do andar onde as criangas permanecem internadas, havia no chdo uma
cobertura de tecido imitando neve, com uma arvore colorida por cima, um cercadinho em

volta e diversos e pequenos brinquedos espalhados pelo chéo.
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Apesar de aparentemente ser esse 0 objetivo, a presenca da arvore de natal parece ndo
ter deixado o0 ambiente alegre, ao contrario, acentuou a tristeza do lugar', pois fazia lembrar
que mesmo sendo o fim do ano, momento em que se da o0 auge do consumo e em que se
propagam os ideais - pautados em modelos - de vida, saude, felicidade, longevidade e familia,
havia pessoas doentes e morrendo. E elas eram criancas.

Aquelas criangas ndo estavam consumindo comidas natalinas ou outras coisas que
criangas consumiam naquele periodo do ano, mas elas consumiam saude, definida por um
modelo institucionalizado. Nesse contexto, elas ndo eram apenas criancas, mas também
pacientes.

Assim, o0s pacientes - criancas e adultos - internados nesse hospital em dezembro,
estavam submetidos ao tratamento oncoldgico, em uma rotina em que o espaco fisico se
divide em alas, leitos, medicacdes, cadeiras de rodas e higiénicas, poltronas para
acompanhantes, salas de cirurgia, postos de enfermagem, uniformes brancos, quartos com
janelas fechadas cobertas com pelicula escurecida que muitas vezes inviabiliza até mesmo a
entrada da luz do sol.

O ar condicionado frio em demasia ressalta a rigidez do ambiente, justificada pelo
medo de infeccdo. O odor constante em algumas alas € muito intenso e a cor branca e bege
das paredes da maioria dos quartos dos adultos a das escadas contribui para a falta de alegria e
poténcia no hospital, que muitas vezes parece hostil: sem cor, sem calor.

A preocupacdo com o0s registros e a relevancia que a disciplina tem no cotidiano
hospitalar parece substituir a forca das relacbes entre pessoas que vivenciam momentos tao
importantes e marcantes em suas vidas, momentos de mudanca, de dor, de transformacao.

Na primeira semana em que cheguei nesse hospital definiu-se que eu deveria passar
por todos os setores da unidade, dentre eles a pediatria. Eu ficaria acompanhando o trabalho
das assistentes sociais no ambulatério e nas enfermarias.

Ao chegar ao ambulatério de pediatria, fui chamada a participar de um atendimento
realizado por uma médica e uma assistente social, a um adolescente de 16 anos que recusava
ser submetido a uma cirurgia de amputacédo. Ele foi ao atendimento acompanhado da mée, seu
joelho estava muito inchado, sendo a realizacdo da cirurgia fundamental e urgente, segundo

orientagdo medica.

1Anos depois deste relato, a mie de uma crianca internada na UTI ha 6 meses me falava de sua preocupacéo e
tristeza com os enfeites de natal do hospital. Segundo ela, seu filho internado desde o0 meio do ano sem poder
se locomover e em situacdo de grande gravidade, porém completamente licido, se entristeceria mais ao ver que
o natal havia chegado e ele ainda estava acamado naquelas condicdes.
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O atendimento que presenciei me inquietou, mobilizou, provocou sentimentos de
impoténcia, um nao desejo de estar nesse lugar de “profissional de satide” no que se define
como “profissional” e como ‘“satde”, praticas instituidas e afirmadas como cientificas e
verdadeiras, sem possibilidade de pensar outros modos de viver tal relacéo.

A postura da médica diante da resisténcia do menino ao tratamento, a culpabilizacéo
de sua familia, os argumentos que utilizou para impor a cirurgia e, sobretudo, a ndo aceitacéo
da resisténcia ao tratamento como algo legitimo, fez com que eu desejasse problematizar o
que vivenciei no atendimento a esse adolescente ao longo desta tese, para produzir, a partir
dessa e de outras vivéncias, uma andlise das praticas do assistente social, principalmente
partindo das concepcdes naturalizadas de protecédo e judicializagdo, que tém como efeito a

punicdo das pessoas atendidas e de suas familias.

Por que analisar as praticas do assistente social na area da satude?

Diferente do que algumas pessoas possam imaginar, 0s questionamentos que faco as
praticas do assistente social na salde e a outras praticas profissionais, em particular nessa
area, ndo tiveram origem na pdés-graduacdo. N&o sdo produzidas como meio de obter um
diploma de mestre ou doutor, ou mesmo para fazer parte de um grupo de pesquisa, aderindo a
um discurso de qualquer orientacdo, para ser aprovada em algum concurso como professora
universitaria futuramente.

S&o, na verdade, questionamentos muito antigos, que datam dos primeiros anos da
década de 2000, quando iniciei meus estagios na area da salde mental. O encontro com esse
campo de trabalho logo no inicio da minha trajetoria académica e profissional possibilitou que
as minhas leituras ndo se restringissem ao curso de graduacdo em servico social da UERJ, o
que ampliou 0 meu olhar e a minha maneira de compreender as relacGes entre profissionais e
usuarios na area da saude.

Logo no inicio dos estdgios, atuar com pessoas em situacdo de intenso sofrimento
psiquico, como acontecia nos hospitais psiquiatricos em que trabalhei (um deles do sistema
prisional), suscitou divergéncias quanto aos autores lidos nas diversas disciplinas cursadas na
graduacdo em servigo social. Concepc¢des como singularidade, respeito as diferengas, vinculo
afetivo, dentre outras, ndo apareciam nas falas de muitos professores, sendo até mesmo

combatidas por eles, quando questionados em alguns momentos.



12

Foram muito intensas as discussdes que tive com alguns assistentes sociais professores
da graduacdo em servico social naquela universidade. Foram momentos de um sofrimento
importante, vivenciado e sentido por mim como uma grande violéncia, por ter-me sentido
quase sempre desqualificada e até mesmo punida por ndo aderir aos discursos da maioria.
Algumas vezes reprovada nas disciplinas, outras vezes humilhada por professores com apoio
de colegas estudantes e participantes de suas pesquisas.

Nesse caminho dificil, onde ndo me “encaixava” no servi¢co social da UERJ, fui
sempre buscando outras leituras, e algumas chegaram a mim sem que 0s tivesse buscado,
como os livros de Michel Foucault, Nietzsche e Spinoza. Foram encontros ao acaso da vida,
nesse movimento surpreendente e alegre, onde produzimos parcerias fundamentais, pautadas
em relacdes de admiracdo e afeto genuinos, a0 mesmo tempo em que nossa alegria de criar,
nossa maneira singular de ser, de pensar, de escrever, pode também suscitar sentimentos de
6dio, inveja e até mesmo violéncia. Como aponta Spinoza (2013) “ao invejoso, enfim, nada é
tdo agradavel quanto a infelicidade de um outro e nada tdo desagradavel quanto a felicidade
alheia” (p. 124). Ele afirma ainda que “ninguém, a ndo ser um invejoso, pode se deleitar com
a minha impoténcia e a minha desgraga” (p.210).

Ainda assim, com as invejas cotidianas aliadas a crenca em uma normalidade, com
professores do servigo social da UERJ querendo impedir minha formatura na graduacdo, pelo
meu uso excessivo de medicacdes psiquiatricas, que se tornaram necessarias no periodo em
que estagiei no manicoémio judiciario, minha trajetéria no servico social continuou, mesmo
com a voz engasgada em muitos momentos, com as discordancias, com 0s embates em que
sempre me envolvia ao escrever e dizer 0 que pensava. E nesse caminho de desafios, fui
vivenciando outras experiéncias académicas e profissionais. Depois da graduacgéo, fiz uma
especializacdo e o mestrado. Iniciei o doutorado em 2013, momento em que também passava
por novas experiéncias profissionais.

O meu trabalho na politica de salde voltada para pessoas com cancer teve inicio em
2011. Ja havia atuado por anos na area da saude, mas nada se assemelhava ao que passei a ver
no hospital oncolégico. Nessa area a grande tematica gira em torno da chamada “finitude”.
Muitas pessoas que atendi nos hospitais de cancer em que atuei nesses seis anos, faleceram ao
longo de meus atendimentos. Alguns desses casos serdo problematizados nesta tese.

Enquanto profissional com graduacdo em servigo social, que atua na saude publica
desde 2004, busquei o doutorado em Politicas Publicas e Formacdo Humana - apds me tornar
mestre também nesta mesma area -, para problematizar uma questdo especifica no curso de

servigo social e nas praticas do assistente social: a relacdo entre o que se entende como direito
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e 0 que se define como ajuda, objetivando ir além desta afirmada dicotomia, tanto em &mbito
académico como no cotidiano profissional dos assistentes sociais.

No entanto, ao longo do curso de doutorado, atuando em um hospital pablico para o
tratamento de pessoas com cancer, o desejo de escrever sobre as minhas praticas profissionais
foi se tornando cada vez mais intenso: analisar os cendrios, as falas, as observagdes do dia a

3

dia, os discursos desqualificados, as “violéncias institucionais”, as relacdes de poder e as
poténcias das relagdes construidas no cotidiano, toda essa vivéncia foi se colocando como
mais importante e mais urgente, me convocando a tentar compreender as ldgicas que
atravessam os desejos, 0s mandos, as resisténcias, as maneiras de conduzir as situagdes no
ambito da satde publica, principalmente no &mbito do que se define como oncologia.

Desse modo, o doutorado em Politicas Publicas e Formacdo Humana tornou-se um
momento especial e importante da minha vida académica, que me possibilitou pensar as
minhas préaticas profissionais através de artigos escritos para as disciplinas oferecidas tanto no
PPFH, quanto em outros programas de p6s graduacao que participei como aluna. Artigos que
(com poucas excecbes) foram lidos de modo muito significativo e contaram com as
contribuicdes dos professores dos trés programas. Viver esse momento de escrever para
professores- leitores foi muito especial e me incentivou a criar outros textos de modo cada vez
mais corajoso e alegre.

Em cada um dos congressos que participei, dos debates, dos eventos, artigos
publicados, palestras, cada experiéncia foi servindo de elemento para a construcdo de um
rasgar-se e remendar-se que foi se dando ao longo desses quatro anos.

E importante dizer que a minha proposta de problematizar minhas vivéncias no ambito
da saude publica é a busca por autores que tornem possivel desnaturalizar situacdes
cotidianas, vivenciadas como naturais, no sentido de que esta tese ndo se reduza a um
amontoado de papéis para obter um diploma de doutor (como muitas vezes acontece nas
universidades), mas para que ela seja uma possibilidade outra de compreenséo de situacoes
importantes, de intenso sofrimento. Como aponta Silva (2011, p. 51), “ndo naturalizar, ndo
idealizar, ndo respeitar, ndo classificar, evitar copiar Foucault, ao contrario, ousar pensa-lo
como experimento que se experimenta, mantendo dessa maneira aceso o desejo, a vontade, 0
conflito”.

Fui entendendo que, mesmo tendo vivido algumas situagdes como agressdes por parte
de professores e colegas, ao longo da graduacdo e de outros momentos mais recentes ao longo
da minha trajetéria profissional e académica, € preciso caminhar, criar, prosseguir e combater,

como nos inspira Silva (2011), “experimentar a luta, 0 combate, o0 resultado do combate e,
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consequentemente, o risco € o acaso (...)” (p. 52). A autora nos provoca sobre a poténcia da
aceitacéo, do arriscar-se, do descartar e do inventar novos usos. Desse modo, ao longo de toda
a tese, os relatos das situacdes vividas no hospital serdo atravessados pela problematizacao de
conceitos e concepcdes que fazem parte do cotidiano dos assistentes sociais na saude puablica.
Nesta introducdo iniciei a problematizacdo de minhas experiéncias na politica publica de
salde e busquei analisar as minhas implicacdes, trazendo os elementos que me levaram a
escolher o tema desta tese, visando romper com a neutralidade muitas vezes defendida e
definida como a Unica possibilidade de producéo de conhecimento na area académica.

No primeiro e segundo capitulos, darei continuidade a problematizacdo da experiéncia
de observacdo ao atendimento do adolescente de 16 anos com diagndstico de cancer que
recusava a amputacdo de sua perna, problematizando os discursos sobre salde, vida, doenca,
dos profissionais, do adolescente e da familia, para posteriormente pensar as praticas
disciplinares no hospital.

No terceiro capitulo, analisarei o0 conceito de protecdo trazendo o relato de
acompanhamento a uma crianca de seis anos na enfermaria pediatrica. No quarto capitulo,
sera analisada a judicializacdo da vida a partir da situacdo de uma outra crianca com cancer,
filha de uma usuéria de crack, que estava tendo seu tratamento oncoldgico recusado pelo
hospital. Trata-se de pensar as préaticas que perpassam o cotidiano do que se afirma como
justica, partindo também da analise das praticas do assistente social nesse contexto.

O quinto capitulo vai trabalhar, a partir da situacdo de uma familia encaminhada ao
conselho tutelar, os efeitos punitivos que as ldgicas de protecdo e judicializacdo produzem na
area da saude. No sexto e Ultimo capitulo, a partir do relato do acompanhamento a familia de
uma adolescente com muitas demandas para as politicas publicas recusadas pelos diversos
servicos de saude, pensaremos o “outrar” como possibilidade de produzir outras praticas do
assistente social na politica puablica de satude que fujam dos modelos institucionalizados e

instituidos de disciplina, protecdo e judicializacdo nessa area.
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1 O DISCURSO MEDICO

Como dito anteriormente, atuando por anos em hospitais publicos para tratamento de
pessoas com cancer, percebo que o fim do ano é um periodo especialmente triste para 0s que
estdo internados, assim como para aqueles que freqiientam o hospital diariamente. Talvez seja
porque em nossa cultura a saude é um grande valor, ndo apenas material, fisico, mas
principalmente moral. Afirma-se que os que tém satude sdo “abengoados” e “merecedores”. A
salde, assim, deixa de ser uma circunstancia, um movimento, um devir, para ser uma
propriedade, algo que se é - saudavel - ou ndo, ou algo que se possuli.

Nessa logica, hd os que tém saude e os que nao tém. Parece ser essa compreensdo de
salde rigida e molar - nas palavras de Deleuze e Guattari (2011) - que produz ainda mais
tristeza e angustia: 0 que pensar entdo daqueles que sdo desprovidos ou ndo possuidores de
satde? O que sentir quando esses ndo possuidores sdo criancgas e adolescentes?

Para Nietzsche (2008 p. 23), “Um ser tipicamente morbido ndo pode ficar sdo, menos
ainda curar- se a si mesmo; para alguém tipicamente séo, ao contrario, o estar enfermo pode
ser até mesmo um energético estimulante ao viver, a0 mais-viver”. Nessa concepgdo, a
oposicdo entre salde e doenca é questionada, no sentido em que a doenca pode servir para
tornar alguém ainda mais forte, mais potente, como ele aponta ainda a respeito do “homem
que vingou™: ele inventa meios de cura para injlrias, utiliza acasos ruins em seu proveito, o
que ndo o mata o fortalece (p. 23).

Com isso, considerar alguém como desprovido de salde por estar em situacdo de
sofrimento e/ou doenca, é desconsiderar que a pessoa doente pode, por sua prépria forca,
aumentar sua saude a partir desse sofrimento. Tal compreensao retira a pessoa doente do lugar
de vitima que costuma ocupar, do paciente que ndo pode decidir sobre o seu préprio corpo, de
acordo com o discurso cientifico. Nesse discurso, pauta-se o ideal de salde no saber médico,
destituindo o conceito de saude de sua necessaria problematizacao historica e filosofica, assim
como das singularidades? dos “doentes”.

Desse modo, o uso obrigatdrio do jaleco, a separacdo entre aqueles que vestem roupas

brancas e aqueles que vestem roupas ndo brancas, muito mais do que uma pratica higiénica

2 No dicionario Michaelis Online, a palavra singularidade significa “qualidade ou propriedade de singular”. Ja a
palavra singular tem como seu primeiro significado: “que ndo tem igual ou semelhante, inico de sua espécie
ou género, distinto, impar”. Para Spinoza (2013), existem afetos diferentes, de maneira tdo diversas quanto o
nlmero de pessoas existentes no mundo. 1sso porque cada pessoa € Unica e a maneira de ser afetado e afetar é
diferente em cada um. Por esse motivo, Deleuze (2002) afirma que para Spinoza cada individuo é antes de tudo
“uma esséncia singular, isto €, um grau de poténcia”. (p. 33)
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apenas, parece servir principalmente para demarcar as fronteiras entre os que sabem e 0s que
ndo sabem, entre os doentes e 0s Saos.

Nesse contexto, se ha aqueles que estdo ali para cuidar, tratar e curar, devera também
existir aqueles que devem demandar por esse tratamento, pela cura e pelo cuidado, ainda que
seja um cuidado sem nenhum respeito a suas singularidades e desejos, nenhuma compreensao
de seu sofrimento, de sua poténcia, de sua salde, pois no que se define como doenga hé salde
também, como aponta Nietzsche (2008).

Essas forcas (saude/ doenca, saude/ sofrimento), longe de serem dicotdmicas, podem
ser muitas vezes complementares, ja que “para quem ¢ tipicamente saudavel, estar doente
pode, pelo contrario, ser até um enérgico estimulo de vida, de mais vida” (Nietzsche, 2008 p.
14). E mais importante do gue isso, o filosofo nos provoca a interrogar: o que € saude? O que
é doenca? O que € ser saudavel? Ja que a producdo dessas definicbes ndo sdo naturais, ou
neutras, mas historicas e sociais.

Assim, questiono com qual objetivo se demarca tdo rigidamente tais fronteiras:
doente/saudavel, paciente/profissional, os que sabem e 0s que ndo sabem. O que essas
dicotomias produzem?

\oltando a experiéncia iniciada na introducao desta tese, 0 motivo do atendimento que
seria realizado em equipe ao adolescente que recusava amputacdo de sua perna, segundo a
assistente social, foi o fato de que o jovem ndo aceitava ser submetido a cirurgia, mesmo apos
dois anos de tratamento e inUmeros atendimentos realizados, em que sempre se afirmava a
necessidade do procedimento cirurgico. Ele ja havia passado por avaliagdo psiquiatrica,
acompanhamento psicologico — que, com 0 tempo, passou a recusar — e todos 0s outros
possiveis atendimentos do hospital. No entanto, as tentativas de convencé-lo a se submeter a
cirurgia foram fracassadas.

O tratamento voltado as pessoas definidas como “portadoras de neoplasia maligna” ¢
muitas vezes invasivo, gerando grande sofrimento e, em alguns casos, recusa. A quimioterapia
pode provocar reacfes adversas, assim como a radioterapia. No caso das cirurgias, essas séo,
muitas vezes, mutiladoras e as “equipes de saude”, compostas por diversos profissionais -
dentre eles os assistentes sociais - ttm como objetivo a adesdo ao tratamento por parte dos
“pacientes”, ja que todo o trabalho desenvolvido no hospital deve visar a cura ou a
minimizacao dos sintomas. Alguns tipos de cancer sdo curaveis com cirurgia, outros ndo. No
caso desse adolescente, o cancer era considerado curdvel do ponto de vista da medicina, e

ainda assim ele recusava o tratamento.
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O atendimento ao adolescente ocorreu em um espaco com diversas salinhas parecidas,
todas ao lado e em frente umas das outras, divididas por paredes dispostas como baias. A
assistente social do setor e eu permanecemos em pé. Na pequena sala havia uma mesa, a
cadeira da médica e duas cadeiras destinadas ao paciente e seu familiar. O adolescente entrou
na sala andando com dificuldades, fazendo uso de muletas, seu joelho estava muito grande e
inchado, ele usava um boné e estava acompanhado de sua mae.

Ja sentados, a médica iniciou o atendimento questionando se ele havia mudado de
ideia quanto a recusa de se submeter a cirurgia. Enquanto a médica falava, ele permanecia
imével, com os olhos cobertos pelo boné. A médica insistia para que ele respondesse, mas
durante toda a conversa entre a profissional e sua mae, que durou mais de 30 minutos, o
menino permanecia apenas com a cabeca baixa, direcionada para o chdo, e seu rosto nao se
movia em nenhum momento. Ele ndo olhava para ninguém e nao respondia. Seus olhos
estavam todo o tempo cobertos pelo boné.

O uso do boné naquele atendimento parecia fazer gritar a recusa do jovem ao
tratamento. Aqui, a resisténcia do menino, que usava uma roupa colorida e bermuda de tactel,
afirmava uma outra maneira de lidar com o adoecimento, sendo também a afirmacdo de
adolescéncias, de diversidades, das diversas formas e possibilidades de ser jovem, ou mesmo
de ser outras coisas (nem adolescente, nem doente), em um contexto em que se exigia que

fosse apenas paciente.

1.1 A fala da familia

Ao longo do atendimento ao adolescente, a médica informou que havia sido feito um
exame em que foi constatado que o pulmédo do jovem ainda ndo havia sido afetado pelo
cancer e que a cirurgia dele era urgente para que aquilo ndo ocorresse, perguntando diversas
vezes se ele queria fazer a cirurgia. Diante do siléncio do menino, ela questionou-o: “— vocé
quer morrer?” E ele permaneceu inerte, calado, ndo esbogou reagdo.

Vendo que ele ndo falava, a médica se dirigiu a mae: “— Vocé ndo vai autorizar a
cirurgia?”.

A mée afirmou que ndo, pois ndo poderia obriga-lo a fazer algo que ndo queria.
Explicando a médica que ele ndo era mais uma crianga pequena, ela afirmou: “— a perna é

dele, e ele tem 16 anos, ndo posso forcar”.
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Dando continuidade ao que a médica considera como procedimento necessario, ela
pergunta ao menino se ele sabia 0 que a mée iria passar, pois 0 caso dele seria encaminhado a
justica e a mae seria questionada pelo juiz, perguntando: “— vOcé tem certeza que quer fazer
isso com a sua mae?”’. O menino ndo responde em nenhum momento, ndo olha para a médica.
Seus olhos permanecem cobertos pelo boné.

Com o término do atendimento, a médica entrou em contato com a psiquiatra,
entendendo que o menino estava com alguma doenca mental, pois segundo ela, sua atitude
“ndo ¢ normal”. Porém, o menino j& havia passado pela psiquiatria antes, quando foi avaliado
e foi descartada a necessidade do tratamento, assim como a possibilidade de uma patologia
mental. A reacdo da médica a resisténcia dele coloca em questdo a impossibilidade de
fazermos escolhas nesse lugar de paciente, lugar esse que cada um de nds deve ocupar ao
longo da vida. Para ela, ndo havia possibilidade da recusa dele ser algo saudavel (Nietzsche,
2008), que fala de seu desejo de viver. Ao contrario, s poderia ser classificada como doenca,

como loucura.

1.2 4.594 cirurgias por ano

Segundo o sistema de planejamento da instituicdo que abrange ao todo cinco hospitais,
dentre eles o hospital em questdo, no ano de 2013 foram realizadas 4.594 cirurgias somente
em uma das cinco unidades hospitalares, 0 que torna essa uma pratica constante em nosso
cotidiano, algo que acontece frequentemente.

No entanto, ndo era “normal” para aquele jovem de 16 anos ter sua perna amputada. Ele
recusava o tratamento. E sua recusa parecia ser mais que um ndo, pois colocava em questao a
identidade paciente: aquele que deve acatar passivamente o diagnéstico, tratamento e
acompanhamento. Mas como se produziu tal identidade? Como o hospital se tornou o lugar da
cura? Essas sdo questbes importantes de serem problematizadas, ja que tais praticas ndo sdo
naturais, mas uma producdo, embora sejam muitas vezes afirmadas como tais.

O discurso profissional que defende a necessidade de amputacdo € respaldado
cientificamente e seu uso tdo recorrente, que pode tornar uma amputacdo algo familiar,
“natural” para nos, os especialistas, ja que sdo centenas de pessoas perdendo partes de seus
corpos mensalmente. Mas como seria para 0 menino ndo poder mais andar sem uso de

muletas, ndo poder mais correr, etc.? De que outra forma poderia ter sido compreendida a sua
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resisténcia, se ndo fosse imediatamente capturada como desejo de morte, anormalidade,
doencga ou recusa de vida?

Vida. Essa € a palavra que vem justificando as diversas a¢fes profissionais e a criacdo
de mais leis, normas, politicas, hospitais, mercados, etc., sempre em nome de proteger,
garantir, defender e prolongar a vida. Do mesmo modo como ocorre com 0 termo salde, a
palavra vida passou a tornar-se - no &mbito das politicas publicas, das normas, das legislacdes
- uma palavra de ordem, como definiriam Deleuze e Guattari (2012). Pouco pensada e pouco
discutida em seu tdo necessario conteudo filoséfico, a palavra vida tornou-se uma norma, um
modelo, um jargéo, no qual todos devem pautar seus desejos e expectativas.

A vida prescrita tornou-se o parametro para o desejo “saudavel”, ou seja, quem ¢
“saudédvel” deseja “viver”. Mas como garantir e defender a vida sem pensar no que seja vida?
Sem colocar em analise que isso que se define como vida de modo estatico e legal pode ser
algo pulsante? Sem entender que vida pode ser vivida, sentida, experimentada de modos e em
tempos diferentes por cada um?

Com isso, a banalizacdo da vida no &mbito das politicas puablicas vem sendo produzida
cotidianamente e cada vez mais produzindo a biopolitica, analisada por Foucault (2000a): a
estatizagdo do biologico ¢ pautada no “fazer viver” de cada dia, obrigando a viver de um
determinado modo afirmado como “sauddvel”, mesmo contra a vontade daquele que vive.
Nesse contexto, em que a palavra vida ndo € pensada, mas imposta como um valor
inquestionavel, a morte aparece como a principal adversaria da vida, e ndo como parte do
processo de viver, ou mesmo como parte do desejo de viver, mas um viver de outra forma.

Nesse sentido, a vida naturalizada, garantida pelas politicas e afirmada como dever
nos discursos e praticas de salde contemporaneos, ndo é a mesma vida defendida por
Espinosa, quando fala sobre as paixdes alegres, sobre a vida como alegria, como possibilidade
de ser afetado, em que um individuo “¢ antes de mais nada uma esséncia singular, isto ¢, um
grau de poténcia” (DELEUZE, 2002 p. 33).

Essa forma de ver a vida naquilo que ela tem de forte, potente e alegre, valorizando uma
vida ativa e a manifestacdo da diferenca, a poténcia e singularidade que cada um de nos tem -
e até mesmo a dor como algo que pode tornar-nos ainda mais fortes - em muito diferencia da
vida que temos obrigagdo de viver segundo os discursos de “satide” atuais. A vida garantida
pela atual concepcdo de saude esta pautada em generalizacOes, universalidades, modelos,
sendo sempre afirmada como um direito e, obviamente, ndo menos como uma obrigagdo, ndo

sendo de modo algum a vida que se quer viver, mas a vida que se deve viver.
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A vida como dever esta presente nos discursos da &rea da salde, sendo enfatizada e
valorizada por suas generalizagdes, principalmente no que ela tem de universal: “todos tém

29 < 9% ¢

direito a vida”, “todos tém direito a saude”, “a saude é dever do Estado e da familia”, como
consta na Lei 8.080 de 19 de setembro de 1990, “O dever do Estado ndo exclui o das pessoas,
da familia, das empresas e da sociedade” (BRASIL, 1990). O mais impactante ¢ que muitas
vezes este direito de todos nédo se efetiva de acordo com as demandas das pessoas, mas apenas
em momentos especificos em que se criminaliza as familias pobres, ao ndo se adequarem aos
padrdes prescritos pelas politicas publicas®.

Assim, na necessaria problematizacdo do que seja vida ha uma diferenca importante entre
ética e moral, diferenca essa que estad presente também nas anélises de Espinosa, como afirma
Deleuze (2002),

Ha, efetivamente, em Espinosa, uma filosofia da “vida”: ela consiste precisamente
em denunciar tudo o que nos separa da vida, todos esses valores transcendentes que
se orientam contra a vida, vinculados as condicdes e as ilusbes da nossa consciéncia.
A vida estd envenenada pelas categorias do Bem e do Mal, da falta e do mérito, do
pecado e da remissdo. O que perverte a vida é o 6dio, inclusive o 6dio contra si
mesmo, a culpabilidade. Espinosa segue passo a passo o terrivel encadeamento das
paixdes tristes: em primeiro lugar a tristeza em si, a seguir o 6dio, a aversdo, a
zombaria, o temor, o desespero, 0 morsus conscientiae, a piedade, a indignacéo, a
inveja, a humildade, o arrependimento, a abjecéo, a vergonha, o pesar, a célera, a
vinganca, a crueldade... A sua analise é tdo profunda que consegue encontrar, até na
esperanca e na seguranca, o grao de tristeza que basta para fazer delas sentimentos
de escravos (...). Antes de Nietzsche, ele denuncia todas as falsificacGes da vida,
todos os valores em nome dos quais nds depreciamos a vida: ndés ndo vivemos,
mantemos apenas uma aparéncia da vida, pensamos em evitar a morte e toda a nossa
vida é um culto a morte. (DELEUZE, 2002: p. 32)

A valorizacdo da vida que tanto se defende nas concepgdes e praticas de saude atuais €
um modo de desvalorizar a vida ativa e, paradoxalmente, evitar a morte. Esse modo de viver
em que o Estado deve ser o garantidor da vida, aquele que “faz viver” padronizando o
considerado correto, produz dominacdo e sujeicdo. E esta vida prescrita que sujeita as
pessoas, ao invés de potencializd-las em suas forgas, alegrias e singularidades que

problematizarei ao longo da tese.

3 Este tema sera melhor desenvolvido nos proximos capitulos da tese.
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1.3 Meus ultimos momentos na pediatria que atende pacientes com cancer

Apls passar pela pediatria para conhecer, retornei alguns meses depois
temporariamente para substituir outra profissional. Ao chegar, fui informada que o
adolescente havia aceitado passar pela cirurgia, mas que logo depois foi descoberta a
metastase em seu pulméo. No ultimo dia em que trabalhei no ambulatorio de atendimento a
criancas e adolescentes recebi a noticia de que o menino estava morrendo na enfermaria
pediatrica. O seu falecimento, exatamente no meu ultimo dia de trabalho naquele local, levou-
me a pensar, mais uma vez, que outros possiveis desfechos poderiam ter tido a sua historia, se
desde o inicio ele se sentisse respeitado e compreendido em sua recusa pela equipe de salde.

Para Alves (2003),

O morrer pode vir acompanhado de dores, humilhac@es, aparelhos e tubos enfiados
no meu corpo, contra a minha vontade, sem que eu nada possa fazer, porque ja ndo
sou mais dono de mim mesmo; soliddo, ninguém tem coragem ou palavras para, de
méos dadas comigo, falar sobre a minha morte, medo de que a passagem seja
demorada. Bom seria se, depois de anunciada, ela acontecesse de forma mansa e
sem dores, longe dos hospitais, em meio as pessoas que se ama, em meio a visdes de
beleza. Mas a medicina ndo entende. Um amigo contou-me dos Gltimos dias do seu
pai, j& bem velho. As dores eram terriveis. Era-lhe insuportavel a visdo do
sofrimento do pai. Dirigiu-se, entdo, a0 médico: "O senhor ndo poderia aumentar a
dose dos analgésicos, para que meu pai ndo sofra?". O médico olhou-o com olhar
severo e disse: "O senhor esta sugerindo que eu pratique a eutanasia?". H& dores que
fazem sentido, como as dores do parto: uma vida nova esta nascendo. Mas ha dores
que ndo fazem sentido nenhum. Seu velho pai morreu sofrendo uma dor indtil. Qual
foi 0 ganho humano? Que eu saiba, apenas a consciéncia apaziguada do médico, que
dormiu em paz por haver feito aquilo que o costume mandava; costume a que
freqlientemente se da o nome de ética. [...] Dir-me-ao que é dever dos médicos fazer
todo o possivel para que a vida continue. Eu também, da minha forma, luto pela
vida. A literatura tem o poder de ressuscitar os mortos. Aprendi com Albert
Schweitzer que a "reveréncia pela vida" é o supremo principio ético do amor. Mas o0
que é vida? Mais precisamente, o que é a vida de um ser humano? O que e quem a
define? O coracdo que continua a bater num corpo aparentemente morto? Ou seréo
0s ziguezagues nos videos dos monitores, que indicam a presenca de ondas
cerebrais? Confesso que, na minha experiéncia de ser humano, nunca me encontrei
com a vida sob a forma de batidas de coragdo ou ondas cerebrais. A vida humana
ndo se define biologicamente. Permanecemos humanos enquanto existe em nés a
esperanca da beleza e da alegria. Morta a possibilidade de sentir alegria ou gozar a
beleza, o corpo se transforma numa casca de cigarra vazia. Muitos dos chamados
"recursos herdicos" para manter vivo um paciente sdo, do meu ponto de vista, uma
violéncia ao principio da "reveréncia pela vida". Porque, se 0s médicos dessem
ouvidos ao pedido que a vida estd fazendo, eles a ouviriam dizer: "Liberta-me".
Comovi-me com o drama do jovem francés Vincent Humbert, de 22 anos, ha trés
anos cego, surdo, mudo, tetraplégico, vitima de um acidente automobilistico.
Comunicava-se por meio do Unico dedo que podia movimentar. E foi assim que
escreveu um livro em que dizia: "Morri em 24 de setembro de 2000. Desde aquele
dia, eu ndo vivo. Fazem-me viver. Para quem, para que, eu ndo sei...". Implorava
que Ihe dessem o direito de morrer. Como as autoridades, movidas pelo costume e
pelas leis, se recusassem, sua mée realizou seu desejo. [...]
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2 DISCIPLINAR: ADOLESCENCIA E RESISTENCIAAO TRATAMENTO

O adestramento do corpo, o aprendizado do gesto, a regulacdo do
comportamento, a normalizagéo do prazer, a interpretacdo do discurso,
com o objetivo de separar, comparar, distribuir, avaliar, hierarquizar,
tudo isso faz com que apareca pela primeira vez na historia a figura
singular, individualizada do homem como producdo do poder. Mas
também, e a0 mesmo tempo, como objeto de saber. Das técnicas
disciplinares, que sdo técnicas de individualizagdo, nasce um tipo
especifico de saber: as ciéncias do homem.

Machado, 2007 p. 176

Machado (2007) aponta que Foucault chamou de “disciplina” ou “poder disciplinar”
uma forma de poder que nem é um aparelho de Estado, nem uma instituicdo, ja que funciona
como uma rede que os atravessa sem se limitar as suas fronteiras. Assim, para Foucault, a
disciplina é uma técnica, um dispositivo que pde a funcionar mecanismos, técnicas, métodos
que permitem o controle minucioso das operagdes do corpo e que asseguram a sujeicao
constante de suas forcas, impondo-lhes uma relacdo de docilidade-utilidade. Tal forma de
poder ndo atua do exterior, mas trabalha o corpo dos homens, manipula seus elementos,
produz seu comportamento, enfim, fabrica o tipo de homem necessario ao funcionamento e
manutencg&o da sociedade industrial, capitalista (MACHADO, 2007).

Uma das caracteristicas mais importantes da disciplina é a organizacdo do espaco,
sendo uma técnica de distribuicdo dos individuos através da inser¢do dos corpos em espaco
individualizado, classificatério, combinatdrio, em que o individuo €é isolado em um espaco
fechado, esquadrinhado, hierarquizado, capaz de desempenhar funcdes diferentes segundo o
objetivo especifico que dele se exige. Outra caracteristica da disciplina € um controle do
tempo, estabelecendo a sujeicdo do corpo ao tempo, com o objetivo de estabelecer o0 maximo
de rapidez e o0 maximo de eficacia. Neste sentido, ndo € o resultado da acdo que lhe interessa,
mas sim o seu desenvolvimento. Tais caracteristicas disciplinares atravessam de modo
intenso o cotidiano hospitalar, produzindo o controle do corpo no hospital, por meio da
rigidez de horérios, rotinas, assim como a vigilancia no dia a dia dos pacientes internados e

suas familias, sempre afirmando o discurso que defende a salude e a vida como valores
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inquestionaveis, pautados em uma concepg¢do de cuidado com o corpo necessaria segundo
parametros instituidos cientificamente e legalmente, que precisam ser vigiados.

A vigilancia é um dos principais instrumentos de controle da disciplina. Ndo uma
vigilancia fragmentar e descontinua, mas continua, perpétua, permanente; uma vigilancia sem
limites, que penetra nos lugares mais reconditos e esta presente em toda a extensdo do espago,
sendo um [...] “olhar invisivel - como o do Panopticon de Bentham, que permite ver tudo
permanentemente sem ser visto — que deve impregnar quem ¢é vigiado, de tal modo que este
adquira de si mesmo a visdo de quem o olha” (MACHADO, 2007 p. 173-174).

A disciplina €, antes de tudo, uma pratica. Segundo Fischer (2012), tudo €é pratica em
Foucault e tudo esta imerso em relacfes de poder e saber, que se implicam mutuamente.
Assim, os enunciados, textos e instituigdes, assim como o ato de falar e ver, [...] “constituem
praticas sociais por definicdo permanentemente presas, amarradas as relacfes de poder, que as
supoem e as atualizam” (FISCHER, 2012. p. 75).

Para a autora, o discurso ultrapassa a simples referéncia a coisas, existindo para além
da mera utilizacdo de letras, palavras e frases, ndo podendo ser entendido apenas como um
fendmeno de mera “expressdo” de algo, visto que “apresenta regularidades intrinsecas a si
mesmo, através das quais é possivel definir uma rede conceitual que lhe ¢é propria”
(FISCHER, 2012. p. 75). Nesse sentido, o discurso, a formagéo discursiva, deve ser vista antes

de qualquer coisa, como o

principio de dispersdo e reparti¢do dos enunciados segundo o qual se “sabe” o que
pode e o que deve ser dito, dentro de um determinado campo e de acordo com uma
certa posicdo que se ocupa nesse campo. Ela funcionaria como uma “matriz de
sentido”, e os falantes nela se reconheceriam, porque as significacdes ali lhes
parecem Obvias, “naturais”. (FISCHER, 2012. p. 79)

2.1 Disciplina e normalizagéo

Na area da saude, mais especificamente na oncologia — sendo essa uma especialidade
da medicina - ha a naturalizacdo de discursos e praticas voltados ao controle e a cura do
cancer. Uma das praticas mais recorrentes nesse campo de atuacdo é a amputacdo de uma
parte do corpo do individuo, quando essa esta afetada pela doenca. A amputacdo € realizada

tanto em criangas como em adultos. Por ser um tratamento doloroso, nem sempre as pessoas
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aceitam a realizacdo de cirurgia, que € indicada principalmente para os casos em que ha
perspectiva de cura da doenca.

No tratamento de pessoas com cancer o discurso profissional que defende a
necessidade de amputacdo é tdo recorrente, que pode tornar uma amputagdo algo familiar,
“natural” para nos, os especialistas, ja que sdo centenas de pessoas perdendo partes de seus
corpos mensalmente. Segundo o sistema de planejamento do Instituto em quest&o, no ano de
2013 foram realizadas 4.594 cirurgias- 0 que seria em média mais de uma dazia de cirurgias
por dia, incluindo fins de semana e feriados - somente em uma das cinco unidades
hospitalares, o que torna essa uma pratica constante em nosso cotidiano, algo que acontece
freqiientemente.

No entanto, pode ndo ser “normal” para um jovem de 16 anos, por exemplo, ter sua
perna amputada. Com isso, ele pode recusar o tratamento. E sua recusa muitas vezes € vista
como mais que um nao, pois coloca em questdo a identidade “paciente”: aquele que acata
passivamente ao diagnostico, tratamento e acompanhamento. Mas como se produziu tal
identidade? Como o hospital se tornou o lugar da cura? Essas sdo questdes importantes de
serem problematizadas, ja que tais praticas ndo sdo “naturais”’, mas uma producdo, embora
sejam muitas vezes afirmadas como tais.

Observo em meu cotidiano profissional que a naturalizacdo das préaticas de salde tém
como efeito a normalizacdo, ja que essas praticas ndo somente estdo prescritas em lei como
também sdo afirmadas e compreendidas como normais nessa area. Fonseca (2012b) aponta
que, de acordo com as analises de Foucault, ha a lei, que implica uma normatividade a ela
inerente e hd a norma, relacionada aos procedimentos técnicos de normalizacdo. Estas podem
estar implicadas ou ndo — podem se opor, quando a norma atua ao contrario de um sistema de
leis, podem permanecer a margem uma da outra, ou implicarem-se mutuamente, ou seja, agir

uma a partir da outra.

A norma, enquanto operador de poder tanto no regime disciplinar quanto no regime
da biopolitica, é constituida e requer sua justificagdo nos procedimentos cientificos
de constituigio de saberes. E assim com o saber médico, com a pedagogia, com as
ciéncias da salde em geral, através de seus relatorios, registros, exames,
classificagdes etc, onde padrdes de conduta e niveis ideais de ocorréncia de certos
fendmenos coletivos sdo almejados por instituicBes como escolas e hospitais e por
politicas de salde como as que se referem a prevencdo de epidemias. Além disso,
vale destacar que somente a partir de um fenémeno de normalizagéo (irradiacdo da
norma em todos os setores da sociedade) que abarca um conjunto de individuos e
instituices é que podemos pensar numa generalizacdo do poder disciplinar e,
conseqiientemente, numa “sociedade disciplinar”. (FONSECA, 2012a p. 82)



25

Voltando a problematizacdo do atendimento ao adolescente, o discurso médico
produtor de normalizacdo, reforcado pelo discurso da lei, do direito e da justica, define que ha
algo certo e justo a ser feito, assim como a existéncia de alguém que estaria em uma instancia
superior, sendo apto a julgar a decisdo da mae de respeitar a escolha do adolescente em néo
amputar sua perna. E, nesse contexto, a culpa por esse julgamento recai sobre o menino, sobre
sua resisténcia ao tratamento e recusa em se submeter a cirurgia. No entanto, entendo que
optar por retirar ou ndo uma parte do seu corpo deve ser uma possibilidade acessivel a todos,
0 que infelizmente ndo ocorre nos casos em que estdo envolvidos criangas e adolescentes.

O discurso médico que defende a necessidade de amputacdo ndo é um discurso errado
ou cruel, mas uma producdo social e historica. O hospital tornou-se o lugar da cura, da
“saude”, sendo o Estado, principalmente na figura do médico, o responsavel em promové-la,
mesmo quando alguém ndo quer se curar, ndo quer se tratar, ndo quer viver ou, como na fala
da prépria médica, quer morrer. Mesmo quando alguém faz a opcdo de permanecer com
alguma parte do seu corpo, quando esta deve, segundo prescricdo médica, ser retirada.

Mas por que todo esse interesse do Estado nos corpos das pessoas? Por que toda essa
necessidade de garantir a vida, mesmo contra a vontade daquele que a possui? Como o

hospital se tornou esse lugar da cura hoje tdo aceita e normalizada?

2.2 Atendimento hospitalar e poder pastoral

De acordo com Foucault (1979a), o hospital como instrumento terapéutico é uma
invencdo relativamente nova, que data do final do século XVIII. O autor aponta que a
consciéncia de que o hospital pode e deve ser um instrumento destinado a curar aparece em
torno de 1780 e é assinalada por uma nova pratica: a visita e a observacdo sistematica e
comparada dos hospitais. Para Foucault, antes do século XVIII o hospital era essencialmente

uma instituicdo de assisténcia aos pobres, visto que

O pobre como pobre tem necessidade de assisténcia e, como doente, portador de
doenca e de possivel contagio, é perigoso. Por essas razdes, o hospital deve estar
presente tanto para recolhé-lo, quanto para proteger os outros do perigo que ele
encarna. (FOUCAULT, 1979a, p. 101)
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Foucault aponta que o personagem ideal do hospital até o século XVIII ndo era o
doente que é preciso curar, mas o pobre que estd morrendo. A funcdo essencial do hospital
nesse periodo era assistir material e espiritualmente o pobre, para lhe dar os ultimos cuidados
e 0 ultimo sacramento.

O hospital que temos hoje, segundo Foucault (1979a) transformou-se no lugar da cura
e foi medicalizado a partir da disciplina, que passou a ser empregada enquanto técnica voltada
ao controle dos corpos e das vidas dos doentes. A justificativa para a medicalizacdo do
hospital foi a desordem que nele havia.

Com isso, o primeiro fator da transformacéo do hospital ndo foi a busca de uma acéo
positiva do hospital sobre o doente ou a doenga, mas simplesmente a anulagdo dos efeitos
negativos do hospital. Ndo se procurou primeiramente medicalizar o hospital, mas purifica-lo
dos efeitos nocivos, da desordem que ele acarretava. E desordem aqui significa doencas que
ele podia suscitar nas pessoas internadas e espalhar na cidade em que estava situado, como
também a desordem econémico-social de que era foco perpétuo. (FOUCAULT, 1979a, p. 103)
Assim, ha uma producdo histérica do hospital enquanto lugar de recolhimento, realizado

inicialmente por pessoas caridosas, em uma pratica que tornava o hospital

um morredouro, um lugar onde morrer. E o0 pessoal hospitalar ndo era
fundamentalmente destinado a realizar a cura do doente, mas a conseguir a sua
propria salvacdo. Era um pessoal caritativo — religioso ou leigo — que estava no
hospital para fazer uma obra de caridade que lhe assegurava uma salvacao eterna.
(FOUCAULT, 19793, p. 102)

O hospital publico em questdo, que ¢ identificado como lugar de promover “satde”, ¢
diferente dos hospitais existentes anteriormente, que nem sempre tiveram essa atribuigcdo. A
I6gica hospitalar antes do século XVl era a do recolhimento e da caridade, onde se salvavam
as almas tanto dos pobres que estavam morrendo, quanto daqueles que se disponibilizavam a
cuidar deles. Nessa légica, o poder pastoral perpassa o hospital desde sua origem, ja que o
padre ou pastor analisado nas obras de Nietzsche e Foucault conduz o rebanho e cada um

individualmente e a0 mesmo tempo, visando a salvacao de todos e de cada um.

E importante salientar que o tipo padre na filosofia de Nietzsche (GM, 1998) — que
também apareceu na obra de Foucault (1995; 2002), quando este estudou a extenséo
do poder pastoral na modernidade — ultrapassa o personagem cristdo especifico, tal
como conhecido pelo senso comum, para indicar uma certa psicologia, ou uma
formacdo subjetiva caracteristica daqueles que deseja impor seu poder sobre os
outros por meio da defesa de certos valores morais, como se estes representassem a
prépria fonte de salvacdo ou da cura. (REIS, 2013 p. 20)
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Desse modo, o poder pastoral ja estava presente no hospital antes de sua
disciplinarizacéo e medicalizagdo e, com a medicalizacdo dos hospitais, as praticas em ambito

hospitalar ndo deixaram de ser menos pastorais. Segundo Reis,

Para Foucault (2002), a medicina foi uma das grandes poténcias hereditarias do
pastorado, na medida em que tomou para si 0 encargo de conduzir a existéncia
cotidiana dos homens, tomando o corpo humano como objeto e alvo do poder, na
forma de um controle detalhado. Ndo a toa, Foucault (1979 b) relacionou a
emergéncia da norma e o fortalecimento do poder de normalizagcdo as praticas
médicas, e ndo as juridicas, como se poderia imaginar. (REIS, 2013 p. 58)

Foucault (2012a) afirma que o poder pastoral manteve um carater essencial e singular
na histéria das civilizagdes, exercendo-se como qualquer outro poder do tipo religioso ou

politico sobre o grupo inteiro. Essa forma de poder

(...) tem por preocupacdo e tarefa principal velar pela salvagdo de todos, apenas
operando sobre cada elemento em particular, cada ovelha do rebanho, cada
individuo, ndo somente para obriga-lo a agir dessa ou daquela maneira, mas também
de modo a conhecé-lo, a desvenda-lo, a fazer aparecer a sua subjetividade e visando
a estruturar a relacdo que ele estabelece consigo préprio e com sua propria
consciéncia. As técnicas da pastoral cristd, relativas & dire¢do da consciéncia, ao
cuidado das almas, a todas essas praticas que vao do exame a confissdo passando
pelo reconhecimento, essa relagcdo obrigatoria de si para consigo em termos de
verdade e de discurso obrigatério, creio que ela é um dos pontos fundamentais do
poder pastoral, sendo aquilo que faz dele um poder individualizante. O poder nas
cidades gregas e no Império Romano, ndo tinha a necessidade de conhecer 0s
individuos um a um, de constituir a respeito de cada um uma espécie de pequeno
nacleo de verdade que a confissdo deveria trazer a luz e que a escuta atenta do pastor
deveria recolher e julgar. (FOUCAULT, 2012a p. 51)

Desse modo, o poder pastoral esta presente fortemente nas praticas consideradas de
“saude” e no cotidiano hospitalar desde o inicio. A escuta que visa desvendar, conhecer,
classificar, o esquadrinhamento do corpo, da vida, da subjetividade, visando a salvagéo, todas
essas praticas estdo presentes no hospital desde que passou a existir como lugar da cura e
mesmo antes, quando lugar de recolhimento dos pobres. Nesse sentido, considero
fundamental colocar em andlise as relaces de poder que perpassam a relacdo entre pacientes
e profissionais de satde, com o objetivo de analisar a naturalizacao de certas praticas.

Ao mesmo tempo, problematizar a historicidade do discurso e a concep¢do de saude,
faz com que ndo vejamos a médica como uma vila, cabendo problematizar o discurso de
quem fala — nesse caso o discurso médico - como uma producdo historica, como aponta
Fischer (2012),
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A pergunta “quem fala?” desdobra-se em muitas outras: qual o status do enunciador,
qual a sua competéncia, em que campo de saber se insere, qual seu lugar
institucional, como seu papel se constitui juridicamente, como se relaciona
hierarquicamente com outros poderes além do seu, como é realizada sua relagdo com
outros individuos no espaco ocupado por ele. Também cabe indagar sobre o “lugar
de onde fala”, o lugar especifico no interior de uma dada institui¢do, a fonte do
discurso daquele falante; e sobre sua efetiva “posi¢do de sujeito” — suas acdes
concretas, basicamente como sujeito incitador e produtor de saberes. E assim que
destroi a idéia de discurso como “expressdo” de algo, tradug@o de alguma coisa que
estaria em outro lugar, talvez em um sujeito, algo que preexiste a propria palavra.
(FISCHER, 2012 p. 83)

Nesse sentido, cabe também problematizar a relacdo entre a concepcao de salde atual
e consumo: nds ndo somente “acessamos” saide como geralmente é afirmado nos discursos
que a defendem enquanto garantidora e possibilitadora da vida, ndo apenas a reivindicamos
ou negamos, mas principalmente somos consumidores de salde, consumimos internacdes
hospitalares, devendo ser hospitalizados em determinados momentos de nossas vidas, ainda
gue ndo o desejemos e, na maioria das vezes, por demanda nossa.

Devemos fazer os tratamentos propostos, seguindo as orienta¢cGes médicas e, 0 maior
paradoxo: temos direito a vida, mas ndo temos o direito a morte, se assim o desejamos. N0sso
direito & vida é, na verdade, uma obrigac&o de viver. E para evitar a morte que se garante a
vida, ndo pela vida em sua poténcia, enquanto uma paix&o alegre. O Estado nos faz viver néo
para que sejamos livres, mas para que sejamos escravos, presos a uma forma de vida que nos

separa de nossa poténcia de criar, agir, desejar. Como afirma Fuganti (s/d.),

Pertence & propria natureza do Estado este modo de codificar seus membros pela
relacdo de obediéncia e transgressio. E por isso que o Estado é um grande
estimulador e reprodutor das paixdes tristes, como diz Espinosa. E por medo dos
castigos e esperanca das recompensas que o individuo submete-se a um poder que o
separa da sua propria capacidade de agir e pensar livremente, desejando sua prépria
serviddo (...) sempre realimentado pela repeticdo da perda da capacidade de criar as
proprias condigbes existenciais de efetuacdo de suas poténcias. E assim que
tombamos (...) a valores de uma época que, apesar de serem criados por uma
determinada sociedade historicamente formada, sdo publicados e estabelecidos como
universais e perenes, enfim, transcendentes ao tempo e ao espago nos quais
emergiram. (FUGANTI, s/d.)

A “satde” no modo como ¢ definida produz subjetividades e por elas ¢ produzida, e
ser “paciente” ¢ uma producdo desse modelo “saudavel”, em que se deve acatar as decisdes
dos especialistas, muitas vezes sem ter sequer a chance de conversar sobre elas, de decidir
sobre o préprio corpo. As relacBes de poder, nesse contexto, ndo se limitam ao poder
disciplinar, mas produzem também o biopoder, o poder sobre a vida.

De acordo com Foucault (1999), um dos fendmenos fundamentais do seculo XIX foi a

“assuncao da vida pelo poder”, ou seja, “uma tomada de poder sobre o homem enquanto ser
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Vivo, uma espécie de estatizagdo do bioldgico”. Para o autor, a articulagdo da sociedade de
soberania com a sociedade de controle trouxe além do direito de soberania — fazer morrer ou
deixar viver - um outro direito novo, que penetra o direito de soberania, sendo entretanto, um
poder inverso: poder de “fazer” viver e de “deixar” morrer.

Para Michel Foucault, enquanto nos séculos XVII e XVIII apareceram técnicas de
poder que eram centradas no corpo, como as de vigilancia, hierarquias, inspe¢des, etc., um
outro tipo de tecnologia aparece a partir da segunda metade do seculo XVIII, que ndo exclui a
técnica disciplinar, mas coloca uma outra técnica de poder que se aplica a vida dos homens,
“nd3o ao homem corpo, mas ao homem vivo(...), a0 homem espécie”(FOUCAULT, 1999).

Como aponta Coimbra (2010),

Michel Foucault ao nos falar sobre o racismo de Estado apresenta o conceito de
biopoder: o poder sobre a vida, onde ndo cabe mais fazer morrer, como antes nas
sociedades de soberania. Cabe sobretudo e, principalmente, fazer viver: cuidar da
populacdo, da espécie, dos processos bioldgicos, da otimizagdo da vida; enfim, trata-
se de gerir a prdpria vida e, em nome dela, deixar morrer. Se antes, nas sociedades
de soberania a insignia era “fazer morrer e deixar viver”, na contemporaneidade
trata-se de “fazer viver e deixar morrer. (COIMBRA, 2010, p.11)

E importante também, a partir da problematizacio do biopoder e da producgio de
subjetividade, nesse contexto, pensa-lo em sua relacdo com a sociedade capitalista e com o
consumo na atualidade. Segundo Padilha (2006), o olhar socioldgico para “a sociedade de
consumo” se enriquece quando penetra o espago da subjetividade. Isto porque, para a autora,
existe interdependéncia entre os espagos privados de subjetividade, midia, mercadorias de
consumo e o0s espacgos da vida publica cotidiana. Ela aponta que as relacGes entre espacos
sociais, sociedade e subjetividade sdo pouco exploradas nas ciéncias sociais. E um fator
agravante é que cada época histérica ndo tem apenas uma estrutura social e préaticas culturais
particulares, mas diferentes modos de subjetividade, ou seja, cada época tem modos préprios
por meio dos quais as experiéncias individuais sdo socialmente construidas. (PADILHA, 2006
p. 133)

Padilha (2006) afirma ainda que as analises sobre o consumo pelos aspectos subjetivos
podem levar a descoberta de que a vida cotidiana e a cultura do consumo fazem emergir novas
identificacGes, algo que ultrapassa a identidade de classe, de género ou regionais. Entdo o
consumo deve ser tratado como uma producdo da sociedade e do eu, sendo uma apropriagdo
de codigos, estilos e modas feita no interior de cada individuo, nos espagos sociais. Do
mesmo modo que a autora afirma ser o Shopping Center um lugar ndo apenas de consumo,

mas também de construcdo de identidade, entendo ser o hospital um lugar onde se constroi a
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identidade “paciente”, que estd sempre relacionada a necessaria adesdo ao tratamento, seja ele
qual for. O hospital também tem seus cddigos, seus discursos e até mesmo seu marketing. No
hospital em que atuo, hd uma grande preocupagdo com a imagem, o uso da marca e a
publicidade do Instituto, apesar de ser um hospital publico.

Para Guattari e Rolnik (1985), a subjetividade é essencialmente fabricada e modelada
no registro do social. O autor afirma que a ideologia ndo permite compreender a funcéo
literalmente produtiva da subjetividade, pois a ideologia permanece na esfera da
representacdo, enquanto a producdo de subjetividade ndo € apenas representagdo, mas uma
modelizacdo que diz respeito aos comportamentos, a sensibilidade, & percepcao, a memoria,
as relacOes sociais, etc. Assim, problematizar o “ser paciente” é problematizar como essa
concepgdo de “saude” que ndo ¢ “natural” e sim produzida socialmente, produz também
subjetividade. Muitas vezes nds desejamos, pedimos por mais salde e mais hospitais, ainda
que o hospital possa ser um lugar triste, de paixdes tristes.

A valorizacédo da vida que tanto se defende nas concepcdes e praticas de salde atuais é
um modo de desvalorizar a vida ativa e, paradoxalmente, evitar a morte. Esse modo de viver
em que o Estado deve ser o garantidor da vida, aquele que “faz viver” padronizando o
considerado correto, produz dominagdo e sujeicdo, de acordo com as analises de Fuganti. Nao
a toa o hospital muitas vezes nega a possibilidade de escolha de um adolescente sobre 0 seu
préprio corpo. No entanto, diferente de uma postura moral que define o que fara bem ou mal
as criancas e adolescentes, pautada em concepc¢des de mal e bem moralizadoras, existe a
necessidade de que haja uma postura ética que respeite as diferencas e valorize a possibilidade
de escolha das pessoas acerca de seus préprios corpos e de suas vidas. Uma nova ética que,
segundo Fuganti “E a partir de outro lugar que néo o da dominagéo e da sujeigéo, é a partir de
um topos ocupado pela poténcia de afirmar as proprias diferencas constituintes dos seres ou
ponto de vista da vida em processo de diferencia¢do, que o modo de vida ético se instala”.
(FUGANTI, s/d)

Para Fuganti,

Toda essa visdo da Lei, do Bem comum e da Obediéncia a um plano de organizagéo
de direitos e deveres que normatizariam as condutas e levariam a uma pretensa
ordem universal, numa palavra, tudo o que constitui a atitude Moral propriamente
dita na relacdo do individuo com a sociedade, precisa ser claramente distinguida de
uma outra atitude, a postura a que chamamos Etica. (FUGANT], s/d)
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2.3 Protecao, disciplina e normalizagéo

O hospital, enquanto local em que praticas pastorais se naturalizaram, deixou de valorizar
a forca e a coragem que podem estar presentes nas situaces de doenga enquanto momento de
fundamental importancia da vida, sendo um processo que faz parte da vida do homem
enquanto parte da natureza. Com isso, 0 doente passou a ser alvo de piedade e compaixéao,
visando salvacdo e cura, que muitas vezes sdo contrarias as suas forcas ativas, suas
singularidades e desejos. Além disso, os doentes passaram a ser alvos constantes da chamada
“protecao social”.

Nesse contexto, o sofrimento passou a ser visto como algo negativo, que ndo deve ser
vivido, a que todos devem ser poupados. A partir da medicalizacdo da vida e do hospital -
enquanto lugar da disciplina -, o sofrimento também foi medicalizado, hierarquizado,
separado, sendo alvo de vigilancia constante, estando o controle do corpo cada vez mais
naturalizado, assim como a necessidade de evitar o sofrimento e a morte.

A poténcia que o sofrimento pode ter enquanto possibilitador de novas experiéncias e
multiplicidades, como afirma Nietzsche, é suprimida pela necessidade de fazer viver, seja la
em que circunstancia for e do sentimento de compaixdo e pena que deve ser destinado ao
“paciente”. Sentimento esse que muito mais o enfraquece do que o torna forte. Diferente
disso, o sofrimento em sua multiplicidade € produtor de novas realidades, como afirma
Fuganti (2008):

O mundo que os homens chamam real ndo existe. A realidade nédo é algo acabado
cujo peso devemos carregar. Mundo real? E preciso que o inventemos. A realidade é
producdo desejante, ndo acomodagdo resignante. A adaptagdo a uma suposta
realidade ja configurada é uma tendéncia prdpria daqueles que gostam de se
conservar, de se preservar, de se proteger; é a inércia preferida pelos corpos
impotentes cujo desejo faliu e que precisam se garantir contra o devir, na estupidez
do modo de vida burgués. (FUGANTI, 2008: p. 89)

Entendo que pensar a questdo da protecdo, da disciplina, da normalizacdo, da
institucionaliza¢do de praticas consideradas “saudaveis” torna-se mais dificil e desafiador
quando relacionado a um tema tdo importante quanto a morte, a doenga, o sofrimento e nesse

caso, mais especificamente, o cancer®.

4 Importante pensar que o discurso a respeito do cancer costuma iguala-lo a morte. Embora esse tema remeta a
questdes relacionadas a finitude, o cancer as vezes provoca o falecimento da pessoa e as vezes nao.
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Para Reis (2013), pensar o contemporaneo é, de um modo geral, uma experiéncia
desestabilizadora, porque coloca em questdo o devir constante que somos, nos convocando a
desvios e rupturas, levando a davidas que paralisam, “especialmente quando nos invadem
pensamentos perturbadores a respeito de que praticas colocamos em jogo em nosso trabalho,
em nossas vidas, e como elas podem se tornar possiveis adesdes ao que mais queremos
combater” (REIS, 2013: p. 18).

Desse modo, a problematizacdo das situacdes vivenciadas no hospital é importante, por
colocar em analise praticas cotidianas que muitas vezes ndo sdo discutidas e problematizadas,
sendo consideradas normais para aqueles que a vivenciam diariamente. No entanto, é
necessario o estranhamento de tais praticas para que elas possam ser desnaturalizadas e
pensadas como producdo social e historica.

Com isso, a problematizacao faz-se necessaria, nao para julgar, punir ou culpabilizar, mas
para transformar o sofrimento da experiéncia na producdo da recusa de certas préticas,
possibilitando também outros fluxos e devires, para que o resistir se apresente no
“investimento ¢ insisténcia em uma estética da existéncia, pautada em uma ética da
diversidade da vida” (ZANELLA e FURTADO, 2012 p. 208).

Nesta tese, procurei unir minha resisténcia silenciosa durante aquele atendimento a do
menino, a “resisténcia como afirmacdo da vida em sua plenitude e possiveis, que torna

dizivel, visivel, audivel aquilo que, silenciado, grita” (ZANELLA e FURTADO, 2012 p. 2)
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3 PROTEGER: GUSTAVO E OS SENTIDOS DO CUIDADO

Era um més de julho e o local onde fica localizada a enfermaria pediatrica estava em
obras. Por esse motivo, havia criangas e adolescentes internados em leitos em trés andares do
hospital. Dentre as diversas e diferentes criancas e familias que permaneciam nos leitos do
andar pediatrico, havia Gustavo. Ele tinha 6 anos, com frequencia estava chorando em sua
cama, acompanhado de sua mde ou mesmo s6. Em seu quarto havia quatro leitos, cada um
com uma crianga internada em companhia dos familiares, separados por cortinas de pano.

Sua doenca era grave e a mae havia deixado de leva-lo ao hospital nos primeiros
meses do tratamento, afirmando posteriormente ndo ter tido o dinheiro da passagem para
comparecer as consultas, o que frequentemente era entendido como justificativa do
agravamento do cancer do seu filho. A mée muitas vezes gritava no quarto, seja brigando com
a crianga, com os outros pais da enfermaria ou profissionais, de modo que a distancia era
possivel ouvir os seus gritos. Todos se assustavam, as outras mae pediam aos enferemeiros
para serem transferidas para outro quarto, longe da mée de Gustavo.

Nos momentos de maior tensdo, a psicologia era chamada para atendimento a mae,
que negava, manifestando cotidianamente sua indignacdo pelas préaticas profissionais que
limitavam suas decisfes no que ela considerava como o cuidado correto ao seu filho. Segundo
a coordenacdo de enfermagem, alguns enfermeiros estavam entrando de licenca médica por
motivos psicologicos/ psiquiatricos devido a esses conflitos. Nessa relacdo de muita
dificuldade, uma médica procurou a sua chefia, relatando que a crianca ndo estava comendo,
pois a mée se recusava a alimenta-la. Outra médica nos dizia que ndo poderia dar alta a
crianca, pois achava que a mae ndo retornaria ao hospital para continuidade do tratamento, a
crianca morreria e ela seria responsabilizada legalmente, preocupacdo legal constante no
cotidiano institucional judicializante do hospital pablico pediétrico.

Com as brigas recorrentes, a policia passou a ser chamada. A enfermagem exigia do
servico social acOes de protecdo diante das denincias dos enfermeiros contra a mée. A cada
dia a crianga piorava o seu quadro de salde e ndo havia outras pessoas, além dos pais, para 0
revezamento nos cuidados. Enquanto a mae nos reivindicava seu direito de estar com o filho
em paz, na sua casa, sem a interferéncia dos profissionais, a enfermagem nos pressionava a

proteger a crianca por meio de um relatorio a ser enviado ao juiz.
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3.1 O proteger nas préticas de saude

Na Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), importante referéncia na atuacéo
dos assistentes sociais no Brasil, aprovada em 15 de outubro de 2004, a palavra protegédo
aparece 326 vezes. S&0 ao todo 175 paginas, onde se definem as protecdes sociais: basica®,
especial®, especial de média complexidade’ e especial de alta complexidade®. Na PNAS,
relaciona-se o ideal de protecdo aos de autonomia, familia, infancia, direitos e seguranca,
definindo como deve se dar o trabalho dos assistentes sociais (dentre outros profissionais)
nessa politica.

Outra importante referéncia na atuacdo dos assistentes sociais na area da saude,
principalmente na pediatria, é o Estatuto da Crianca e do Adolescente (lei n° 8.069 de 13 de
julho de 1990). Nesta lei, que conta com 267 artigos, a palavra protecdo aparece 53 vezes. O
artigo 1° assim a define: “Esta Lei dispde sobre a protecdo integral a crianca e ao
adolescente”. E nos artigos seguintes, a prote¢do preconizada é relacionada ao direito a vida e

a saude, ao desenvolvimento, ao socorro, apoio, recuperacdo da saude, trabalho, direitos

> A protecdo social basica tem como objetivos prevenir situagdes de risco por meio do desenvolvimento de
potencialidades e aquisi¢des, e o fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios. Destina-se a populagdo
que vive em situacdo de vulnerabilidade social decorrente da pobreza, privacao (auséncia de renda, precério ou
nulo acesso aos servicos publicos, dentre outros) e, ou, fragilizacdo de vinculos afetivos - relacionais e de
pertencimento social (discriminacdes etérias, étnicas, de género ou por deficiéncias, dentre outras). Prevé o
desenvolvimento de servigos, programas e projetos locais de acolhimento, convivéncia e socializa¢do de
familias e de individuos, conforme identificacdo da situacdo de vulnerabilidade apresentada. Deverdo incluir as
pessoas com deficiéncia e ser organizados em rede, de modo a inseri-las nas diversas a¢des ofertadas. Os
beneficios, tanto de prestagdo continuada como os eventuais, compdem a protecdo social basica, dada a
natureza de sua realizagdo. (BRASIL, 2004 p.33)

6 A protecéo social especial é a modalidade de atendimento assistencial destinada a familias e individuos que se
encontram em situac&o de risco pessoal e social, por ocorréncia de abandono, maus tratos fisicos e, ou,
psiquicos, abuso sexual, uso de substancias psicoativas, cumprimento de medidas s6cio-educativas, situacdo de
rua, situacdo de trabalho infantil, entre outras. S&o servicos que requerem acompanhamento individual, e maior
flexibilidade nas soluc@es protetivas. Da mesma forma, comportam encaminhamentos monitorados, apoios e
processos que assegurem qualidade na atencdo protetiva e efetividade na reinsercdo almejada. Os servigos de
protecdo especial tém estreita interface com o sistema de garantia de direito exigindo, muitas vezes, uma gestéo
mais complexa e compartilhada com o Poder Judiciario, Ministério Publico e outros 6rgaos e a¢Ges do
Executivo”. (BRASIL, 2004 p.37)

7 S&o considerados servicos de média complexidade aqueles que oferecem atendimentos as familias e individuos
com seus direitos violados, mas cujos vinculos familiar e comunitario ndo foram rompidos. (BRASIL, 2004
p.38)

8 Os servigos de protecéo social especial de alta complexidade sdo aqueles que garantem protecéo integral —
moradia, alimentacdo, higienizacdo e trabalho protegido para familias e individuos que se encontram sem
referéncia e, ou, em situacdo de ameaca, necessitando ser retirados de seu nucleo familiar e, ou, comunitario.
(BRASIL, 2004 p. 38)
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humanos, prevencdo, programas socio-educativos, conselho tutelar, convivéncia familiar e
comunitaria e & prioridade quanto aos recursos publicos.

Ha também a Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS - lei n° 8.742 de 7 de
dezembro de 1993), em que a palavra protecdo aparece quatorze vezes. A lei possui 42 artigos
e, de acordo com o artigo 2° seu objetivo ¢ “a prote¢do social, que visa a garantia da vida, a
reducdo de danos e a prevencao da incidéncia de riscos, especialmente”, ao especificar seus
objetivos, destaca-se “a prote¢do a familia, & maternidade, & infancia, a adolescéncia e a velhice”
(art.2°). Na Lei Organica da Salde, lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, a palavra protecéo
consta oito vezes ao longo de seus 55 artigos. Esta lei é mais conhecida como Legislacdo do
SUS, e a palavra prote¢do aparece muitas vezes relacionada aos termos “promoGao e
recuperagao da saude”.

Desse modo, vemos que a protecdo instituida como pratica de cuidado a criancas e
adolescentes, é definida pelas diversas legislacGes vigentes como parametro de atuacao a ser
seguido pelos profissionais que atuam na area da salde publica e em outras politicas publicas
em ambito nacional. No entanto, apesar do direito a saude de criancas e adolescentes ser
compreendido como protecdo e muitas vezes ser realizado em internacdo hospitalar, o hospital
publico nem sempre é entendido como um lugar de conforto e protecéo pelas familias, ja que
muitas vezes torna-se estranho e doloroso permanecer horas seguidas em um espacgo frio,
fechado, em que a todo momento as criancas e suas familias estdo sendo observadas ou
vigiadas por pessoas que ndo conhecem, em uma rotina rigida com horarios fixos, em que
devem saber alimentar seu filhos e realizar a higiene dentro dos padrdes que correspondem
ideais de limpeza e alimentacdo dos profissionais - diferentes ou até contréarios ao que vivem
muitas familias de criancas internadas no ambito do SUS.

Tais praticas relacionam-se a I6gica disciplinar problematizada anteriormente, que tem
na vigilancia sua principal estratégia de manuntencdo. Além disso, é preciso pensar gque esse
necessario cuidado com a saude, com o corpo, com a vida, com a doenca, esse controle
constante dos processos bioldgicos que podem ocasionar a morte das pessoas, ndo sdo um
processo natural, mas como ja problematizado nesta tese, podem ser analisadas a partir do
que Foucault definiu como biopolitica.

As técnicas utilizadas nessa outra tecnologia® de poder, o biopoder, sd0 mecanismos
regulamentadores, que incidem sobre a populacdo e que induzem a comportamentos de

poupanca, que sdo vinculados ao hébitat, a locagdo do habitat, as regras de higiene que

® Foucault da o nome de tecnologia de poder a uma certa maneira de funcionar e governar das politicas, que se
apo6iam em mecanismos de controle, direcionados & populagéo.
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garantem a longevidade 6tima da populagdo, as pressdes que se exercem sobre a higiene das
familias; os cuidados dispensados as criangas; a escolaridade, etc. E nesse contexto do
biopoder e do poder disciplinar que o discurso da protecdo muitas vezes tem como efeito a
criminalizacdo das familias pobres.

A protegdo entdo torna-se um ideal afirmado pelas legislacdes e politicas, ideal esse
que deve ser cumprido, sendo considerado uma referéncia fundamental para a atuacdo dos
assistentes sociais na salde atualmente, em um contexto onde 0s corpos, assim como a
“populacio”®?, sdo alvos das estratégias de poder. Observa-se cotidianamente a existéncia de
mecanismos tanto disciplinares quanto regulamentadores, como 0s problematizados por
Foucault.

Nesse contexto, o cuidado com a populacdo e as praticas de protecdo, embora se
afirmem como corretos quando pautado em modelos instituidos e defendidos pelas praticas
profissionais, muitas vezes desconsideram as diferencas das familias, ignoram a resisténcia
ao hospital e o sofrimento das pessoas internadas por longo periodo de tempo. E nesse sentido
também que as praticas afirmadas como protetoras das criangas e adolescentes precisam ser
problematizadas.

Para Nascimento (2013),

A protecdo, em seu sentido instituido, tida como oficial, é uma prética de governo de
condutas. Mas como se governa, e até que limite se governa? Um caminho
absolutamente sedutor € governar pela promogdo da seguranca social, instrumento
do poder que diz promover uma maior autonomia dos individuos, embora, aja
imprimindo maior dependéncia (NASCIMENTO, 2013, p. 80).

Entendo que, embora a protecdo social seja uma das maiores justificativas para a
atuacdo dos assistentes sociais na salde, as demandas das familias direcionadas ao servico
social ndo se limitam ao proteger instituido. Do mesmo modo, ndo se restringem ao
tratamento médico remédios, realizacdo de curativos e outros procedimentos de enfermagem.
O sofrimento das familias suscita, além da demanda material, demandas por relacdes de afeto.
Vinculos com profissionais de saude, respeito e consideracdo da dor diante de uma doenca
como 0 cancer em uma crianga, o afastamento de seu lar, a saudade de sua rotina, o desespero

que muitas vezes € vivenciado no momento de gravidade da doencga. Todas essas situaces

10 Para Foucault (2000a), “Nio é exatamente com a sociedade que se lida nessa nova tecnologia de poder (ou,
enfim, com o corpo social tal como o definem os juristas); n&o é tampouco com o individuo-corpo. E um novo
corpo: corpo multiplo, corpo com inlimeras cabegas, se ndo infinito pelo menos necessariamente numeravel. E
a nocao de “populagdo”. A biopolitica lida com a populagao, e a populagdo como problema politico, como
problema a um s6 tempo cientifico e politico, como problema biol6gico e como problema de poder, acho que
aparece nesse momento [final do séc. XVIII e inicio do séc. XIX]”. (p. 292-293).
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atravessam o cotidiano de trabaho com essas familias. Afirmar a protecdo instituida por
politicas normatizadas e por legislages como a Unica demanda e como a atuagdo correta
nessa area € afirmar verdades absolutas que ndo s@o inquestionaveis.

Sobre producédo de verdades, Foucault (1979b) afirma ndo existir a verdade, mas um
combate “pela verdade”, ou ao menos, “em torno da verdade”. Por verdade, o autor ndo quer
dizer “o conjunto das coisas verdadeiras a se descobrir ou a fazer aceitar”, mas “o conjunto
das regras pelas quais se distingue o verdadeiro do falso e se atribui ao verdadeiro efeitos
especificos de poder” (p.13). Foucault entende que nao ha um combate em favor da verdade,
mas em torno do estatuto da verdade e do papel econdmico-politico que ela desempenha. O
autor nos provoca também a questionar a realidade como algo dado, a desconfiar daquilo que
se coloca como verdade nos discursos, o que nos abre a possibilidade de pensar as questfes de

outra maneira, a partir de outras referéncias. Segundo ele,

(...) a verdade ndo existe fora do poder ou sem poder (...). A verdade é deste mundo;
ela € produzida nele gracas a mdaltiplas coercdes e nele produz efeitos
regulamentados de poder. Cada sociedade tem seu regime de verdade, sua "politica
geral" de verdade: isto é, os tipos de discurso que ela acolhe e faz funcionar como
verdadeiros; 0s mecanismos e as instancias que permitem distinguir os enunciados
verdadeiros dos falsos, a maneira como se sanciona uns e outros; as técnicas e 0s
procedimentos que sdo valorizados para a obtencdo da verdade; o estatuto daqueles
que tém o encargo de dizer o que funciona como verdadeiro. (FOUCAULT, 1979b,
p.12)

Foucault (1979b) nos aponta ainda um caminho interessante sobre a producéo dessas
verdades e a relagcdo que elas podem ter com as nossas supostas “necessidades”, explicando
que em nossas sociedades, a “economia politica” da verdade tem cinco caracteristicas
historicamente importantes, dentre elas, trés que considero de grande relevancia para essa
problematizagdo: a “verdade” ¢ centrada na forma do discurso cientifico e nas instituigdes que
0 produzem e é produzida e transmitida sob o controle, ndo exclusivo, mas dominante, de
alguns grandes aparelhos politicos ou econdémicos (universidade, exército, escritura, meios de
comunicacgdo), sendo objeto de debate politico e confronto social (FOUCAULT, 1979b, p.
13). Entendo que a salde e, nela, os hospitais publicos, se inserem nesses grandes aparelhos
politicos de que fala Foucault em suas analises acerca da verdade. E sdo esses aparelhos que
produzem e contribuem com a naturalizacdo de concepgdes idealizadas de maternidade,
familia, infancia, protecéo, justica, dentre outras.

Pensar o conceito de salide ndo como algo natural, mas como uma producdo social e
historica, nos conduz a questionar os saberes dos profissionais que se colocam como verdades

inquestionaveis, principalmente na relagdo com as familias pobres. Como problematizado na
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introducéo e no primeiro capitulo desta tese, o conceito de satde definido pelo saber médico é
afirmado no cotidiano hospitalar como a Unica possibilidade de cuidado com o corpo e com a
vida, principalmente diante de uma doenca considerada grave como o cancer. Nesse contexto,
qualquer divergéncia ao diagnéstico e tratamento pode ser abordada como anormalidade e
doenca. Além do saber médico, hd também os saberes de fisioterapeutas, psicélogos,
assistentes sociais, enfermeiros, nutricionistas, ou seja, toda a equipe de salde que, sustentada
em sua formacdo académica, afirma cotidianamente discursos pautados nos saberes
profissionais.

Desse modo, muitas vezes as diferengas das familias pobres sdo desqualificadas, por
exemplo, por terem outras maneiras de organizar a alimentacdo de seus filhos, a higiene, a
casa, 0 modo de lidar com as criancas e com o tratamento oncologico em si. A maneira de
conviver também é diferente, sdo outras formas de comunicar, de se expressar, de sentir, ndo
formatadas por valores que podem ser valorizados pelas enfermeiras do hospital, por
exemplo.

No entanto, € importante pensar as diferencas entre saberes sem pautar as relacdes por
hierarquias, sem vé-las como superioridade de uns em detrimento de outros, mas
compreendendo as diferengas como saberes relacionados a diferentes culturas e possibilidades
de compreender a vida, saude, doenga, ou mesmo a morte. Para Langdon e Wiik (2010)

Cultura pode ser definida como um conjunto de elementos que mediam e qualificam
qualquer atividade fisica ou mental, que ndo seja determinada pela biologia, e que
seja compartilhada por diferentes membros de um grupo social. Trata-se de
elementos sobre os quais 0s atores sociais constroem significados para as aces e
interacBes sociais concretas e temporais, assim como sustentam as formas sociais
vigentes, as instituicbes e seus modelos operativos. A cultura inclui valores,
simbolos, normas e préticas (p.175).

Amarante e Costa (2012) entendem como cultura “toda a constru¢do humana
resultante da acumulacdo de valores e praticas que se manifestam na totalidade de padrbes
aprendidos e desenvolvidos pelo ser humano” (p. 08). No entanto, € ainda predominante o que
os autores chamam de ‘etnocentrismo’, quando as sociedades humanas tomam como melhores
e mais corretos os seus valores e as suas formas de viver, agir, sentir e pensar.

Também para o campo das politicas publicas, reconhecer a diversidade cultural de
individuos e grupos sociais torna-se um desafio. Particularmente na area da satde, Amarante e
Costa (2012) destacam que tal desafio se apresenta sob a forma de demandas por novas
relacbes entre 0s segmentos sociais, por novas politicas e por mudangas nos servigos de

atencdo e cuidado. Neste sentido, faz-se premente questionar como se da a relagéo entre saude
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e cultura, a partir da problematizacdo dos modos como as praticas profissionais lidam com as

experiéncias culturais que desafiam cotidianamente seus saberes.

3.2 Gustavo e a sua mée no hospital

A mée do menino que aqui chamamos pelo nome de Gustavo era uma mulher negra,
com aproximanadamente 40 anos, estava desempregada, ndo sabia ler nem escrever e morava
em uma regido pobre do estado do Rio de Janeiro. Sua familia vivia apenas com a renda
familiar do beneficio assistencial de Gustavo no valor de 1 salario minimo. O pai da crianca
também ndo estava trabalhando e ndo recebia nenhuma renda.

Na relacdo com os profissionais, a mée ndo aceitava intervenc¢des no corpo do seu
filho, questionando-os a todo momento. Dizia em voz alta que ndo aceitaria permanecer
“presa” na enfermaria oncologica. Era perceptivel que a maior dificuldade da mae era estar
internada. Por mais de uma vez ela utilizou a palavra “presa” ao se referir a internagao
hospitalar. Ela também demonstrava dificuldades em permanecer todo o tempo ao lado do
leito, 0 que muitas vezes foi avaliado como problema psiquiatrico ou possivel uso de drogas.

Na enfermaria pediatrica as médes ndo podem sair nem no momento da refei¢do, que é
entregue ao familiar juntamente com a da crianca. No leito de seus filhos durante dias,
semanas ou meses seguidos, 0s pais costumam permanecer sem intervalo para sair, ja que o
hospital publico afirma ndo ter profissionais suficientes para o cuidado constante da crianca,
mas apenas para a realizacdo dos procedimentos médicos, de enfermagem e da equipe
multiprofissional. Nesse contexto, a mde de Gustavo demonstrava impaciéncia com 0s
profissionais e com o filho, além das dificuldades na realizacdo de seus cuidados. Sendo
fumante, frequentemente se afastava do leito.

Como apontado no inicio deste capitulo, ao longo dos 7 meses de interna¢do, muitos
conflitos aconteceram entre a méae de Gustavo, a equipe de salde e os outros familiares na
enfermaria. Diante das ofensas e “ameacas” da mae nos momentos de briga, alguns membros
da equipe procuraram a policia para denunciar a familia. L& foram informados que esta mée ja
havia recebido outras denuncias e entdo formou-se um discurso de perigo contra tudo o que se
relacionasse a ela. Parte da equipe apostava na punicdo e criminalizacdo da mée e outra parte,
em menor quantidade, buscava afirmar modos ndo punitivos de intervencdo no conflito. A

justificativa para a punicdo a familia estava pautada na protecdo a crianca, e o principal
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motivo de queixa da equipe em relacdo a mée era a sua agressividade: ela falava alto, discutia,
néo se submetia aos profissionais.

Um dos maiores problemas do conflito parecia ser a ndo compreensdo por parte dos
profissionais de que o saber académico e cientifico € uma dentre outras possibilidades de
explicar a realidade e ndo a Unica. Tal compreensdo poderia propiciar a abertura necessaria ao
didlogo com a mée de Gustavo, e com outros familiares com maneiras diversas de
compreender o que seja saude, cuidado, vida e mesmo a morte. Nesse sentido, o “proteger”
naturalizado pelas praticas médicas e dos assistentes sociais (dentre outros profissionais de
salde), pode ndo ter relacdo com a maneira como as familias pobres entendem protecdo. No
entanto, as relacGes de poder no hospital eram favordveis a postura punitiva, ja que alguns
profissionais manifestavam dificuldades ao serem enfrentados nos lugares de poder que
ocupavam. Neste ambito, Foucault afirma que o poder ndo pertence apenas ao Estado, como
algo frio e abstrato, mas estd nas relagdes entre as pessoas, ndo existindo “o poder”, mas

relagdes de poder,

(...) quando se fala de poder, as pessoas pensam imediatamente em uma estrutura
politica, de um governo, em uma classe social dominante, no senhor diante do
escravo etc. N&o é absolutamente o que penso quando falo das relagdes de poder.
Quero dizer que, nas relacdes humanas, quaisquer que sejam elas — que se trate de
comunicar verbalmente, como fazemos agora, ou se trate de relacbes amorosas,
institucionais ou econdmicas —, 0 poder esta sempre presente: quero dizer, a relagio
em que cada um procura dirigir a conduta do outro (FOUCAULT, 201228, p. 270).

Em uma aposta ndo criminalizante, parte da equipe tentava uma aproximagao com a
méde, sem sucesso. Ela ndo aceitava nenhum suporte psicolégico ou psiquiatrico. Recusava
outras intervencdo em sua vida, aceitando apenas o apoio do servi¢o social com passagens de
onibus, cesta bésica e outros recursos materiais que eram disponibilizados a familia.

No decorrer do tempo, com a intensificacdo das brigas e do medo direcionados a essa
mée, a coordenacdo de enfermagem entendeu ndo ser mais possivel trabalhar com a crianca
tendo a mae presente no local, afirmando que era preciso acionar o juiz no sentido de solicitar
a proibicdo da mée entrar no hospital. Junto ao servico social e a psicologia, a coordenacgéo
médica ndo concordava com tal encaminhamento. Apesar disso, as pressfes para uma
solicitacdo de intervencdo policialesca eram grandes. Nesse contexto, entramos em contato
com a Vara da Infancia e da Juventude, no sentido de que esta pudesse intervir de modo mais
cuidadoso (através de seus assistentes sociais e psicologos) e menos punitivo na situacdo do
que a policia (que ja estava sendo chamada em alguns momentos) ou o conselho tutelar.

Entendemos, naquele momento, que a possibilidade de conversar com colegas do servico
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social e da psicologia poderia possibilitar uma maior compreensdo das dificuldades da familia
e da recusa da mée ao hospital.

Observo, ao longo desses anos atuando em um hospital pdblico para tratamento de
pessoas com cancer, que a ndo compreensdo da recusa ao hospital por parte das familias pode
ser produtora de praticas de discriminagdo e criminalizacdo da pobreza. Do mesmo modo, as
praticas de satde que ndo consideram a diversidade cultural de criangas e familias podem ser
também produtoras de violéncia institucional direcionada as familias pobres. Amarante e
Costa (2012) afirmam que “se houvesse a possibilidade de exercitar outro olhar sobre as
populacbes pobres, periféricas, seria possivel identificar a riqueza do universo simbdlico e a
multiplicidade de conhecimentos, saberes e praticas populares (...)” (p. 10). Nesse sentido, é
preciso considerar que o ambiente hospitalar, apesar de familiar para os profissionais de
salde, pode ndo ser familiar para todos, sendo a cultura das familias pobres (que sdo a
maioria no cotidiano da satde publica) fundamental de se considerar. Entender os conflitos
no hospital como parte dessas maneiras diversas de entender a vida é o que possibilitaria uma
atuacdo ética junto a essas familias, e ndo moralizadora, de certos e errados a serem
aprendidos e acatados pacientemente.

Os conflitos entre a mae da crianga e a equipe de salde continuaram ao longo das
semanas, e apenas com o passar dos meses foram reduzindo gradativamente. Uma relacdo de
confianca e amizade foi se estabelecendo entre ela e outras maes da enfermaria, do mesmo
modo entre a mae e alguns profissionais. Ja era possivel conversar e estabelecer um dialogo,
acolhendo-a em seu sofrimento. Embora os conflitos ndo tenham cessado, a méae passou a ser
tratada de uma maneira mais respeitosa, devido a uma maior compreensdao de que a
agressividade por ela expressa estava relacionada ao contexto em que a familia vivia naquele
momento. A mée passou a ser vista como uma pessoa em sofrimento e ndo apenas como
perigosa ou potencialmente criminosa.

Os meses passaram, Gustavo piorou e apos trés meses do acionamento da Vara da
Infancia, uma conselheira tutelar entrou em contato com a equipe, dizendo que havia recebido
a demanda de acompanhamento da situacdo de Gustavo, através de um documento enviado
pelo hospital a Vara da Infancia e da Juventude e encaminhado a ela. Em reunido entre a
equipe de saude do hospital e a conselheira, os profissionais discordavam quanto ao destino
de Gustavo. A conselheira informou que tratava-se de um caso em que 0S pais eram USUarios
de drogas e que a familia ja havia sido denunciada por maus tratos ao menino anteriormente.

A sugestdo da conselheira era que a crianca fosse retirada da familia e encaminhada ao
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abrigamento, apesar de seu quadro clinico indicar iminéncia de morte. Enquanto alguns
profissionais concordavam com a conselheira, outros ndo a apoiavam.

Quatro meses depois do inicio do conflito iniciado no hospital, a mée recebeu uma
carta do Ministério Pablico. Nela, sua presenca era solicitada, assim como a de seu marido.
Ameacas eram feitas com base nos artigos do ECA. Sem saber ler, com medo, e confusa em
relacdo a como proceder, a mée levou a carta ao servi¢o social. Encaminhei ao Ministério
Pablico um relatorio explicitando as mudancas ocorridas entre a mée, seu filho e os
profissionais do hospital. O relatorio ressaltava que o encaminhamento a Vara da Infancia e
da Juventude nédo objetivou a punicdo da mée e separacdo dela e seu filho, apenas o apoio
para os problemas enfrentados na internagéo hospitalar.

Naquele momento, em meio as orienta¢fes e acolhimentos feitos, a mde de Gustavo
nos dizia que a conselheira tutelar que a procurou em sua casa havia sido presa, explicando-
nos saber do fato por ela ser sua vizinha. Ao buscarmos informagdes no conselho tutelar,
confirmamos que a conselheira havia sido afastada do cargo. E no jornal*! localizamos a
informacdo de que a conselheira fazia parte de um esquema de abrigamento de criangas que
somente eram devolvidas a familia a partir do pagamento de uma quantia de dez mil reais a
um advogado indicado pela conselheira, que era o seu marido.

Desse modo, as criancas eram liberadas pelo abrigo para retorno a convivéncia
familiar apenas com o pagamento dos dez mil reais ao advogado indicado pela conselheira.
Nesse contexto, 0 nimero de criancas abrigadas no municipio em questdo, Nilopolis, era
crescente, e por solicitacdo da conselheira o caso de Gustavo seria um deles. Ao tomarmos
conhecimento da situacdo, muitos questionamentos foram suscitados: quais interesses
atravessam a retirada de criancas de suas familias? Algum trabalho é feito com os pais quando
sdo considerados incapazes de cuidar dos seus filhos? Quais sdo 0s parametros utilizados para
apontar tal incapacidade? O que chamamos de cuidado na area da salde considera as
diferencgas culturais das familias ou apenas espera-se que se adequem ao modelo ideal de
familia proposto pelas legislacdes e politicas? S&o apenas as legislaces que propdem o ideal
ou ha também uma producéo subjetiva que enquadra a leitura dos documentos?

Foi atravessado por todas essas questdes que o meu acompanhamento a familia
aconteceu ao longo dos sete meses de internacdo. Com o tempo, apos muita discusséo interna,

quase a totalidade da equipe parecia ter entendido que Gustavo morreria e que ndo havia

11 A reportagem do Jornal O Globo do dia 05/07/16 esté disponivel no Anexo | deste trabalho e neste link:
http://g1.globo.com/rio-de-janeiro/noticia/2016/07/justica-afasta-conselheiros-tutelares-suspeitos-de-negociar-
criancas-no-rj.html
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sentido afasta-lo da méde. Com isso, mesmo vivenciando momentos de muita tenséo, brigas e
conflitos extremos sustentamos a presenca da mae no ambiente hospitalar rigido em regras,
normas e rotinas pré-definidas.

Foi possivel perceber também que a mée, ao sentir-se aceita em suas diferencas,
passou a buscar os profissionais da maneira como conseguia, chegando até solicitar o
acompanhamento psiquiatrico em algum momento, relatando dificuldades para dormir. Sendo
compreendida, a mae pedia também atendimento odontologico por estar “com dor de dente” e
cadeira de rodas para seu filho no momento em que houvesse possibilidade de alta hospitalar
(que nédo aconteceu). Do seu modo, ela podia expressar demandas e sofrimentos relacionados
a privacodes e dores que precisava suportar naquele ambiente, muitas vezes hostil.

Aos sete meses de internacao, Gustavo faleceu em um final de semana. Sua mée pediu
gue o marido procurasse 0 servico social na segunda-feira, pois ndo suportava entrar no
hospital. Nesse dia, a médica chefe da oncologia pediatrica e eu fomos ao seu encontro na
porta do hospital e nos desculpamos por todos os momentos em que ela ndo foi compreendida
durante a internacdo. Com um abraco apertado, a médica - que nunca concordou com o
discurso de periculosidade demandante da proibicdo da mae no acompanhamento ao filho - se
ofereceu para recebé-la no hospital quando quisesse ou precisasse. Enquanto ela chorava,
parabenizei-a pela linda luta que travou ao lado do filho durante todo aquele tempo.
Dissemos, a médica e eu, de maneira emocionada, naquela manha de segunda-feira na porta
do hospital, que sentiriamos a sua falta.

Ao longo do acompanhamento a familia, um dos maiores motivos do conflito entre a
mde de Gustavo e a enfermagem era 0 suposto mau trato a crianga, assim como a sua maneira
considerada grosseira e até mesmo desrespeitosa quanto as prescricdes médicas e dos demais
profissionais de salde, de acordo com a avaliacdo desses profissionais. No entanto, para
Nascimento, Cunha & Vicente (2008), desqualificar as formas familiares diversas dagquela que
segue 0 modelo burgués é uma forma clara de criminalizacdo da pobreza. As autoras buscam
desconstruir a idéia de que sdo as biografias, os locais de moradia, 0s modos de vida nédo
hegeménicos que levam aos conflitos familiares, a criminalidade. Elas afirmam a importancia
de pensar as relagdes que foram qualificando a pobreza como ‘“perigosa, desestruturada,
incompetente, fracassada, delinquente, dentre outros atributos de inferioridade; concebendo,
por fim, os pobres como necessitados de intervencfes especialistas que venham regular e
tutelar suas vidas”. (NASCIMENTO; CUNHA; VICENTE, 2008, p.3)

Muitas vezes, a periculosidade em torno da infancia no ambito das familias pobres é

produzida a partir da idealizagdo da figura feminina e de sua natural disposicao ao cuidado e a
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maternidade, desconsiderando a trajetéria de sofrimentos, privacdes e dificuldades de toda
ordem vivenciada por essas mulheres. Para Costa (1983), historicamente, a redugéo da mulher
a figura de mée higiénica nasceu de um duplo movimento historico: por um lado,
emancipacdo feminina do poder patriarcal; por outro, colonizacdo da mulher pelo poder
médico. Assim, “a culpabiliza¢ao da mulher foi uma faceta importante em sua relagdo com a
higiene”. (p.258).

Ao pensar a demanda que € colocada aos assistentes sociais pelas instituicdes publicas,
como € o caso do hospital e da escola por exemplo, a questdo da higiene torna-se de grande
relevancia. No periodo em que atuei na politica de assisténcia social em Angra dos Reis por
um ano, por diversas vezes fui questionada por diretoras de escolas sobre 0 mau cheiro das
criancas, a limpeza do uniforme, demandando ao assistente social ensinar mée a ser limpa,
mulher a ser higiénica, etc. Este ensino era uma demanda de alguns profissionais da educacéo
e, segundo eles, deveria se dar na medida em que as familias eram acompanhadas pelo servi¢o
de assisténcia social e orientadas em outros aspectos de suas vidas. Nesse sentido, toda uma
idealizagdo da maternidade ¢ produzida e sustentada nesses espacos que se intitulam “de
saude” e “de educagdo”, assim como produzem-se discursos sobre a mulher que passa a
receber o estatuto de mée, cuidadora, protetora, etc. Tal discurso naturaliza essas atribuicoes
que ndo sdo naturais, mas histéricas, desconsiderando muitas vezes a realidade como vivida
pela mae de Gustavo, que ndo queria “ficar presa” no hospital, que nos pedia pra levar o seu
filho “para a casa e em paz”.

Alguns profissionais podem pensar que o cuidado do filho é uma tarefa natural da
mulher enquanto parte da sua natureza, assim como entre 0s animais sdo as fémeas que
geralmente cuidam de seus filhotes. Aqui ndo questiono o cuidado exercido pela mae no
hospital, algo que elas frequentemente demandam, mas o ndo reconhecimento de que a
maneira como o cuidado deve ser realizado, de acordo com prescricbes médicas e de
enfermagem, ndo é “natural”. E fruto de relagdes histdricas, relagdes de poder que definem,
em casos como o de Gustavo, o cuidado hospitalar como a maneira correta, como a Unica
forma possivel, em detrimento de outras que sao desvalorizadas e desqualificadas. Nao apenas
os valores de algumas maes e médicas divergem, mas também suas trajetorias de vida, de
oportunidades, de condi¢cdes materiais, de acesso a servi¢os e conhecimentos que nao estdo
disponiveis a todos, mas sdo determinados por condi¢do socioeconémica e de classe social.
No entanto, o discurso é sempre voltado ao que falta a mae, ao que ela ndo €, ao que poderia
ser, ao que deveria ser. Sem diavida o parametro de boa mée nestes casos é definido por

relaces de poder e saber. Tais relagdes naturalizam o discurso de criminalizacdo da diferenca,
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tornando perigoso todo aquele que ndo acata prescri¢des dos profissionais ou que ndo tem em
seu discurso os valores considerados adequados a mae ideal.

Para Foucault, em sociedades como a nossa, existem relaces de poder multiplas que
atravessam, caracterizam e constituem o corpo social que ndo podem “se dissociar, se
estabelecer nem funcionar sem uma producdo, uma acumulagdo, uma circulacdo e um
funcionamento do discurso” (FOUCAULT, 1979c¢, p.179). Desse modo, Foucault aponta que
ndo ha possibilidade do exercicio do poder sem uma certa “economia dos discursos de
verdade”. Para o autor, nés “somos julgados, condenados, classificados, obrigados a
desempenhar tarefas e destinados a um certo modo de viver ou morrer”’(Foucault, 1979c, p.
180). Este modo de viver ou morrer a que Foucault se refere se da em funcéo dos discursos

que trazem consigo efeitos especificos de poder.
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4 JUDICIALIZAR: O TRATAMENTO DE MARIANA

Era uma terca-feira de um inicio de ano, e eu estava reiniciando a minha atuacdo na
pediatria. Depois das primeiras experiéncias nos anos anteriores, como as relatadas na
introdugdo e no primeiro capitulo desta tese, a coordenacdo de servi¢o social me ofereceu a
vaga fixa de assistente social naquele setor. O meu trabalho se desenvolveria principalmente
na enfermaria onde as criancas permanecem internadas (local onde atendi o Gustavo, como
relatado no terceiro capitulo), mas com momentos em que eu deveria estar no ambulatorio,
cobrindo as auséncias da assistente social de 14, quando necessario.

A maneira mais comum de chegar ao ambulatorio pediatrico é pelo elevador, por se
localizar no dltimo andar do hospital. La chegando j& nos deparamos com uma grande
quantidade de criancgas, adolescentes e suas familias, sentados nos bancos, conversando,
brincando. No ambulatério pediatrico € comum a presenca de brinquedos no chdo, nas
cadeiras, carrinhos em que a crianca é empurrada pelo hospital. Ao entrar na recep¢do do
ambulatorio vemos também algumas criancas em macas, cadeira de rodas, outras aguardando
em uma sala chamada de recreacdo, onde muitos voluntarios permanecem para distrair-las
diariamente. E um lugar que pelo tumulto de tantas criancas correndo, brincando,
conversando, chorando, etc., torna-se agitado, mais vivo, diferente do restante do hospital. O
fluxo de pessoas é muito intenso e ouve-se durante todo o tempo a chamada dos nomes das
criancas para atendimento, no microfone da recepcéo.

Geralmente duas recepcionistas ficam chamando as criangas e também atendendo os
telefones, que tocam insistentemente. As salas de atendimento da maioria dos especialistas
ficam localizadas em um espaco dividido em pequenas baias, onde o ar condicionado costuma
ser muito forte. Os profissionais de medicina, odontologia, enfermagem e servi¢co social
fazem seus atendimentos naquele local, todos ao mesmo tempo. Por esse motivo o lugar
costuma ser muito barulhento, ja que as salas ndo tém parede, mas um material de divisorias.
Os corredores sao cheios de pessoas entrando e saindo das salas e as familias batem na porta
do servico social com frequéncia. Muitas solicitando o dinheiro da passagem, uma doagdo do
voluntariado do hospital, que € fornecida aos familiares das criangcas somente a partir do
encaminhamento dos assistentes sociais do hospital. Com a crise do estado do Rio de Janeiro
e a ndo confecgdo dos cartbes de gratuidade do transporte publico intermunicipal, a procura

pelo dinheiro da passagem tornou-se quase geral.
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Os profissionais também entram na sala do servico social a qualquer momento, pois o
atendimento as criangas sO costuma acontecer se 0 assistente social recebeu o prontuario.
Entdo é comum que os profissionais entrem na sala deixando os prontuarios, pedindo
atendimentos, relatando que alguma crianga ndo conseguiu o transporte do seu municipio para
retornar no dia seguinte para uma cirurgia, por exemplo, ou dizendo que uma crianga ndo esta
sendo levada ao hospital pela familia, pedindo providéncias ao assistente social.

A hospedagem para criancas de outros paises, estados e municipios, que permanecem
na Casa de Apoio, também é solicitada e encaminhada pelo assistente social, assim como as
fraldas gratuitas, os empréstimos de cadeira de rodas, as cestas basicas, as orientagdes sobre
cartdes municipais, sobre o programa bolsa familia, as isen¢des de IPTU (Imposto Predial e
Territorial Urbano), os saques de FGTS (Fundo de Garantia por Tempo de Servico), PIS
(Programa de Integracdo Social), PASEP (Programa de Formacdo do Patrimonio do Servidor
Publico) para os pais, a isencdo de impostos na compra de veiculos adaptados, os beneficios
do INSS (Instituto Nacional do Seguro Social). Com tudo isso, a procura pelo assistente social
é enorme no contexto de pobreza em que as familias vivem.

As que moram em outros estados e cidades distantes também buscam o atendimento
do servigo social, para recebimento do dinheiro de um programa nacional chamado
“Tratamemto Fora de Domicilio”. Os valores sdo altos e algumas familias chegam a receber
até cinco mil reais acumulados de diérias ndo pagas. Todos os contatos relacionados a esses
pagamentos sdo feitos pela assistente social do ambulatério com as secretarias de salde de
todos 0s municipios de origem das criancas, em todas as regides do Brasil, no sentido de
enviar laudos e formularios preenchidos para o recebimento dessas diarias.

Além dessas demandas mais comuns, ha também aquelas de menor frequéncia, como
certa vez aconteceu em relacdo ao pedido do setor de aconselhamento genético do hospital. A
médica pedia que o assistente social acionasse o conselho tutelar, pois uma adolescente
possuia um cancer e havia uma possibilidade quase certa de que suas irmés desenvolvessem a
mesma doenca, no entanto o0 pai recusava-se a levar as outras criangas ao hospital. A médica
me dizia ao telefone que, do ponto de vista da medicina, ela tinha como provar que aquelas
criangas teriam cancer, e de modo enfatico falava sobre a necessidade de nossa intervencéo.

No meio de toda essa correria cotidiana, de um telefone que néo para de tocar, de uma
porta que ndo para de bater, dos barulhos todos vindo de outras salas, havia as situacdes
especificas de criangas que, por motivos legais, ndo conseguiam iniciar o tratamento
oncoldgico. A maioria dessas criancas é de filhos de mulheres usuérias de drogas, algo que

também é frequente na rotina da pediatria oncologica.
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Naquela terca-feira em que cheguei ao ambulatério, e iniciei meus atendimentos na
pequena sala do servigco social, recebi o relato de uma enfermeira com a solicitacdo de
atendimento a uma menina de 6 anos que chamarei de Mariana. Levada pelo padrasto, a
aparéncia do olhinho da menina era impactante, devido ao longo tempo com a doenca sem
tratamento. Sua mée estava desaparecida e, sem um responsavel legal para autorizar sua
bidpsia, o hospital ndo realizava a cirurgia diagnéstica na crianga. Mais de um ano havia se
passado desde que o padrasto havia ido ao hospital pedindo o atendimento, mas sendo
encaminhado ao plantdo judiciario, e la orientado de modo burocrético, ficou sem saber o que
fazer com os papéis por ser analfabeto.

Ao chegar no ambulatério pediatrico, naquele inicio de 2016, buscando atendimento
depois de um ano sem ter conseguido iniciar o tratamento da menina, iniciamos uma trajetoria
na justica em busca dos documentos que autorizassem a cirurgia. E é essa luta para inicio do
tratamento oncoldgico, travada na relacéo entre saude e judiciario, que pretendo problematizar

neste capitulo da tese.

4.1 O hospital, o poder judiciério e o tratamento de Mariana

A judicializacdo na area da salude vem sendo abordada de maneiras muito diferentes
pelos diversos autores que analisam a tematica no ambito da satde publica. H& aqueles que a
defendem como possibilidade de acesso a bens e servigos publicos, por exemplo, restringindo
a concepcao de judicializacdo ao acesso a saude por via judicial, e entendendo-a, desse modo,
enquanto “garantia de direito a satide”. Como apontam Ventura, Simas, Pepe e Schramm
(2010), “no contexto democratico contemporaneo, o fendmeno da judicializacdo da saude
expressa reivindicacBes e modos de atuacdo legitimos de cidaddos e instituicdes, para a
garantia e promogéo dos direitos de cidadania amplamente afirmados nas leis internacionais e
nacionais.” (VENTURA et al, 2010, p. 78)

Nessa logica, a judicializagdo aparece nos discursos como parte de um contexto em
que o Estado ndo garantiu o direito devido, e o0 mecanismo legal funciona como meio de
efetivar o direito afirmado por lei, atraves das reivindicagdes via justica. Nessa perspectiva, a
judicializagdo passa a ser compreendida por esses autores como legitima e necesséria ao
exercicio da cidadania e ao cumprimento das leis. Nesta tese, no entanto, ndo penso a questado

da judicializagdo no ambito da salde puablica dessa forma, mas procuro questionar a
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naturalizacdo da propria concepcdo de justica atual, suas praticas discursivas e ndo
discursivas. Como aponta Scheinvar (2015), “desprovida de uma esséncia, a lei ndo é uma
verdade a ser compreendida e aplicada mecanicamente”. (p. 106) E ¢ com o objetivo de
pensar os efeitos que a aplicacdo das leis e normas institucionais de maneira mecanica
produzem nas vidas das pessoas atendidas pelos assistentes sociais na area da saude, que vou
relatar e problematizar a experiéncia com essa familia.

Mariana chegou ao ambulatério de pediatria de um hospital de cancer, acompanhada
do padrasto, apdés um ano de matricula nesse hospital, sem ter iniciado o seu tratamento. O
motivo foi o desaparecimento de sua mae (segundo relatos devido ao uso de drogas) e o
padrasto ndo ser o seu responsavel legal, ou seja, seu nome ndo constava na certiddo de
nascimento da crianca e ele ndo possuia a guarda da menina. Sem um responsavel legal o
hospital ndo esta autorizado a realizar a cirurgia diagnostica (bidpsia) que viabilizaria o inicio
do tratamento da crianca.

No momento em que o padrasto buscou o primeiro atendimento nesse hospital, um ano
antes, foi orientado a procurar o plantdo judiciario para obter a guarda da crianca, onde
recebeu diversos documentos a serem preenchidos. Como tem pouca escolaridade, ele ndo
soube o que fazer com os papéis. Pela dificuldade de acesso ao tratamento - com todas as suas
implicac0es juridicas - desistiu. O homem é negro, trabalha como pedreiro e apenas com o seu
sustento cuida sozinho de Mariana e de outras duas criancas de 2 e 4 anos de idade.

Ao longo do primeiro atendimento comigo, enquanto assistente social deste hospital
publico, notei que o padrasto ndo havia compreendido a gravidade da doenca da menina,
inclusive dizendo que se tratava de um “cancer benigno”, e ndo tinha a nogao do risco de vida
que a crianga corria ao estar ha anos com a doenca sem tratamento. Além disso, 0 homem de
50 anos era o0 unico que se disponibilizava a cuidar da crianca, que o chamava de pai e
desejava estar perto dele dentro do hospital. A aparéncia da crianca de seis anos, apesar de
muito bem cuidada (ela usava uma roupa rosa e seu cabelo crespo era todo enfeitado com
elasticos coloridos) era muito impactante, pois de tdo aumentado o seu globo ocular parecia
estar saindo do seu rosto, o que trazia um sofrimento enorme a menina na escola que
frequentava e na relagdo com as outras criangas que, de acordo com o relato do padrasto,
frequentemente a chamavam por apelidos e riam dela, sem compreender que a sua aparéncia
téo diferente resultava de uma doenca grave.

O padrasto relata que conheceu a mde da menina quando ela morava embaixo da
marquise de um prédio onde ele fazia obras. Assim, ela j& tinha a menina nos bracos e a

crianga tinha apenas um ano de idade. Ele trabalhava como pedreiro e passou entdo a morar
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com ela, sustentéa-la, durante 6 anos. Além da menina, o casal cuidava dos dois filhos nascidos
deste relacionamento, quando aos quatro meses do seu segundo filho a mée saiu de casa
devido ao vicio em crack. O padrasto passou entdo a cuidar de todos os filhos, sozinho.
Morando em uma favela de uma grande cidade, dividia seu tempo entre as atividades de
trabalho e o cuidado das criancas. No total, entre todos os seus filhos e enteados de outros
casamentos, ele possui onze filhos. Relata que seu primeiro casamento foi aos 13 anos de
idade, qguando morava no interior de outro estado, também na regido sudeste do Brasil. Alguns
de seus filhos j& sdo adultos e, além deles, tem também as trés criancas que ainda dependem
de seus cuidados constantes. Ele se dedica as criangas integralmente nos fins de semana, pois
durante a semana precisa trabalhar para garantir o sustento da familia.

Sobre a méde da menina, o padrasto relata que sua familia também mora em uma favela
nesta grande cidade brasileira e que ela mantinha pouco contato com os seus familiares, que
ndo aceitavam ajuda-la. Ao todo, a méde da menina teve sete filhos e atualmente nenhum deles
reside com ela. De acordo com o relato do padrasto, a enteada n&o foi registrada pelo pai, pois
ao nascer a doenca no seu olho esquerdo ja era visivel e o pai ndo aceitou registrar a filha
devido a sua deficiéncia. Com isso, ele separou-se da mae da menina e nunca manteve contato
com a mesma. Ao longo de todo o periodo em que esteve com a crianga, 0 padrasto acreditava
que sua doenca era glaucoma, pois esse foi o diagnostico recebido pela méde quando a menina
nasceu e depois, mesmo com a piora visivel da doenga, ndo havia preocupacdo com o
tratamento por parte da mae, ja que a doenca da menina permitia que ela recebesse ajuda
financeira das pessoas em 0Onibus, trens, lugares onde a levava e exibia o seu rosto pedindo

ajuda para comprar, com o dinheiro recebido, as substancias que consumia.

4.2 Justica, direitos e culpabilizacéo

Somente no fim de 2014, o padrasto da crianga foi encaminhado ao hospital de cancer
e 14, tendo recebido como orientagdo médica a necessidade de uma cirurgia, recebeu também
a noticia de que o tratamento dela ndo poderia ser iniciado por ndo ser o responsavel legal, a
menos que ele recorresse a justica para obter uma autorizacdo ou a guarda.

Por ndo ter dinheiro para pagar um advogado, ja que vive com a renda de dois salarios
minimos para o sustento de quatro pessoas, ele precisou recorrer & justica publica. L4, o caso

de uma menina com cancer no globo ocular ha anos sem tratamento parece néo ter sido visto
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como prioridade, mas foi dado um encaminhamento burocratico, tendo sido entregues
diversos papéis que o padrasto ndo sabia o que fazer com eles, desestimulando-o a continuar
lutando pelo tratamento.

O hospital, por sua vez, recusou fazer a cirurgia entendendo que ndo pode se
responsabilizar pelo fato de ndo ter alguém “responsavel” pela menina, ainda que ela esteja
acompanhada de um padrasto que possui seu registro de nascimento e é chamado por ela de
pai todo o tempo. Ao mesmo tempo, 0 hospital ndo se empenhou durante um ano para
encaminhar os tramites juridicos necessarios.

Essa dupla desresponsabilizacdo do Estado pela saude da menina, pela possibilidade
ndo apenas de morte, mas de um sofrimento extremo pelo rompimento do olho, a indiferenca
diante de uma situacdo urgente, o legalismo de recusar assisténcia pelo “cumprimento da lei”,
tudo isso precisa ser problematizado como pratica de governo através da familia
(DONZELOT, 1986). Em particular, trata-se de uma familia que ndo possui dinheiro para
comprar nem saude, nem justica e muitas vezes € culpabilizada pelas violéncias desses 6rgaos
publicos, cujas praticas sao burocraticas e indiferentes, embora no discurso se digam
protetores e garantidores de igualdade e justica.

Para Donzelot (1986) o governo atravées das familias se da na medida em que o Estado
se apdia diretamente na familia a fim de assegurar a ordem publica. O autor define familia
como “a menor organizacdo politica possivel”, ja& que constitui um plexus de relagdes de
dependéncia privadas e publicas que organiza os individuos em torno de uma situacao
outorgada e reconhecida por setores sociais mais amplos. Para o autor, a questdo atual em
torno da familia ndo consiste tanto em saber para que ela serve numa economia liberal, mas
sim em compreender por que ela funciona. Esse funcionamento da familia, em sua
naturalizada funcdo de cuidado, deixa de ser o esperado quando seus membros néo
correspondem ao padrdo instituido de maternidade, por exemplo, como acontece com as
criancas filhas de mulheres usuérias de crack. Nesse caso, a familia passa a ser acusada de
negligente, por ndo funcionar como deveria, por suas inadequagdes a0 modelo ideal, por suas
diferengas. A desresponsabilizacdo do Estado, nesse contexto, recai sobre a familia, que é
entdo culpabilizada.

De acordo com Scheinvar (2009), a familia tem por atribuicdo a responsabilidade
direta por seus membros, exercida por meio de uma série de estratégias produtoras de controle
disciplinar, tanto no ambito privado da familia quanto pelo controle publico de suas praticas.
Assim, ao mesmo tempo que os membros da familia controlam uns aos outros — por meio de

praticas senhoriais e disciplinares — h& a preocupacdo de que haja um controle publico, ou
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seja, um controle que se d4 também por meio da intervencdo de “especialistas”, que em nome
da ciéncia e de seus saberes supostamente neutros devem dizer como as familias devem agir e
como devem ser.

De um modo geral, vemos nas legislacbes e politicas, que o discurso das politicas
publicas coloca a familia como um lugar de protecdo e afeto. Com isso, elimina-se a
possibilidade de existéncia de outras formas de ser mée, de ser filho, ja que as familias que
ndo se enquadram no modelo de familia ideal sdo desqualificadas ou mesmo deixam de ser
consideradas familias. Para Ayres (2009, p.51), “a familia afetuosa” é descrita e valorizada
pelo enaltecimento de aspectos ditos positivos, aqueles em que se acredita serem Uteis e
necessarios a sociedade. Esses aspectos, segundo a autora, sdo colocados como da natureza
“desses individuos solidarios, responsaveis e afetuosos”. Quando a familia ndo corresponde a
esse esteredtipo — o de ser “afetuosa” ¢ “cuidadora” — se sente culpada ou é culpabilizada

pelos profissionais. Para Scheinvar (2000),

Pressupde-se que ha um comportamento certo e outro errado e, que o certo deve ser
aprendido por todos e, de forma individualizada, adotado ao interior das familias,
independentemente de recursos, habitos, tradi¢cdes e cobrancas da sociedade
iluminista que insiste no “dever ser”, em vez de discutir os “devires”. As relacdes
ndo sdo cortes mecanicos, mas produgdes singulares através das quais emergem
novos territorios. Os juizos totalitarios se abstraem dos processos; abordam
isoladamente fatos, sem potencializi-los enquanto acontecimentos historicos nos
quais se intervém num exercicio cotidiano de produgdo de novas subjetividades. A
culpabilizacdo é uma prética individualizada de afirmacdo de modelos universais.

(p-9)

De acordo com Guattari & Rolnik, “a culpabiliza¢do ¢ uma funcdo da subjetividade
capitalistica”? (1985, p.40). Segundo os autores, a raiz das tecnologias capitalisticas de
culpabilizagéo consiste em propor sempre uma imagem de referéncia para que diante dela as
pessoas se perguntem o que sdo, ou a que correspondem suas falas, etc. Para o autor, 0s
processos de culpabilizacdo sdo produzidos sistematicamente por todos os sistemas de
modelizacdo. A saude como um sistema de modelizagdo tem como referéncia os especialistas

(assistentes sociais, psicologos, etc.), profissionais que Guattari define como “trabalhadores

12 para estes autores, “O que ha é simplesmente uma produgio de subjetividade. Nao somente uma produgdo da
subjetividade individuada — subjetividade dos individuos — mas uma producéo de subjetividade social, uma
producdo da subjetividade que se pode encontrar em todos os niveis da producdo e do consumo. E mais ainda:
uma producdo da subjetividade inconsciente. A meu ver, essa grande fabrica, essa grande maquina capitalistica
produz inclusive aquilo que acontece conosco quando sonhamos, quando devaneamos, quando fantasiamos,
quando nos apaixonamos e assim por diante. Em todo caso, ela pretende garantir uma fun¢do hegemonica em
todos esses campos” (GUATTARI & ROLNIK, 1985, p. 16).
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sociais”!3, Para ele, os trabalhadores sociais “encontram-se numa encruzilhada politica e
micropolitica fundamental”. Ele afirma que ndo ha “objetividade cientifica alguma nesse

campo, nem uma suposta neutralidade”. Visto que esses trabalhadores,

ou vao fazer o jogo dessa reproducdo de modelos que ndo nos permitem criar saidas
para os processos de singularizagdo, ou, ao contrario, védo estar trabalhando para o
funcionamento desses processos na medida de sua possibilidades e dos
agenciamentos que consigam pér pra funcionar. (GUATTARI; ROLNIK 1985, p. 29)

Para Guattari & Rolnik, as teorias que supdem-se que sejam neutras ou com
objetividade cientifica, “servem para justificar e legitimar a existéncia dessas profissdes
especializadas, desses equipamentos segregativos e, portanto, da propria marginalizacdo de
alguns setores da populagdo” (GUATTARI; ROLNIK 1985, p.29). A partir da produgdo do
pobre em risco, a intervencdo na vida das pessoas atendidas interfere na producdo de

subjetividade, na percepcao de mundo e interfere no cotidiano de vida das familias.

Tudo o que é produzido pela subjetivacéo capitalistica — tudo o que nos chega pela
linguagem, pela familia e pelos equipamentos que nos rodeiam — néo é apenas uma
questdo de idéia, ndo é apenas uma transmissdo de significados por meio de
enunciados significantes. Tampouco se reduz a modelos de identidade, ou a
identificacbes com polos maternos, paternos, etc. Trata-se de sistemas de conexao
direta entre as grandes maquinas produtivas, as grandes maquinas de controle social
e as instancias psiquicas que definem a maneira de perceber o mundo. (GUATTARI,
ROLNIK, 1985, p.27)

Resultante de um ideal de familia que deve ser seguido e ndo é, a culpabilizacéo
produz submisséo, captura. As pessoas passam a acreditar que de fato devem se enquadrar ao
modelo e sentem-se culpadas por ndo fazer parte de um padrdo. De acordo com Scheinvar
(2009),

H& um processo de producdo de subjetividades com o objetivo de naturalizar a
institucionalizagcdo de um modelo hegeménico de familia, que opera por meio da
discriminacdo de outras relagcBes familiares, embora produzidas em reconhecidos
processos histdricos. (p.126)
E € desse modo, por meio da afirmacdo de modelos, da culpabilizagdo e do governo
através das familias no ambito da politica publica de saide, que as préaticas direcionadas a

criancas filhas de usuéarias de crack sdo forjadas. Afirma-se que a responsabilidade é da

13 «“Aquilo que se convencionou chamar de ‘trabalhador social” — jornalistas, psicologos de todo o tipo,
assistentes sociais, educadores, animadores, gente que desenvolve qualquer tipo de trabalho pedagégico ou
cultural em comunidades de periferia, em conjuntos habitacionais, etc. — atua de alguma maneira na producéo
de subjetividade”. (GUATTARI; ROLNIK 1985, p. 29)
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familia pelo ndo acesso a saude, lancando para as pessoas a culpa pelos seus sofrimentos.
Desqualifica-se as diferencas atraves da producgéo subjetiva de um modelo de familia ideal, de
uma justica e uma satde que serao melhor acessadas quanto mais “normais” forem as familias
que busquem seus servigos. Aos que ndo se adéquam aos modelos vigentes sobram os rétulos
e os sofrimentos, as buscas infindaveis por justica nos servicos super lotados com o0s
advogados e burocratas das defensorias publicas do pais. E foi pensando em tudo isso, diante
de todos esses questionamentos, que iniciei, junto ao padrasto de Mariana, a luta no poder
judiciario em busca da autorizacao para o seu tratamento.

Apesar de um ano ter se passado desde a matricula da crianca no hospital, ao receber o
padrasto no ambulatoério pediatrico entendi que se tratava de uma situagdo urgente. Havia um
agendamento de cirurgia diagndstica para a menina para 0 terceiro dia posterior (meu
atendimento foi na terca-feira e a cirurgia estava agendada para sexta-feira). Entdo entrei em
contato com um amigo psicélogo do Tribunal de Justica que atua em uma Vara da Infancia em
outro municipio, que me orientou a procurar uma psicologa de uma Vara da Infancia proxima
ao hospital, com a qual ele fez contato telefénico e me avisou que ela estava nos aguardando
ainda naquele dia.

Para chegar a Vara saimos do hospital que fica localizado no Centro dessa grande
cidade e pegamos um taxi, que foi pago pelo padrasto da menina, no valor de R$15,00 (algo
em torno a quatro dolares). La a encontramos, e pela localidade da residéncia da crianga, um
bairro do suburbio desta grande cidade, o local de atendimento era naquele mesmo prédio
onde estavamos. A psicéloga entdo nos colocou em contato com uma comissaria que atua na
regido de moradia da menina e solicitou o comprovante de residéncia e o laudo médico, a
serem entregues no dia seguinte, para a abertura do processo.

No dia seguinte, meia hora antes do horario agendado, eu e o padrasto da crianga nos
encontramos no primeiro andar do prédio, entramos no elevador e fomos ao encontro da
comissaria, que nos recebeu e redigiu um documento que seria entregue a juiza ainda naquela
tarde. Permanecemos, durante algumas horas, sentados em uma sala em frente ao
comissariado, enquanto a comissaria escrevia 0 documento e depois aguardava o setor de
protocolo preparar o material, dando-lhe um nimero de processo, que seria entregue a juiza.

Nesse meio tempo, o padrasto desceu com a comissaria, que o levou a Defensoria
Publica, onde foi agendada uma audiéncia, visando a obtencdo de uma guarda definitiva da
crianga. As horas passavam, enquanto conversavamos do lado de fora, ele me contava sobre a
sua vida, sua historia, das criancas e da mée da menina, até aproximadamente 15h40 quando o

processo estava pronto e seria entregue a juiza.
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Durante essas horas de espera, em algum momento uma das comissarias me disse que
como havia muitas audiéncias naquele dia, ndo sabia se daria tempo da juiza assinar o
documento naquela mesma data. Expliquei a ela qual era a urgéncia, ja que uma cirurgia
diagnostica estava agendada para sexta-feira na clinica de cabeca e pescogo, a mais cheia
daquele hospital, com poucas chances de conseguir remarcar para uma data proxima. Eu quis
conversar com a juiza para explicar sobre a urgéncia da situacdo, mas uma das comissarias me
disse que isso ndo seria possivel “ndo te levarei pra falar com ela, porque ela ndo gosta.
Apenas levarei o processo”. Eu insisti que a situagao nao era burocratica apenas, mas envolvia
a vida de uma crianca e pedi a ela que conversasse com a juiza sobre a situacdo. Ela me disse
que conversaria com a secretaria dela, pois 0 acesso a juiza ocorria deste modo.

Houve um momento, que ap6s horas de conversa com o padrasto, ouvindo todo o
sofrimento vivenciado por aquela menina ainda tdo pequena, por sua mae, irmaos, e ele
préprio, uma histéria de descaso do poder publico com o sofrimento da crian¢a que culminou
com a minha ida ali. Sentada, impotente, sem poder conversar sobre, sem ter tido tempo de
escrever um relatorio, sem poder dizer do que se tratava, olhar nos olhos, pensei: “meu Deus!
A vida da crianga se reduziu aos papéis entregues a juiza com um nimero de protocolo”.

Uma crise de choro me tomou ali, sentada, enquanto aguardava a chegada do padrasto.
Medo de que todo o esforco fosse em véo, de estar durante horas fora do hospital, sem
autorizacdo para fazé-lo, ja que eu estava faltando a uma reunido com o chefe da minha chefe,
e isso poderia me trazer problemas futuros. Eu evitava chorar para ndo parecer emotiva e
envolvida emocionalmente com o meu “objeto de trabalho”. O padrasto chegou da Defensoria
Publica. Feliz, por conseguir algo que héa anos tentava e parecia impossivel. Percebeu que
chorei e se desculpou: “ndo estou te fazendo bem né?”. “- Nao é nada disso, sO estou
preocupada”, respondi. “Quero apenas ter certeza que a juiza assinard o documento, para que
a cirurgia seja realizada”, expliquei.

A sala da juiza, onde fui levada em um primeiro momento, tinha os moveis em
madeira e o chdo diferente do resto do prédio. Era uma sala ampla, muito confortavel, com
varios funcionarios a seu dispor e uma secretaria que era a interlocutora de toda a demanda a
ela direcionada.

\oltando ao relato da experiéncia, aproximadamente as 16h, a comissaria ja tinha tudo
pronto e levou o material, mas logo retornou dizendo que eu teria que aguardar mais um
tempo, pois a juiza estava almogcando com a sua secretdria e ndo podia ser interrompida.
Assim permanecemos, quando quase uma hora depois, a Comissaria informou que ela havia

aceitado fazer o documento que viabilizaria a cirurgia da crianca. Passamos ainda mais
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algumas horas sentados, aguardando. Depois, a comissaria veio entdo com a decisdo da juiza:
guarda provisoéria (justificada pelo “direito a vida e a saude” da crianca, definindo todas as
responsabilidades, deveres e obrigacdes que o padrasto dali para a frente deveria ter).

Importante pensar, em meio a todo esse conflito, na légica judicializante, de acordo
com a qual a principal referéncia é a lei e ndo a pessoa em sofrimento, o controle das familias
é exercido pelos profissionais de saude e do judiciario, determinando o que deve ser feito em
cada situacdo, muitas vezes de modo extremamente burocratico (por meio da entrega de
papéis para uma pessoa analfabeta), desconsiderando a propria vida, a vida daquela crianca
indefesa diante de toda a burocracia que envolvia tanto o acesso ao judiciario quanto o acesso
ao tratamento médico.

Importante pensar também que nesse modelo de direito a salde e a justica, os lugares
sdo fixos. A juiza ocupa sua sala confortavel, permanecendo em seus atendimentos nos
horarios estipulados pelo judiciério, com inicio previsto as 11h da manha (incluindo horérios
de almoco inesperados), devendo ser respeitada em seus intervalos incertos, aconteca o que
acontecer.

O hospital publico tem apenas uma assistente social em seu ambulatorio, para
atendimento a todas as demandas de criangas com cancer ndo internadas. Tal sobrecarga de
trabalho produz orientagdes padronizadas e burocréaticas, desconsiderando a urgéncia e a
necessidade de deslocamento da assistente social de uma sala dentro do hospital, para
resolucdo de impasses burocraticos que garantam o acesso a saude publica por criangcas sem
um responsavel legal (criancas que ndo possuem acompanhante que possa assinar a
autorizacdo para o seu tratamento). O profissional, enquanto parte integrante da disciplina,
extremamente controlado em seu tempo e suas a¢des, torna-se mais uma pega na engrenagem
da burocracia, que coloca a familia como responsavel pelo ndo acesso a salde.

Segundo Cardoso (2005), a respeito do livro de Sennett A corrosdo do carater: as

conseqiiéncias pessoais do trabalho no novo capitalismo,

Hoje se defende que o ser humano livre e em processo de evolugdo é aquele aberto
as mudancas e de fécil adaptabilidade. Sennett manifesta que a nova economia,
baseada na extingdo da rotina, na flexibilizacdo do tempo e dos processos, trai esse
desejo de liberdade. De fato, em vez de libertar, criaram novas formas de controle,
mais sutis, mas presentes no que chamou de ficgdes do trabalho — artificios a servigo
do exercicio da dominagdo (trabalho em equipes, “flexitempo”, recursos
tecnoldgicos, etc.). (CARDOSO 2005, p. 161)

Nesse contexto de um trabalho intenso e com multiplas tarefas, os mesmos assistentes

sociais que se afirmam cotidianamente como defensores de direitos, de politicas publicas e,
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consequentemente, de legislagcdes questionaram a minha conduta, de ir & Vara da Infancia com
a familia de Mariana. Mas com qual objetivo se defende uma lei de direito a saude, sendo para
possibilitar o acesso quando este ndo ocorre, quando o direito ndo é respeitado, como nos
casos de urgéncia?

Depois de toda essa peregrinacdo no judiciario e dos problemas enfrentados em meu
local de trabalho, e depois da autorizagdo da juiza para a realizagdo da cirurgia, finalmente a
menina de seis anos realizou a biopsia e nela foi descartada a possibilidade de uma cirurgia
que retirasse o seu tumor. Os médicos entenderam que pelo tamanho da doencga, que avangou
para a cabeca da crianca ao longo dos anos sem tratamento, opera-la poderia leva-la a morte.

Nesse sentido, entendo que é necessario problematizar a relacdo institucional com a
garantia de direito, a sua burocratizacdo, a medida que o meu trabalho, que garantiu o direito a
salde (e a vida, talvez) dessa crianca ndo foi considerado trabalho, mas envolvimento pessoal.
A institucionalizacdo da saude, e as préticas de salde instituidas na atualidade, entendem
como salde aquilo que esta prescrito como parte das rotinas autorizadas e desempenhadas no
cotidiano hospitalar. O que foge a regra ndo é compreendido como responsabilidade do
hospital e nem como saude. A fragmentacdo entre os setores (saude, judiciario) produz o
discurso de que a familia deve arcar com o peso do ndo acesso aos servicos e receber a culpa
pela sua ndo adequacao aos padrdes.

Com a idealizacdo da infancia e com a compreensdo de familia como o lugar do
cuidado, a possibilidade de uma crianca desacompanhada é desconsiderada. Se tudo acontece
e se define pela lei, € preciso que a crianca desacompanhada da mée primeiro obtenha a
autorizacdo legal para iniciar o tratamento. E uma questdo de documentos e ndo da vida, do
sofrimento da menina. Nessa logica, desconsidera-se os diferentes arranjos familiares e a falta
dos lacos de sangue e dos documentos que impedem o acesso das criancas sem guarda ao
tratamento oncoldgico com a rapidez julgada pelos proprios médicos como necessaria.

Em minha experiéncia como assistente social, percebo que os assistentes sociais
costumam entender como sindnimos ética e legalidade, valores morais e justica, justica e
defesa de leis, ética e moral, etc. Ou seja, naturaliza-se constantemente o que é uma boa mae,
um mau pai, um bom acompanhante, dentre outros rétulos de bom e mau. E compreende-se
como justica a implementagdo desses juizos de valor, dessa moral, das leis nas vidas das
pessoas atendidas. De outro modo, ao escrever seu livro Genealogia da moral, Nietzsche
(1998) se interessou principalmente em analisar que origem tem propriamente nosso bom e

mau, colocando-se as seguintes questoes:
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sob que condig¢des inventou-se 0 homem aqueles juizos de valor, bom e mau? e que
valor tém eles mesmos? Obstruiram ou favoreceram até agora o prosperar da
humanidade? S8 um signo de estado de indigéncia, de empobrecimento, de
degeneragdo da vida? Ou, inversamente, denuncia-se neles a plenitude, a forca, a
vontade de vida, seu &nimo, sua confianca, seu futuro? (NIETZSCHE, 1998 p.9)

Ao discorrer sobre os modos de julgar, o filésofo afirma que necessitamos de uma
critica dos valores morais, 0 proprio valor desses valores devera ser colocado em questdo. Ele
entende que, para isto, é necessario um conhecimento das condi¢Ges e circunstancias nas
quais nasceram, sob as quais se desenvolveram e se modificaram (moral como consequéncia,
como sintoma, mascara, tartufice, doenca, mal-entendido; mas também moral como causa,
medicamento, estimulante, inibicdo, veneno). Nesse sentido, Nietzsche afirma que tomava-se
o valor desses "valores” morais como dado, como efetivo, como além de qualquer

guestionamento,

até hoje ndo houve divida ou hesitagcdo em atribuir ao "bom" valor mais elevado
que ao "mau"”, mais elevado no sentido da promocdo, utilidade, influéncia fecunda
para 0 homem (ndo esquecendo o futuro do homem). E se o contréario fosse a
verdade? E se no "bom" houvesse um sintoma regressivo, como um perigo, uma
seducdo, um veneno, um narcético, mediante o qual o presente vivesse como que
as expensas do futuro? Talvez de maneira mais cdbmoda, menos perigosa, mas
também num estilo menor, mais baixo?... De modo que precisamente a moral seria
culpada de que jamais se alcangasse o supremo brilho e poténcia do tipo homem?
De modo que precisamente a moral seria 0 perigo entre 0s perigos?... Em suma,
desde que para mim se abriu essa perspectiva, tive razGes para olhar em torno, em
busca de camaradas doutos, ousados e trabalhadores. (1998, p.12)

E é dessa maneira, analisando o que se afirma como bom e mau, que Nietzsche pensa
a questdo da justica. Para ele, justica ndo esta pautada em efetivacdo de leis e de préaticas
institucionalizadas, nem por préticas de punicdo e vinganca. O autor nos leva a refletir sobre o
ser ativo (aquele que age, imprimindo autenticidade em suas a¢0es) e 0 ser reativo (aquele que
reage ao outro, deixando de criar suas proprias acoes), e as reacdes pautadas no ressentimento
enguanto maneira de viver e se relacionar sempre a partir de uma memoria fixa que néo
esquece 0 passado e o revida, enquanto a poténcia esta exatamente em esquecer 0 que passou
para que seja possivel viver a intensidade do presente, para que a vida aconteca, para que 0
movimento da vida aconteca. Ele problematiza que enquanto os fracos tém sua justica pautada
em juizos de valor, desejo por vinganca e ressentimento, os fortes afirmam a vida,
entendendo-a como movimento, criando, extraindo forca até mesmo dos maus encontros. A
justica, nesse contexto, em que ndo € punicdo, vinganca ou praticas instituidas e
institucionalizadas, exige forca, como ele mesmo afirma:

O mundo parece cheio de ‘servidores da verdade’, porém, a virtude da justiga esta
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raramente presente, mais raramente ainda é reconhecida e é quase sempre
mortalmente odiada — ao passo que o cortejo das falsas virtudes foi sempre, ao
contrario, cercado de pompa e honrarias. Poucos sdo 0s espiritos que servem
realmente a verdade, pois ha poucos que possuem a pura vontade de ser justos e,
entre estes, em menor nimero ainda, estdo aqueles que tém forca para sé-lo.
(NIETZSCHE, 2005, p.217)

E e dessa forma, partindo de tais analises, que questiono a judicializacdo das préaticas
voltadas a criangas e adolescentes desacompanhados de um responsavel legal tanto no @mbito
do hospital de cancer como no &mbito do judiciario. Fazer cumprir a lei, em detrimento de
considerar prioridade a situacdo de doenca de uma crianga, enquadrando como erro e
criminalizando a diferenca de sua familia é a expressdo de como essas verdades pautadas em
valores morais sdo capazes de naturalizar e até de converter a indiferenga em discursos de

“justica”.
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5 PUNIR: OS ENCAMINHAMENTOS AO CONSELHO TUTELAR

Neste capitulo buscarei analisar a atuacdo da equipe de satde de um hospital infantil nos
casos de abandono ao tratamento que pareciam estar aumentando de modo importante. A
preocupacdo com as situacdes do entdo chamado abandono surgiu diante da incidéncia de um
grande numero de familias que recusava levar as criancas para o tratamento oncologico, que
muitas vezes implicava em uma cirurgia - podendo essa ser a amputacdo de um membro do
corpo - ou mesmo a realizacdo de quimioterapia e radioterapia, ou seja, formas de tratamento
gue muitas vezes levam as criancas e suas familias a vivenciarem um sofrimento a mais.

Nesse sentido, a recusa das familias ao tratamento parecia estar relacionada ao
sofrimento que o préprio tratamento ocasionava, além da descrenca de que o saber médico
poderia de fato afirmar precisamente a necessidade daquele procedimento cirdrgico ou
daquela quimioterapia, ou mesmo afirmar a possibilidade da cura, o que poderia impulsionar
as familias a levarem seus filhos para o hospital - com a certeza de que seriam curados.

No entanto, a possibilidade de cura era muitas vezes incerta até mesmo na opinido dos
profissionais de salde. Com isso, as situacGes de abandono ao tratamento aumentavam,
fazendo com que a equipe falasse em possiveis estratégias para o seu enfrentamento.
Pensando em prevenir tal “abandono”, membros da equipe da pediatria criaram um formulério
de avaliacdo de risco para avaliar os diversos aspectos (sociais, psicolégicos e clinicos) que
poderiam ocasionar o abandono ao tratamento por parte das familias das criancas.

A partir dessa experiéncia, pretendo neste capitulo problematizar a relagdo entre recusa
ao tratamento médico e resisténcia, colocando em analise 0 conceito de risco, para pensar
como vem sendo trabalhado o que é definido como abandono ao tratamento de criangas com
cancer na area da saude. Tal recusa pode ser afirmada como desamor, “negligéncia” ou crime
das familias? A criminalizacdo do abandono no cotidiano hospitalar produz a puni¢cdo das

familias que ndo se adéquam ao modelo de sadde instituido?

5.1 A avaliacio de “risco”

Para Vaz (2006), a sociedade disciplinar teve seu apice no inicio do século XX. Desde

meados desse século, porém, ela entra em uma crise que se completa em 1990. Nessa crise
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mudaram as técnicas de poder, assim como mudou também o sentido da vida que nossa
cultura nos prop6e, mudou o sujeito. Ele entende que, por estarmos no seu inicio, por ainda
assistirmos a instalacdo de uma nova forma social, é dificil precisar seus contornos, ja que

experimentamos a formacédo de uma sociedade de controle ou de fragilidade.

Se uma sociedade se define pelos valores que propde como positivos, e se estes
emergem por negacdo da negacdo, a passagem da disciplina ao controle é também a
passagem da norma ao risco como conceito primario com base no qual se pensa a
relagéo dos individuos consigo, com os outros e com o mundo. (VAZ, 2006 p. 52)

O autor aponta ainda que os valores maiores de nossa sociedade parecem ser, na
relacdo com ela propria, 0 bem-estar, a juventude prolongada, o autocontrole e a eficiéncia; na
relacdo com 0s outros, a tolerancia, a seguranca e a solidariedade; na relacdo com o mundo, a
preservacao ecoldgica. Para ele, tais valores implicam o cuidado baseado no risco como fundo
de negatividade a ser evitado.

Vaz (2006) afirma também que o conceito de risco é nébmade, pois orienta multiplas
praticas e recebe contetdos diversos conforme os diferentes campos de saber que suscita,
como a ciéncia politica, a economia, a medicina, o direito, a engenharia, a ecologia e que o
risco provém de uma longa histéria em que sempre poderemos tragar suas conexdes com 0s
conceitos de pecado e norma, bem como reafirmar a pertinéncia de nossa cultura a cultura
judaico-cristd. Como o conceito de norma, também o risco pretende conectar fato e valor,
sendo a0 mesmo tempo verdade e lei, ja que sua ambicdo seria substituir a atividade de
valoragdo pelo célculo do futuro.

Quanto a idéia de perigo da decorrente prevencdo de riscos, Foucault (2008b) entende
ser uma relagdo sustentada no “principio da correspondéncia alternada”: em um mecanismo
que o autor encontra na propria definicdo do pastorado cristdo, ligado ao mérito do pastor e a
exposicao ao perigo por parte das ovelhas. Segundo ele, 0 mérito do pastor depende, em parte,
da rebeldia das ovelhas e dos perigos a que as mesmas estdo expostas. Ou seja, quanto mais
distantes as familias estiverem das “normas”, mais grave sera a sua “situagcdo de risco” ou o
“perigo” a que estdo submetidas. E cabe aos profissionais de saide a administracdo dos riscos,
no sentido de tornar essa familia o mais dentro das normas — ou seja, distante dos riscos —
possivel. Isto fica evidente na proposta de avaliar os riscos de abandono ao tratamento por
parte das familias.

Reduzir o risco tanto aos aspectos macro de modo genérico (falta de recursos
materiais, pobreza, baixa escolaridade), quanto aos aspectos individuais ou psicoldgicos

(sofrimento psiquico dos pais, psicopatologias, etc.), desconsidera as resisténcias ao hospital
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relacionadas a producgdo histdrica do proprio hospital, desconsiderando também a existéncia
de outras praticas de salde ndo instituidas, relacionadas a maneiras diversas de compreender a
vida, o adoecimento e a morte. A estratégia de avaliar 0s possiveis riscos a que as familias
estdo submetidas e que levariam ao abandono do tratamento das criancas, parece se afirmar
como uma negacgdo dos aspectos politicos, culturais e historicos que atravessam a discussao.
Isso porque a avaliag@o de risco ndo inclui as relacBes que se estabelecem no proprio espaco
hospitalar como causadoras do abandono, ou seja, a forma como a familia € ou ndo orientada
e ouvida, as possibilidades de que os saberes das familias sejam respeitados e considerados
legitimos, em suma, sua cultura ndo compde 0s saberes que orientam o pensamento produzido
no hospital.

Ao longo da minha experiéncia na pediatria notei que muitas situacfes de abandono
estdo relacionadas a um pensar diferente por parte das familias, que ndo se sentem vinculadas
a equipe médica, como se sentem na relacdo com amigos de sua igreja, por exemplo No caso
daqueles que manifestam maior confianca em uma instituicdo religiosa, a fé de que ndo sera
necessario retirar os olhos ou a perna de uma crianca, ou que ela ndo precisara passar pela
qguimioterapia - pois ela serd curada por Deus - afasta algumas familias do hospital e do
tratamento. Diante desses argumentos para a recusa ao tratamento por parte das familias, o
servigo social costuma, para 0s casos em que todos os outros recursos foram utilizados sem
sucesso, notificar o abandono do tratamento ao conselho tutelar, que entra em contato com a
familia para orienta-la sobre o direito da crianca e as possiveis medidas para assegura-los.

Desse modo, muitas vezes a familia da crianca, que queria preserva-la de algo que
considerava violento (uma amputacgéo, cirurgia ou quimioterapia), passa a ser alvo de muitos
questionamentos, até mesmo quanto ao amor que sente pela crianga, ao ndo querer “trata-la”:
questiona-se sobre sua legitimidade no cuidado quando se formulam questdes como: “que
familia é essa que ndo cuida?” Questiona-Se sobre sua capacidade de ser pai, mée, etc., entre
outras desqualificagdes.

Nesse sentido, torna-se necessario problematizar se o proprio modo como as equipes
de satude vém reagindo diante do abandono ao tratamento de criangas com cancer ndo € o
motivo do aumento da recusa. Mas como seria se em vez de compreender a recusa das
familias ao tratamento como infracdo a lei, a equipe de servico social a entendesse como
expressdao de um modo de pensar que escapa as logicas do hospital? Podemos pensar que
qualquer resisténcia tem a sua legitimidade, sobretudo diante de um tratamento que é muito

doloroso e incerto em seus resultados.
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Se a recusa ao tratamento ndo fosse entendida como um “ndo quero cuidar” por parte
da familia, mas como uma recusa ao “cuidar no hospital”, poderia servir para que
analisassemos ndo apenas os “riscos” a que as familias estdo submetidas, mas principalmente
para que colocassemos em analise as nossas praticas em ambito hospitalar. Desse modo, néo
s6 as familias deixariam de ser “o problema” do abandono, mas a sua recusa deixaria de ser
um abandono, tornando-se possivel compreendé-la e aceita-la em suas diferencas. Algo que, a
meu ver, poderia aproximar mais os profissionais do hospital das familias e das criancas. Mas

isto supde ndo pensar o saber médico como unico, absoluto.

5.2 Direito a salde e recusa ao tratamento

De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), (BRASIL, 1990),

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder plblico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
salde, a alimentacdo, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria.
Art. 7° A crianca e o0 adolescente tém direito a prote¢do a vida e a satde, mediante a
efetivacdo de politicas sociais puablicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia.

Art. 11. E assegurado atendimento integral & satde da crianca e do adolescente, por
intermédio do Sistema Unico de Saude, garantido o acesso universal e igualitario as
acOes e servigos para promocao, protecdo e recuperacdo da salde.

Além do ECA, a Lei Organica da Saude (1990) afirma em seu artigo 2° que “a saude é
um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des indispensaveis
ao seu pleno exercicio”. Diante do abandono, muitas vezes as legislagdes sdo usadas de uma
maneira criminalizadora e punitiva, em nome do “direito a satide”. E importante registrar que
todos os pacientes cujas familias recusam tratamento nesse hospital de cancer pablico provém
de familias pobres. Considerando as legislagcbes vigentes, argumenta-se que o tratamento
voltado a criangas com cancer € obrigatorio, ndo podendo a recusa da familia ser
compreendida como possivel, 0 que coloca também para os profissionais de saude uma
responsabilidade importante, quando uma cirurgia deixa de ocorrer, ou quando uma crianca
falta as sessbes de quimioterapia. Nesse contexto, produz-se a identidade ‘“‘familia

negligente”, como apontam Nascimento, Cunha e Vicente (2008):



64

A familia pobre ganha um novo estatuto: familia negligente. Essa categorizacdo
justifica a intervengdo estatal, pois o discurso ndo é mais o da falta de condigbes
materiais para o cuidado dos filhos, e sim o desrespeito aos direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, como salde, educacdo, alimentacdo, entre outros, que
tomam forma nos casos de violéncia intrafamiliar, “risco social”, explora¢do do
trabalho infantil, etc. Sem considerar que, muitas vezes, a familia pobre é privada
desses direitos, e consequentemente ndo tem como suprir/garantir as necessidades de
seus filhos. (s/p.)

Na logica da criminalizacdo das diferencas, desconsidera-se que o que se afirma como
salde na legislacdo de modo naturalizado nem sempre € vivido e compreendido pelas familias
do mesmo modo. N&o havendo, como ja dito anteriormente nesta tese, uma unica forma
possivel de compreender o que seja saude, forma essa que sirva para todas as pessoas, 0
proprio hospital ndo pode ser compreendido como algo “natural”, mas histdrico, ja que foi o
lugar da cura, hoje tdo aceita e normalizada, assim como nem sempre cure. Com isso, vemos
que embora nem sempre seja esse 0 objetivo dos assistentes sociais na politica publica de
salde, suas praticas de protecdo e judicializacdo tém como efeito a punic¢do das familias de
criancas e adolescentes em tratamento. A crenca na lei e na medicina é afirmada como uma
verdade inquestiondvel enquanto a fé das pessoas ou outras crencas em relacdo a cura, por
exemplo, passem a ser desqualificadas e entendidas como fanatismo.

De acordo com Foucault (2008b), em sua obra Seguranca, Territério e Populagdo, a
lei é parte da logica da seguranca, que cada vez mais vem sendo afirmada como necessaria.
Para o autor, “a seguranca ¢ uma certa maneira de acrescentar, de fazer funcionar, além dos
mecanismos propriamente de seguranca, as velhas estruturas da lei e da disciplina” (p. 14).
Foucault (2008b) aponta ainda que ha algumas caracteristicas gerais dos dispositivos de
seguranca, ele ressalta quatro: os espagos de seguranca; o tratamento do aleatério; a forma de
normalizacdo que é especifica da seguranca e que ndo é uma normalizacdo disciplinar e, por
ultimo, a correlacdo entre técnica de seguranca e a populagdo. Cada uma dessas caracteristicas
dos dispositivos de seguranca podem ser relacionadas a judicializacdo da vida que atravessa
as praticas do assistente social na area da salde. Ao se referir ao termo seguranga, Foucault
ndo o restringe a prisdo, ou as punicdes nesse contexto, mas principalmente a uma tecnologia
que leva em conta e faz funcionar no interior da sua tatica elementos juridicos, elementos
disciplinares, as vezes até mesmo multiplicando-os. Quanto aos espacos de seguranca
definidos por Foucault e as praticas do assistente social na saude cabe problematizar, por
exemplo, a relagéo entre 0 meio e a populagdo: um espaco aleatdrio em que o assistente social
ird em seu cotidiano procurar conhecer para intervir, no sentido de garantir a protecdo e a

seguranca alimentar, habitacional, familiar, etc.
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Ao mesmo tempo, além da normalizacdo, na légica da seguranca ha também a
producdo de perigo, que é uma técnica de seguranca. Vai ser essa nogdo de perigo que vai
produzir ndo mais o controle disciplinar do individuo apenas, como na tecnologia disciplinar,
mas também o da populacdo. Essa idéia de populacdo como sendo alvo dos governos e das
politicas no cotidiano fez crescer a ldgica do rebanho. J& ndo existe mais um homem
individual ou “singular” como diria Nietzsche (2007), com seus desejos e vontades proprias,
mas um homem com varias cabecas, um rebanho ou uma populagdo, em que o si é percebido
pelo rebanho como uma exce¢do, um absurdo, uma loucura.

A salde como pratica instituida e afirmada como necesséria é aquela em que a pessoa
tem que se adequar a um modelo de saude, a sadde como norma, como obrigagdo e ndo como
afirmacdo da vida. Esta saude como norma vem sendo articulada pelas praticas de
judicializacdo da vida e também pela l6gica da seguranca.

As situacdes relatadas até aqui, tanto de uma busca por saude ndo atendida, quanto de
uma recusa ndo respeitada, falam dessa saude instituida, em que as diferencas ndo sdo
consideradas. A crian¢a que ndo tem quem assine sua cirurgia ndo consegue realiza-la. Ndo ha
excegdo para o seu problema, somente um juiz pode “resolver” o seu caso. J& o adolescente
que recusa sua amputacao, ndo pode ser respeitado em sua dor, e do mesmo modo € preciso
que um juiz decida sobre a sua vida, sendo essa a fala do hospital, na figura da médica para a
sua familia. Nesses conflitos, que fazem parte do cotidiano do hospital, 0 mais importante é
naturalizado: a dor do outro, os desejos, necessidades e sofrimentos das criancas, a
importancia de compreender as histérias de vida, a gravidade das doencas, a angustia e 0
sofrimento de seus familiares. Tudo isso parece ser naturalizado nas falas de muitos
profissionais que ora obrigam os familiares ao tratamento, ora recusam o tratamento por
motivos legais. E, por mais estranho que possa parecer, tudo feito em nome da protecdo e da

lei.

5.3 Aldgica punitiva na justica: analisando outra experiéncia

No primeiro dia em que cheguei na pediatria de um hospital publico para atuar como
assistente social provisoriamente, a enfermeira chefe do ambulatério me entregou um
prontuario, relatando que se tratava de uma situacdo antiga, de uma crianca que havia

abandonado o tratamento e a equipe médica estava solicitando uma resposta do servicgo social
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sobre o caso. Tratava-se de uma familia residente em um municipio do interior do Rio de
Janeiro, que ja havia sido encaminhada ao conselho tutelar pela assistente social que a
acompanhava, entdo entrei em contato com o conselho. Por telefone, o conselheiro informou
que a familia havia se mudado com a crianga para outro estado e que ndo deixaram endereco.
Explicou que, como ndo moravam mais no municipio, a situacdo da crianca ja ndo era mais
responsabilidade deles.

Entdo entrei em contato com a familia nos telefones disponiveis, para os que ha muito
tempo a equipe tentava ligar e ndo conseguia. O pai da crianga me atendeu e relatou todo o
conflito vivenciado com a equipe de servico social. Disse que foi orientado por um médico de
sua confianga, com atuagdo em outra instituicdo, que sua filha estava curada. Nao pretendia
mais retornar ao hospital. Como insisti para que ele conversasse com alguém da equipe, o pai
disse que sé conversaria com um médico (disse 0 nome do médico). Descobri que o médico
era cirurgido, fui até o centro cirtrgico e Ia conversamos. O médico recordava-se do pai,
apesar do tempo passado, e afirmou que o pai deve ter aceitado conversar com ele, pois ele
acreditava em Deus. “Eu tenho fé e disse isso a ele”, afirmou a médico. Os pais da crian¢a ndo
se definiam como religiosos, mas como seguidores de uma “ciéncia alternativa”, em que a
cura se da pela alimentacéo e pela fé, diferente da medicina tradicional.

Posteriormente, conversando com a mae, ela relatou que ndo aceitava mais ir ao
hospital, pois achava um absurdo ter sido encaminhada ao conselho tutelar: “vocés estdo me
tratando como se eu ndo amasse minha filha”, ela disse de modo muito enfatico e
emocionado. Era perceptivel que o encaminhamento ao conselho tutelar foi interpretado pela
familia como uma agressdo, ocasionando ainda mais sofrimento em uma situagdo de dor.
Sobre o conselho tutelar enquanto pratica instituida de protecdo a criancas e adolescentes,
Scheinvar (2008) questiona o que torna necessario um poder de intervencdo nas vidas
disseminado pelos quarteirGes das cidades brasileiras, com maior presenca nos espacos de
pobreza. De fato, enquanto assistente social que ja atuou nas politicas de assisténcia social e
salde, em nenhum momento presenciei a fiscalizagdo do conselho em situacdes de criangas
que ndo as de familias pobres, e em alguns casos de familias em situacdo de extrema miséria.
Isto nos faz questionar: em que esses encaminhamentos sdo pautados? As familias vém sendo
“cuidadas” de modo a receber suporte nas dificuldades cotidianas? Ou sdo apenas julgadas
por suas inadequacdes e desobediéncias ao dito bom, normal, adequado.

Tal situacdo vivenciada logo no inicio da minha experiéncia em um hospital de cancer
infantil me mostrou o quanto o encaminhamento ao conselho tutelar é compreendido como

ameaca, como ofensa, como agressao pela familia, que reage de modo contrario ao que espera
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a equipe de salde. Se o encaminhamento ndo é para punir a familia, mas para que a crianga
faca o tratamento, o conselho tutelar ndo tem se mostrado um facilitador, mas um
impedimento para que as relacfes entre equipe e familia se construam. Do ponto de vista
legal, a crianca tem direito a vida. Mas do ponto de vista ético, vida é mais do que
sobrevivéncia: vida é alegria, ¢é satisfacdo, é poder desejar, € se sentir feliz com as situaces
mais cotidianas. Sera que o tratamento hospitalar tem possibilitado isso?

Durante o periodo em que trabalhei na pediatria via muitas vezes as criangas sentindo
frio no ambulatério do hospital, sentadas em cadeiras de rodas ou deitadas em macas nos
corredores, e todas as vezes que buscava o cobertor, era dito que o mesmo estava “em falta”
no hospital. A sala de quimioterapia ndo parecia um espago convidativo para as criangas, por
ser também um espaco muito gelado, sem atividades, sem alegria. E quando se buscam
institucionalmente os motivos da desisténcia das familias, a preocupacdo é em avaliar 0s
riscos de ndo adesdo ao tratamento, mas ndo se da tanta importancia para a problematizacdo
de questdes como: as relagdes entre os profissionais e as familias, o respeito a cultura das
mesmas, e o hospital, como um lugar frio e, muitas vezes, hostil. Trazendo todos esses
elementos a andlise, a recusa da familia ao tratamento da crianca pode ndo explicitar falta de
amor, e sim a possibilidade de as familias expressarem suas diferencas, suas singularidades,
suas discordancias com rotinas muitas vezes padronizadas e rigidas com as quais elas nao se
identificam.

A avaliacdo de risco pode se tornar mais uma rotina rigida, que sirva mais para rotular
as familias como “vulneraveis” do que fortalecé-las ou aproxima-las da equipe, entendendo
que o objetivo é a continuidade do tratamento da crianca com cancer. Para Lazzari (2014),
tratando-se de vulnerabilidade, o que estd em jogo ndo é simplesmente uma politica de
combate a pobreza e a violagdo de direitos, mas a possibilidade de padronizar
comportamentos (condutas esperadas pelos individuos e suas familias), a territorializacédo
dessa populagdo e a contencdo de excessos (a condicdo de vulnerabilidade esta associada a
pobreza, drogas, periferia, auséncia de saneamento basico, areas de riscos naturais, violacéo
de direitos e falta de seguranca). A autora entende que proteger quem quer que seja do que se
chama situacéo vulneravel implica desenvolver alguns mecanismos de intervencéo especificos
que atualmente justificam a defesa da familia e a pratica de protecdo por parte do Estado.
Protecdo aqui entendida como:

dispositivo de disciplinarizacdo e controle, na medida em que as instituicdes
(incluindo o Estado) adotam diversas acBes de controle que vao desde o
cadastramento de familias e individuos tidos como wvulneraveis até a
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organizacdo da policia pacificadora, que servem para integrar 0s
considerados cidadaos vulneraveis na familia, no mercado de trabalho, na
escola, no meio geogréafico e assim por diante. (LAZZARI, 2014 p. 98)

Desse modo, os rétulos de vulnerabilidade sdo muitas vezes impostos as familias,
tornando-as alvos das instituicbes do Estado, fazendo com que suas diferencas sejam
patologizadas, fazendo com que sua inclusdo nas politicas de salde, educacdo, assisténcia
social sejam nédo apenas um direito, mas principalmente uma obrigagao.

Com isso, entendo que recusar o0 hospital como local de tratamento ndo torna a familia
“negligente” ou “criminosa”, mas evidencia uma dificuldade, um sofrimento, e até mesmo o
desejo de criar outro caminho para si e para seu filho, quem sabe mais colorido, mais alegre,
com mais calor, um caminho que mesmo em um contexto de dor torne possivel ser autbnomo,

estar triste, decidir e desejar. Estar alegre. Afirmar a vida.



69

6 OUTRAR: AHISTORIA DE HELENA

Todo caminho da gente é resvaloso. Mas também, cair ndo prejudica
demais. A gente levanta, a gente sobe, a gente volta!... O correr da
vida embrulha tudo, a vida € assim: Esquenta e esfria, aperta e dai
afrouxa, Sossega e depois desinquieta. O que ela quer da gente é
coragem. Ser capaz de ficar alegre e mais alegre no meio da alegria,
E ainda mais alegre no meio da tristeza...

Guimaraes Rosa

6.1 O “Outrar” na minha vida e na minha profissao

Neste tultimo capitulo da tese proponho o “outrar”'* como uma experiéncia
profissional que ndo se pretende um modelo para todos, mas busca fugir das modelizacbes
formatadas pelo que se instituiu como protecdo e judicializacdo, afirmadas como a
possibilidade correta de uma intervencgdo ética do assistente social. Como j& problematizamos
aqui, com filésofos que vém pensando ética ndo a partir de sua defini¢do legal, mas de seus
efeitos no cotidiano, atuar de modo ético € antes de tudo respeitar o outro, seu corpo, sua
maneira de compreender o que seja saude, escapando da judicializacdo e da puni¢do, que tém
hoje na justificativa da protecéo o seu maior argumento.

E nessa direcdo que a proposta do outrar, de modo errante, busca nesta tese construir
outras préaticas na politica publica de salde e na vida, na tentativa de agir de modo diferente
do que tem se afirmado como o certo. Ao mesmo tempo, entendendo que ndo existe
neutralidade nem na producdo do conhecimento, nem na atuagéo profissional, o outrar nesta
tese também tem a ver com a maneira como entendo a minha profisséo, o que esta relacionado
as minhas experiéncias de vida, minhas crencas, ou seja, a minha maneira de viver.

Em minha experiéncia académica, principalmente durante o doutoramento, as leituras
de Foucault, Nietzsche e Spinoza tornaram-se fundamentais. No acompanhamento a Helena e

sua familia, que serd problematizado neste capitulo, a reflexdo sobre a filosofia spinozista

14 Conceito apresentado pelas autoras Ana Carolina Rios Simoni e Simone Moschen no capitulo “Outrar” do
livro Pesquisar na Diferenca: um abecedério, ano de 2012.



70

durante os atendimentos, possibilitou uma outra relacdo com a familia da adolescente, que ndo
a de mando, patologizacdo ou pena, mas de proximidade, amizade, parceria.

A proposta de nem proteger, nem judicializar, mas outrar, aponta para a necessidade
de que sejam buscadas, nas forcas, historias, poténcias e gostos de cada um, maneiras de atuar
e de viver menos formatadas por legislagdes e padronizacGes, e mais na alegria, no arriscar-se,
no experimentar-se. Reconhecendo em nds mesmos 0 outro que surge, quanto mais chegamos

a ser nés mesmos, como nos levam a pensar Simoni e Moschen (2012 p. 180),

Outrar vem ento colocar em questéo os discursos de identidade, que insistem em
relegar & existéncia uma substancialidade previsivel, o que em nada lhe diz respeito.
E de Nietzsche (2004) o conhecido aforisma torna-te quem tu és — convite a n&o
temer a dimensdo do tornar-se, outrar-se — no qual podemos ler que, de algum
modo, existe distancia entre onde se est4 e o que se é. Desde ai, outrar implica uma
fronteira em movimento, uma estranheza que comeca a ganhar contornos (fluidos) e
que, por isso mesmo, desloca, desequilibra, interroga. Um eterno (re)comecar, pois
ainda que tenhamos a sensacgdo de que o tempo é sO sucessdo, ele ndo é sendo corte e
remontagem.

Nesse contexto, para mim, escrever sobre as minhas experiéncias profissionais tornou-
se uma saida para as tormentas, um escape para as praticas que vivo como violéncias, uma
resisténcia criativa e criadora, uma possibilidade de pensar e de me repensar... Uma linha de
fuga, como dizem Deleuze e Guattari (2011), em um cotidiano em que as coisas passam
muitas vezes sem que nos demos conta. A escrita se apresenta como essa arte, essa alegria de
entrar em contato com situacdes de dor e reescrevé-las, reinventa-las, elabora-las. Foi assim,

ao longo do meu doutoramento. Como apontam os autores,

O animal é mais aquele que foge do que aquele que ataca, mas suas fugas séo
igualmente conquistas, criacfes. As territorialidades sdo, pois, atravessadas, de um
lado a outro, por linhas de fuga que ddo prova da presenca, nelas, de movimentos de
desterritorizalizag&o e reterritorioalizacdo. (DELEUZE e GUATTARI, 2011 p. 91)

Diante da experiéncia de atendimento ao adolescente que recusava que fosse amputada
a sua perna, e dos demais relatos e problematizagdes dos acompanhamentos a criangas com
cancer, tanto na internacdo quanto no acompanhamento ambulatorial, coloca-se como de
fundamental importancia pensar também outras possibilidades de atuacdo profissional no
ambito das politicas puablicas, que sejam diferentes do que se afirma como dado. Outras
possibilidades, que produzam outras resisténcias e sejam também produzidas por elas.

Para Fuganti (2007), resistir ndo é apenas negar, mas é principalmente criar - e criar é
desejar, € agir, é inventar. Inventar uma nova forma, outro jeito, uma maneira diferente de

estar, de ser, de se relacionar. Inventar ¢ se alegrar. Para Spinoza (2013), “o que a um parece
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bom, a outro parece mau; o0 que a um parece ordenado, a outro parece confuso; o que a um é
agradavel, a outro € desagradavel” (p. 47).

Nesse sentido, questiono, em relacdo as minhas praticas profissionais: entdo por que,
mesmo com todas essas diferencas de perceber os acontecimentos e de olhar a vida, mesmo
com todas as diferencas no modo como somos afetados e pensamos, espera-se que todos
escrevam de modo igual, ou que todos concordem no servico social? Se temos formas
diferentes de sentir e perceber os acontecimentos, teremos também diferencas no modo como
escrevemos sobre um mesmo assunto, sobre uma situacdo vivenciada, enfim, sobre como
olhamos a vida e os sofrimentos que atravessam o cotidiano profissional.

Com isso, estar nos espacos ditos “institucionais”, escrevendo sobre o que todos
escrevem, falando das situacdes a partir do que todos falam, parece ser a maneira correta e
aceita de ser assistente social hoje, sendo esse o olhar da maioria. As relagdes de poder se
intensificam, ja que s é permitido falar sobre o que € interessante para 0s que ocupam cargos
de gestdo, para os professores, etc. No entanto, de acordo com Fuganti (2007),

N&o ha poder que ndo se alimente da impoténcia, que ndo precise das paixdes tristes
para viver. Todo poder, ele estad fundado na impoténcia. Entdo, isso pode até gerar
algum tipo de confusdo porque vocés podem pensar: “bom, mas entdo 0 que sobra?
Se ndo tem o poder, se 0s que ocuparam o poder, 0s que ocupam o poder, 0s que tém
poder, os que exercem poder simplesmente ..devem ser varridos, devem ser
eliminados e ndo ter mais poder de forma alguma?” E exatamente o contrario: o que
sobra é o que ha de pleno na vida. (FUGANT], 2007,s.p.)

Assim, enquanto assistente social, tais questionamentos atravessam meu cotidiano

profissional, provocando resisténcias, rupturas e questionamentos.

6.2 Outrar, escrever e criar

Escrever sempre foi 0 meu modo preferido de pensar. Foi escrevendo, mais do que
falando, que pude produzir e compreender a mim mesma, principalmente durante a
adolescéncia, momento em que diariamente recorria a um diario pessoal para desabafar e
sonhar. Houve um tempo da minha juventude em que adorava escrever poesias e, nas minhas
relacOes afetivas, a escrita também foi sempre muito intensa e viva. E esse amor pela escrita
me acompanhou também em parte da minha vida académica, tornando-se hoje uma

necessidade, a de escrever sobre minhas vivéncias profissionais. Para Deleuze e Guattari
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(2011) “escrever nada tem a ver com significar, mas com agrimensar, cartografar, mesmo que
sejam regides ainda por vir”. (p. 19) Tem a ver com a possibilidade de ser multiplo, de ndo ser
sempre o mesmo. Sobre ser multiplo, Deleuze e Guattari (2011) apontam que, “na verdade,
ndo basta dizer Viva o multiplo, grito de resto dificil de emitir (...) é preciso fazer o multiplo”.
(p. 21).

Além disso, j& ha algum tempo, uso a escrita para resistir as distancias, as saudades:
pessoas amadas que eu ndo mais veria como antes _ ou porque morreram, ou porque estavam
longe, ou por terem saido da minha vida _, essa foi a minha forma, o caminho que encontrei
para lidar com as chamadas “perdas”, ou melhor, com 0 vazio de ndo ter mais a alegria
daquele olhar, daquele abraco... Os momentos dificeis foram muitas vezes vivenciados em
companhia de uma caneta e papel e, posteriormente, do teclado de um computador. Ou seja, a

escrita como forma de luta, para Alvarenga Filho (2010),

E preciso que lutemos! (...) para Gilles Deleuze e Michel Foucault (2006), as teorias,
os livros, as pesquisas que fazemos na academia, sdo como ferramentas. Ou seja,
instrumentos que podemos e devemos utilizar para questionar e provocar rupturas
nos modos instituidos de pensar, agir, sentir, perceber, enfim, viver. (p. 120-121)

Assim, criar tornou-se uma forma legitima de resistir a praticas com as quais nédo
concordava. Um posicionamento ético e politico diante dos acontecimentos. Como aponta
Foucault (2012b), “a ética ¢ uma pratica, e o éthos, uma maneira de ser”. (p. 215) O autor

aponta ainda que,

[...] creio que essa é uma atitude ética e também politica; ela ndo consiste apenas em
dizer: eu protesto, mas em fazer dessa atitude um fato politico tdo consistente quanto
possivel, para que aqueles que governam aqui ou ali sejam obrigados, de certa
maneira, a leva-lo em conta. (p. 216)

Desse modo, a escrita de si relacionada as minhas praticas profissionais vem
funcionando como possibilidade de criacdo e de afirmacdo de um posicionamento ético e
politico diante da vida e da existéncia. Uma possibilidade de ser outra, de outrar em minha

profissdo. Para Fuganti (2007),

No6s sé somos efetivamente livres quando nds criamos — ndo apenas objetos no
mundo, mas quando nds criamos as condi¢des da producdo dos objetos, as condi¢des
dos movimentos, dos afetos, das acdes e das paix0es, das experimentacles sensiveis
do corpo, as condi¢Bes da producéo e da invencdo do pensamento, porque pensar
antes de tudo é inventar. Ndo basta imaginar para pensar. Pensar é inventar
realidade. (s/p.)
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Outrar, nesse contexto, é inventar novas formas de estar assistente social, mais
relacionadas a um “e¢” do que a um “ser”. O “ser” assistente social e seguidor de um projeto
profissional tnico, ou seja, assumir uma identidade “assistente social” pode impossibilitar que
se vivencie as praticas profissionais de outras formas: quem sabe mais criativas, mais
intensas, mais alegres? Novas formas, mais libertarias talvez, de vivenciar o mundo, que
nunca é unico, mas sempre mundos, diversos mundos, relacionados a singularidades também
diversas e as diferencas em suas multiplicidades. Nesse sentido, outrar €, antes de tudo, ndo

apenas aceitar, mas principalmente criar (n)a vida.

6.3 A historia de Helena

O adoecimento da adolescente, que chamaremos pelo nome de Helena, teve inicio aos
cinco anos, quando foi diagnosticado um tumor benigno em seu cérebro. Ainda nessa época
foi possivel fazer um tratamento por meio da introducéo de uma valvula, e com isso a crianca
continuou sua vida sem nenhum problema. No entanto, aos 17 anos a adolescente sofreu um
AVC?™ isquémico em decorréncia do entupimento da véalvula. Como resultado, Helena ficou
tetraplégica e impossibilitada de comunicar-se verbalmente, permanecendo a maior parte do
tempo com seus olhos fechados.

Quando cheguei na enfermaria oncologica para atuar como assistente social em 2016,
e passei a realizar o acompanhamento a familia, sete meses depois do ocorrido com Helena,
notei que muitos profissionais demonstravam ndo compreender o extremo sofrimento
vivenciado por aquela mée, que estava morando no hospital durante todo o tempo. Ela ndo
falava grosseiramente ou negligenciava os cuidados com a sua filha. Ao contrario, 0 que era
intoleravel para a equipe era 0 excesso de zelo, o registro de todas as a¢fes dos profissionais,
a desconfianga que expressava em muitos momentos, o questionamento a muitas condutas dos
profissionais e das demandas ndo atendidas: ela perguntava tudo, anotava os procedimentos
feitos e em alguns momentos chegou até mesmo a afirmar que buscaria a justica em face aos
conflitos com o hospital.

Com isso, a mde de Helena ndo era bem aceita pelos profissionais que cuidavam de

sua filha. Desconfiava-se de sua normalidade, de que ela manipulava informagdes, escondia

15 Acidente Vascular Cerebral.
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fraldas e outros produtos para levar pra casa, que mentia, dizia para algum profissional uma
coisa e para outro ja dizia outra, sempre com o objetivo de “permanecer no hospital”. A ideia
compartilhada pela maioria da equipe era de que ela reclamava de tudo e fazia mil solicitacdes
que sabia que jamais seriam atendidas, por dois motivos: “ela ndo era normal e ndo queria sair
do hospital”.

Além do servico social, apenas na relacdo com a psicologia havia uma escuta e um
esforco para tentar compreender a mée de Helena. O seu sofrimento, a sua dor diante da
gravidade da situacéo de saude da filha, pareciam pequenos aos olhos dos outros profissionais
diante do suposto “desejo de vinganga” da familia contra tudo e todos. Havia, naquele
contexto, uma naturalizacdo da dor, ja que por piores que fossem as situacdes enfrentadas pela
familia elas ndo explicavam a tristeza da mée e suas criticas ao hospital. Nessa perspectiva e a
partir de tais questionamentos, diferente de compreender a familia como doentia por suas
diferencas entendi ser necessario vé-la em seus sofrimentos e complexidades. Em outra

experiéncia vivida, também em um hospital de cancer, pude aprender que

as familias expressam singularidades, desejos, culturas, maneiras diversas de
vivenciar o sofrimento e a dor, ndo existindo uma maneira correta de satde ou forca,
em detrimento de outras, mas inimeras possibilidades relacionadas a desejos,
singularidades, multiplicidades. (SIQUEIRA, 2016 p. 88).

A maior dificuldade enfrentada pela equipe estava no fato de que a mée de Helena
dizia o que pensava e ndo se sentia intimidada na presenca dos médicos e outros profissionais.
Expressava, ali mesmo onde sua filha estava deitada ao longo de sete meses, sua maneira de
ver a vida, sentir, entender o processo vivenciado por Helena, que culminou ndo somente na
tetraplegia, mas no fim dos sonhos de toda uma vida.

No livro “A Ordem do discurso”, Michel Foucault aponta que “sabe-Se bem que ndo se
tem o direito de dizer tudo, que ndo se pode falar de tudo em qualquer circunstancia, que
qualquer um, enfim, ndo pode falar de qualquer coisa”. (FOUCAULT, 2013, p. 9) Nesse
contexto, mesmo sem ter a sua fala compreendida como legitima e ndo podendo afirmar seus
saberes diante do discurso médico, a mde de Helena questionava o saber médico, de
enfermagem, e todo aquele que ndo correspondesse ao que vivenciava todos os dias na relagdo
com a filha, um cuidado diario realizado por 24h. Era um discurso ndo aceito, o de uma
pessoa ndo médica que questionava a conduta médica, ndo enfermeira que questionava 0s
cuidados da enfermagem, ndo fisioterapeuta, questionando o trabalho da fisioterapia. Ela

pedia por luz elétrica em sua casa antes da alta, e os profissionais pareciam ndo compreender
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a importancia da luz para a satde da menina, ou consideravam natural que quem ndo tenha luz
elétrica se resigne.

E de onde vinha o saber expresso pela md? Com qual autoridade ela poderia
questionar condutas de profissionais de nivel superior em um hospital pediatrico de
referéncia? Ela conhecia diferentes tipos de cadeiras de rodas, recursos que passou a pesquisar
por conta propria e que eram, inclusive, desconhecidos pelos profissionais. O discurso da mée
era, a todo momento e cada vez mais, um discurso ndo aceito, o daquele que ndo tem um
diploma que o habilite a “saber” sobre algo.

Diante disso, questiono: sem ter um diploma que os habilite ao conhecimento, o que
podem saber entdo as familias pobres de criancas e adolescentes com cancer? E impossivel
considerar aquele que ndo fez um curso de nivel superior como alguém capaz de saber sobre 0
corpo de seu filho, sua vida, sua morte, sua doenca? Produzem-se verdades inquestionaveis
sobre o corpo e a vida do outro, que deve apenas acatar sem poder questionar?

Desse modo, compreender as diferencas das familias exige um esforco de buscar vé-
las como resultantes de suas diferentes experiéncias de vida, modos de ser, culturas etc., ao
invés de apenas julga-las e enquadra-las em modelos pre-definidos.

Machado (2007) aponta ainda que

N&o ha saber neutro. Todo saber é politico. E isso ndo porque cai nas malhas do
Estado e é apropriado por esse Estado, que dele se serve como instrumento de
dominacdo, desvirtuando seu nicleo essencial de racionalidade, mas porque todo
saber tem sua génese em relacdes de poder. (MACHADO, 2007 p. 177).

Logo nas primeiras conversas com a méde de Helena, as questdes principais de um nao
acesso a salde em sua residéncia, de acordo com suas demandas e necessidades, foram se
apresentando: sua casa permanecia a maior parte do tempo sem luz elétrica, tinham muita
dificuldade de acesso a um transporte da prefeitura, demandavam por uma cadeira adaptada
para locomover a filha para a fisioterapia, que ndo tinham condicdes de pagar.

A mie pedia o recuso de um home care’® com um profissional, ja que Helena
demandava cuidados diarios de enfermagem, precisava de remédios que ndo seriam
fornecidos pelo hospital. Ela falava sobre a importéncia do acesso facil ao posto de saude em
casa, ja que seria muito dificil limitar as avaliacdes de saude da filha as consultas no hospital,

que fica a cerca de duas horas de sua casa e aconteceria de meses em meses. Ela solicitava

16 O termo home care ¢ de origem inglesa. A palavra “home” significa “lar”, e a palavra “care” traduz-se por
“cuidados”. Portanto, a expressio Home Care significa “cuidados no lar”. Trata-se de uma modalidade
continua de servigos na area de salde, e suas atividades sdo destinadas tanto aos pacientes quanto aos seus
familiares, em um ambiente extra-hospitalar.
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coisas muito pertinentes ao tratamento da filha, coisas que os profissionais do hospital, por
terem uma visdo de salde limitada ao tratamento oncoldgico, demonstravam néo
compreender que estavam relacionadas ao trabalho deles e pareciam ver as reivindicacdes da
mé&e como motivos inventados para sua permanéncia na enfermaria por tantos meses seguidos.

Em todas as demandas, as relacfes de poder se intensificavam, pois era s6 a mae dizer
que precisava de algo, para alguém dizer que ndo era necessario, até chegar ao ponto de ser
dito que pela gravidade da doenca Helena morreria e ndo precisaria dos recursos indicados
para criancas com maiores chances de vida. O que deveria ser motivo de prioridade para
Helena_ ou seja, a gravidade da sua doenca _ passou a ser mais um fator de ndo acesso as
demandas da familia. Tal saber que definiu o proximo fim da vida de Helena ndo se
concretizou, pois ela permanecia de alta hospitalar ha meses!’ na data de defesa desta tese,
com melhoras no seu quadro clinico e sua méae permanece lutando pelos recursos que
viabilizardo a reabilitagdo e um bom tratamento para sua filha.

Nas relagdes de poder entre os que “sabem” e os que “ndo sabem”, o diagnostico
muitas vezes prevalece. Com isso a familia saia perdendo sempre neste dificil lugar do “ndo
saber”. As demandas em torno da vida de Helena ficavam imersas em uma possibilidade de
morte que parecia inevitavel e se sobrepondo a todo esfor¢o de luta pela vida e por melhora da
salde da adolescente por parte da familia. Assim, foi em meio as intensas relagdes de poder
que atravessam o hospital que a minha relacdo de amizade com a mée da jovem Helena foi

sendo construida.

6.3 A aproximacado com a familia de Helena

H& muito tempo que ndo existo. Estou sossegadissimo. Ninguém me
distingue de quem sou. Senti-me agora respirar como se houvesse
praticado uma coisa nova, ou atrasada. Comeco a ter consciéncia de
ter consciéncia. Talvez amanha desperte para mim mesmo, e reate 0

curso da minha existéncia propria. Nao sei se, com isso, serei mais

17 No momento da alta, a adolescente foi levada para a sua préopria residéncia, mesmo com as dificuldades quanto
a luz elétrica. Toda a familia reside em um mesmo terreno, e nesse contexto nao foi possivel a mudanca da
paciente para outra residéncia. Mesmo depois da alta, permaneceram sem o transporte para ir ao hospital em
dias de consulta, ndo conseguiram obter a cadeira de rodas adaptada, o home care, as consultas em domicilio e
a reabilitacdo. Na alta hospitalar o hospital apenas levou a adolescente a sua residéncia, mas afirmou néo ser
possivel busca-la para as consultas médicas posteriormente.
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feliz ou menos. Néao sei nada. Ergo a cabeca de passeante e vejo que,
sobre a encosta do Castelo, o poente oposto arde em dezenas de
janelas, num revérbero alto de fogo frio. A roda desses olhos de
chama dura toda a encosta é suave do fim do dia. Posso a0 menos
sentir-me triste, e ter a consciéncia de que, com esta minha tristeza, se
cruzou agora — visto com ouvido — 0 som subito do elétrico que passa,
a voz casual dos conversadores jovens, o0 sussurro esquecido da cidade
viva. H4 muito tempo que néo sou eu.

Fernando Pessoa, 2006, p. 157

Em meu trabalho enquanto assistente social com a familia de Helena, o esforco para
compreender os afetos da mae foi fundamental. Spinoza, em seu livro “Etica”, explica que “os
que escreveram sobre os afetos e 0 modo de vida dos homens parecem, em sua maioria, ter
tratado ndo de coisas naturais, que seguem as leis comuns da natureza, mas de coisas que
estdo fora dela” (SPINOZA, 2013 p. 97).

A partir da filosofia spinozista, compreendi que as reacdes da mae a postura dos
profissionais estavam relacionadas a afirmacdo dos afetos humanos e ndo de doencas
psiquiatricas ou de uma suposta “anormalidade”. Desse modo ¢ com essa abertura, foi
possivel me aproximar dela ndo no sentido de fazer algo para ela, mas principalmente no
sentido de construir com ela uma relacdo.

A tristeza vivenciada pela mde me parecia muito legitima e estava relacionada a toda a
situacdo vivida até ali: adoecimento da filha de modo inesperado, falta de recursos materiais
necessarios, e principalmente os erros do hospital, visto por ela como um lugar que se
equivocou em diversos momentos, seja no acesso a emergéncia, quanto ao longo de toda a
internacdo. A tristeza, quando acompanhada de uma causa exterior, é 0 que Spinoza define
como a&dio e, para o filésofo, a tristeza refreia a capacidade de agir. De fato, ao iniciar o
trabalho com a familia notei a paralisia da mae, seu modo reativo, todo momento apenas
revidando as agdes dos profissionais sem conseguir afirmar seus proprios desejos, seus
projetos de vida com a sua filha, que apesar de muito doente estava viva.

Em seu livro Etica, Spinoza afirma também que a tristeza nos torna reativos, com
menos capacidade de afirmar a nossa for¢a, nossa poténcia e 0s nossos proprios afetos. Sem
afirmar os nossos proprios desejos e afetos, nos sentimos como que levados pela correnteza.

Eu percebia nas conversas com a mée de Helena uma grande impoténcia, ela ndo falava de si,
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da sua vida fora do hospital, mas apenas das queixas direcionadas aos profissionais que ndo a
atendiam, ndo davam respostas, ndo faziam o que era solicitado por ela.

Percebendo a tristeza da mae de Helena, busquei trabalhar com ela de modo néo
reativo, parando de apenas corresponder as recusas feitas pelos demais profissionais, mas
buscando pensar com ela as saidas possiveis para todas as dificuldades e problemas que ela
estava enfrentando a partir dela propria. Para cada problema, perguntava: “Sim, mas entdo o
que vamos fazer? Como vamos fazer?” E tentava ja ir telefonando, enviando um e-mail, para
que ela percebesse as coisas andando novamente em um estado de movimento, alegria e
poténcia. Eu sentava na mesa do computador, e ia escrevendo com ela o relatorio necesséario a
justica, os encaminhamentos, fazia as ligacGes com a participagédo dela, sempre confirmando a
sua fala de que Helena iria para casa e estavamos organizando tudo para que seu retorno
acontecesse.

A partir do momento em que com ela conseguia agir, 0 estado de completa inércia
produzido pela tristeza se convertia em alegria pela relacdo de amizade que estavamos
estabelecendo, pela legitimidade de suas demandas gque estavam ndo apenas sendo ouvidas de
maneira inerte, mas principalmente sendo encaminhadas, movimentadas. A tristeza ndo era de
mdo Unica. Certa vez uma médica reagiu com muita raiva quando fui pedir a correcdo de um
laudo médico que seria entregue a familia. Com frequéncia, a cada pedido meu ouvia como
resposta: “- De novo?”.

No entanto, foi a partir do laco de amizade, da disponibilidade de ouvir, compreender,
aceitar, e principalmente de agir com ela, que a relacdo de amizade entre a mée de Helena e eu
foi sendo construida, fortalecendo ainda mais os lacos com a psicologia, fazendo com que a
mde passasse a desejar outras coisas de maneira ativa, para além de apenas reagir as
incompreensdes da equipe de satude, pois como aponta Spinoza (2013) “O o6dio ¢ aumentado

pelo ddio reciproco, podendo, inversamente, ser destruido pelo amor”. (p.127)

Enquanto assistente social eu passei a ser a interlocutora entre os outros profissionais e
a familia. Nao foi facil, pois passei a ser agredida por eles, que se queixavam de ter que
escrever os relatorios, como se as demandas de salde da adolescente ndo dependessem desses
documentos para serem efetivadas. O servigo social passou a ser a unica categoria profissional
gue buscava todas as necessidades de saude e 0s recursos materiais para a familia quando nédo
restritos ao cancer, mesmo os relacionados a reabilitacdo, fisioterapia, jd que, além dessas

demandas, a mée pedia a equipe de saude a insercdo de sua filha em um hospital de
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reabilitacdo especializado, a Rede Sarah, algo que também foi negado por falta de vagas,
respondido pelo site do préprio hospital.

Outro facilitador na relacdo com a mde foi o fato de compreender que todas as
demandas negadas a familia ndo eram aleatorias, mas parte de um projeto, o projeto neoliberal
com toda a sua falta de investimento no setor publico, visando o direcionamento das
demandas de salde ao privado, privilegiando apenas aqueles que podem comprar. Como
aponta Scheinvar (2009), “reconhecer o Estado como um instrumento de poder implica
reconhecer que a politica derivada dele expressa um projeto concreto como no caso da
politica social no Brasil, que é coerente com os principios de um Estado neoliberal burgués”
(p. 50).

Todas as demandas eram solicitadas pela mée da adolescente com muita insisténcia e
guase sempre nao eram compreendidas pela equipe de saide como demandas legitimas por
serem as demandas expressas pela familia, com seus desejos, suas necessidades singulares,
que precisavam ser vistas ndo apenas por um profissional do servico social, como um salvador
solitario da familia, mas por todos os membros da equipe, que poderiam colaborar, cada um a
seu modo, para que as demandas da familia fossem correspondidas. Demandas que seriam
facilmente acessadas no mercado se a familia tivesse condicdes de pagar por servigos
especializados de satde, mas que estavam sendo negadas principalmente por tratar-se de uma
familia pobre.

O primeiro vinculo a ser estabelecido com a méde de Helena, apresentou-se pela
necessidade de acolhimento a familia e de um outro olhar para a doenca que ndo o da
normalizagdo. Em um contexto hostil onde alguns profissionais se referiam a ela como
“psiquiatrica” ou “doente”, era preciso dar a ela a chance de se mostrar como era e ndo de
acordo com o que era dito sobre ela. Como ja escrito anteriormente, tal postura permitiu que
entre a mée de Helena e eu se estabelecesse uma relacdo de amizade, que foi fundamental por
possibilitar que construissemos, juntas, todos os caminhos percorridos em direcdo ao acesso
aos recursos que Helena precisava. Apesar da gravidade do quadro clinico de Helena, a mée e
eu sempre nos referimos a ela como uma adolescente com possibilidades de melhora de sua
doenca, o que nos fazia buscar todos 0s recursos necessarios.

Depois de ouvir, acolher, buscar compreender o que se passava naguela situagéo e
naquela familia, considerando principalmente a versdo da mée sobre as necessidades que
deveriam ser buscadas, iniciamos uma trajetéria de busca por recursos no &mbito da justica.
Entrei em contato com o comissariado da Vara da Infancia do municipio da adolescente. Ele

orientou o local que a mae deveria procurar: uma defensoria publica. E ali iniciou-se uma
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trajetoria de muita espera, j& que foi marcada uma audiéncia para mais de dois meses depois.
A mae da adolescente compareceu a Vara da Infancia levando o relatério do Servico Social, laudos
médicos e da Fisioterapia. Na audiéncia, que ocorreu meses depois, a mae relata néo ter sido
ouvida e compreendida em suas demandas. Todas as dificuldades da familia estavam sendo
ignoradas tanto pela politica pablica de satude, quanto pelo judiciario.

Nesse contexto, a busca por salde tornou-se algo que parecia inacessivel a familia:
seja o transporte para levar ao hospital, a luz elétrica em sua residéncia, o home care, as
visitas domiciliares da atencdo bésica, a cadeira de rodas adaptada. Tudo isso era tratado
como uma grande exigéncia por parte da familia, quando na verdade era 0 acesso negado a
salde de Helena, cuja concepcédo poderia ser compreendida de maneira ampliada, relacionada
também as necessidades apresentadas pelas familias, incluindo os recursos materiais que
possibilitam o tratamento, e ndo de maneira limitada ao tratamento médico. Com isso, a
trajetéria do servico social no acompanhamento a familia evidenciou a ineficiéncia dos
servicos publicos de saude no acesso ao tratamento oncololdgico da adolescente. Ao longo
dos meses, foi possivel observar que cada demanda era desconsiderada pelos servigos
procurados, 0 proprio acesso a justica era burocratizado e depois ndo se mostrou eficiente
diante das inimeras necessidades por salde apresentadas pela familia.

Além de uma negagdo dos recursos solicitados, houve uma recusa do discurso da mée
enquanto ndo detentora de um saber que a qualificasse a questionar os cuidados ou
descuidados com a saude de sua filha. Uma desconsideracdo da legitimidade de sua tristeza. A
incompreensdo e a falta de abertura para lidar com seus sentimentos, demonstrada pela maior
parte da equipe, fez com que o sofrimento da familia fosse ainda mais doloroso e intenso. A
crenca na neutralidade e na objetividade por parte dos profissionais ndo contribui com uma
abordagem mais sensivel a singularidade.

As rotinas diarias do hospital e 0 modo como os profissionais se organizam parecem
ignorar totalmente a sobrecarga das mulheres®® nesse cuidado. No caso de Helena era possivel
contar com o apoio do pai e de outros familiares. Mas sdo muitas as criangas que tém apenas a
mé&e como cuidadora. O discurso do hospital publico € a falta de profissionais para que a mée
possa se ausentar. Muitas mulheres tornam-se prisioneiras na enfermaria pediatrica, passando

todo o tempo ao lado de seu filho doente, seja porque ndo tém com quem compartilhar o

18 Para Freitas, Braga e Barros (2010), “a protegdo, o cuidar das criangas, dos idosos e doentes sempre se
caracterizou como uma das caracteristicas da familia — uma caracteristica que historicamente teve na mulher
um elemento de destaque” (p. 30). As autoras apontam ainda que “nas politicas sociais dirigidas as familias
(bem como idosos, criangas e adolescentes, enfermos e doentes mentais), 0 contato da familia com a sociedade
e com o Estado continua ocorrendo em grande parte por meio da figura materna” (p. 31).
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cuidado, seja porque se percebem a melhor cuidadora possivel para seus filhos, diante da
inexperiéncia de maridos, filhos jovens ou outros parentes, algo que pode ser compreendido
também a partir das relacdes de género que envolvem o adoecimento dessas criancas e a
naturalizacdo do cuidado exercido pelas mulheres.

O discurso da judicializacdo enquanto facilitadora de acesso é cada vez mais
desconstruido a partir de situagbes vivenciadas na pratica, como essa vivida pela familia de
Helena. Como aponta Foucault “Todos sabem, também, que as leis sao feitas por uns e
impostas aos outros” (FOUCAULT, 2012 b, p. 35). Isso que ¢é afirmado como justica nao
serve a todos e ndo funciona de modo homogéneo. O poder publico ndo é punido quando a
emergéncia de seus estabelecimentos esta fechada e por falta de acesso uma pessoa morre.

Na trajetéria do servico social com essa familia, o vinculo entre a mée e eu, como
assistente social, se estabeleceu, ao mesmo tempo em que constativamos a auséncia de
suporte ao tratamento de pessoas como Helena e todas as violéncias institucionais a que estdo
submetidos os pacientes cujas demandas por salde sdo de dificil resolucdo em ambito
publico. Ndo por acaso, ja que € do interesse do setor privado absorver tais demandas e o setor
publico pressupBe que as pessoas devem comprar alguns servicos, naturalizando a
inexisténcia dos mesmos. Ao longo de toda a internacdo hospitalar, dos diversos contatos
feitos, dos relatorios encaminhados, o meu trabalho junto a familia foi mais no sentido de
legitimar suas demandas (até entdo entendidas como justificativas de recusa a alta hospitalar
pela maioria dos profissionais que acompanhavam a adolescente) do que de um atendimento
efetivo das solicitacGes, que dependiam das politicas publicas.

Hoje, meses apds a alta de Helena, diversas demandas por saude da familia ainda
permanecem sem atendimento, apesar dos inimeros contatos realizados e dos
encaminhamentos a Vara da Infancia do seu municipio.

Em uma experiéncia recente, ao apresentar um trabalho sobre o acompanhamento
realizado a familia de Helena, em um evento internacional no curso de servi¢o social da
UERJ, fui combatida de modo muito enfatico pela coordenadora do GT, que tentava me
convencer de que meu acompanhamento foi errado, de que néo judicializei o suficiente e por
esse motivo a justica ndo funcionou. Meu relato sobre a minha maneira de trabalhar com a
mée, a partir da filosofia de Spinoza, foi recebido com o6dio pela coordenadora do GT, que me
explicava que eu deveria ter buscado os conselhos de saude, os foruns, sendo incompreensivel
para ela o fato de que eu ndo via a familia dentro do nimero de 40 criangas internadas na

enfermaria, sendo Helena apenas uma delas, mas que eu estava trabalhando a singularidade
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das demandas daquela familia e da maneira como aquela mée, especificamente, estava
respondendo as violéncias institucionais e aos conflitos com a equipe.

Parecia incompreensivel a ela, mesmo depois de muitas argumentacGes minhas,
inclusive dizendo que eu havia judicializado a situacdo, que aquela mée especificamente era
importante para mim e que a minha maneira de me relacionar com ela poderia ser enriquecida
por um olhar filosofico, produzindo outras possibilidades na relacdo com a familia.

Algo semelhante ocorreu também em um grupo de pesquisa, quando uma nova
professora passou a participar e ao ler o texto em que relato o acompanhamento a Helena,
afirmou que meu relato ndo falava sobre singularidade, mas individualizava a situagéo.
Justificou sua opinido dizendo que nao era possivel “resolver” o problema de todas as 40
criancas da enfermaria do mesmo modo, e que eu pegava apenas uma dentre todas as
situacOes e individualizava o problema, resolvendo-o apenas para uma crianca. No entanto,
singularizar, na situagdo da familia de Helena, era compreender as diferencas de sua familia,
de sua histéria, mesmo em um contexto onde 40 criangas encontram-se internadas,
aparentemente em situacGes iguais, em que os direitos também sdo iguais. Na logica da
igualdade, quando retiramos uma crianca de um grupo de 40, estamos individualizando. Na
I6gica da diferenca, ndo retiramos uma crianca de um grupo de 40, pois 0 que nos interessa
ndo sdo 0s nUmeros, as estatisticas, os resultados, as solucgdes, e sim 0s movimentos, os afetos,
os vinculos, as diferencas, as experimentacGes, as resisténcias, os devires. Os outros, 0S
estrangeiros ao lugar. Os estranhamentos. Os “estranhos”.

Ao propor nesta tese uma analise das praticas do assistente social na politica pablica

de saude, ndo entendi analisar como solucionar, mas que

ANALISAR pode (ainda) constituir palavra de desordem, de invengéo, de conex&o,
de transgresséo. Implicantes e implicadas, pragmaticas ou processadas, elas insistem
em problematizar, na contracorrente dos sedentarismos analiticos “solucionadores”.

(RODRIGUES, 2012 p.39)

E foi com esse objetivo, o de pensar através de perguntas, de esquadrinhar as praticas
profissionais, de refletir sobre o cotidiano, de (re) inventar e transgredir, escrevendo sobre as
minhas experiéncias, que produzi os relatos e as problematizacdes desta tese. Nesses meus
dez anos na area da saude, percebo que minha maneira de atuar muitas vezes é questionada,
pelo vinculo que estabeleco com os usuérios, pelo amor com que realizo as minhas agdes, pela
alegria na maneira como me relaciono com as familias. Hoje vejo claramente que no hospital

se combate muito a dor e a doenca, mas nada € tdo mortal quanto a indiferenca...



Como se morre de velhice
ou de acidente ou de doenca,
morro, Senhor, de indiferenca.
Da indiferenca deste mundo
onde o que se sente e se pensa
ndo tem eco, na auséncia imensa.
Na auséncia, areia movedica
onde se escreve igual sentenca
para o que é vencido e 0 que venga.
Salva-me, Senhor, do horizonte
sem estimulo ou recompensa
onde o amor equivale a ofensa.
De boca amarga e de alma triste
sinto a minha prépria presenca
num céu de loucura suspensa.
(J& ndo se morre de velhice
nem de acidente nem de doenca,
mas, Senhor, s6 de indiferenga.)

Cecilia Meireles, in 'Poemas (1957)
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CONSIDERACOES FINAIS

O adolescente que recusava a amputacgao de sua perna ndo negava apenas o tratamento
médico, mas uma identidade, uma maneira de funcionar pautada na obediéncia ao saber
médico e suas certezas. Ao negar a amputacdo, a0 mesmo que tempo em que sua resisténcia
produzia outros modos de ser e estar no contexto hospitalar, era capturada pela logica
judicializante, onde o juiz deveria ser chamado para garantir a “normalidade”. Foi desse
modo, muitas vezes recusando o tratamento proposto, que Igor'®, lutou pela vida durante o seu
tratamento. Em uma instituicdo disciplinar onde ha uma grande rigidez de horérios, rotinas,
normas e saberes, as diferencas sdo enquadradas como erro e muitas vezes entendidas como
anormalidade.

Gustavo e sua familia também passaram por semelhante enquadramento. Pobre, negra,
desempregada e ndo afalbetizada, sua mae ndo conseguia se encaixar no esteredtipo de mae
ideal. A dificuldade em permanecer no hospital e os embates cotidianos com a equipe fizeram
dela uma pessoa criminalizada. Praticas policialescas direcionadas a ela eram constantes,
dendncias a policia para intervir nos conflitos em que se envolvia. Muitas reunides e
conversas foram necessérias, tanto entre os profissionais de saude quanto entre eles e o
conselho tutelar e judiciario, para possibilitar a presenca da mde no hospital até o fim e
garantir o seu direito de estar com o filho durante toda a internacdo, principalmente no
momento do falecimento da crianca.

Dificuldade semelhante ocorreu na situacdo de Mariana, para que ela tivesse acesso ao
tratamento oncoldgico. Triste constatar que a justica parece ser clamada pelos profissionais
muito mais nos momentos em que eles desejam usa-la contra as familias no &mbito da salde
publica. Quando uma crianca com cancer chega ao hospital com o olho rompendo pelo
tamanho do tumor, por exemplo, as pessoas ndo correrm para denunciar seu caso ao conselho
tutelar e muito menos para escrever um relatorio criminalizando a omissédo do Estado pelo
ocorrido. E quando acompanhamos as familias pobres e suas criangas nesses espacos ditos de
“justi¢ca” vemos o quanto de injustica se faz no Brasil, o quanto as situagcdes que realmente
deveriam ser priorizadas sdo burocratizadas e ignoradas pelos servigos publicos de saude.

Na historia de Helena também foi preciso lutar, dessa vez com uma mae que de modo

pejorativo também era chamada de “doente”, por ser exigente, por questionar os saberes dos

19 Nome ficticio.
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profissionais de salde. Por razBes diferentes da mée de Gustavo, ela também néo era aceita
pelos profissionais que cuidavam da sua filha, ndo se enquadrava na mée ideal. Seu
sofrimento foi extremo ao viver simutaneamente o estigma de “psiquiatrica” na relagdo com
os profissionais, enquanto todos os direitos da sua filha eram negados tanto pelos servicos de
salde quanto pelo judiciéario.

Com isso, € possivel afirmar que as trajetorias de vida e tratamento problematizadas
nesta tese estdo fortemente atravessadas pela disciplina, pela protecdo, pela judicializacéo
instituidas, e tém como efeito a punicdo das familias e das criancas. A punicdo, nesse
contexto, nem sempre é o objetivo dos profissionais de salde e, mais especificamente, dos
assistentes sociais. E importante dizer que embora tenhamos separado em capitulos, as
praticas de disciplina, protecdo e judiializacdo sdo complementares, e muitas vezes se
confundem, estando até mesmo inseparaveis na area da salde e no cotidiano hospitalar.

Nesse sentido, busquei nesta tese, a partir da problematizacdo da protecdo e da
judicializacdo dos corpos, dos desejos, das vidas e das mortes das criancas e adolescente com
cancer, pensar os efeitos da Idgica da lei, da disciplina, da afirmacdo de modelos considerados
inquestionaveis na area da saude e nas politicas publicas. Nas experiéncias narradas, 0s
assistentes sociais muitas vezes desconsideravam a punigdo como efeito produzido por suas
préprias préticas.

Tais praticas de modelizacdo, que fazem parte do cotidiano do assistente social em um
hospital publico infantil, embora se afirmem como verdades inquestionaveis que devem ser
impostas as familias pobres, sdo uma dentre as diversas possibilidades de pensar o que seja
salde e vida. No entanto, a intervencdo estatal por meio da medicina tradicional, e também da
judicializacdo da vida, sendo uma estratégia biopolitica, propaga o discurso do cuidado com a
populacdo, e normaliza, normatiza e patologiza criancas, adolescentes e familias que ndo se
adéquam ou ndo aceitam o modelo de saude instituido.

Nesse contexto, a légica legal vai sendo produzida como necessaria e as politicas
publicas, pautadas em leis, vao cada vez mais determinando a maneira correta de adoecer, de
engravidar, envelhecer, nascer, morrer, etc.

A producdo de saber interfere nas préaticas de disciplina, protecdo e judicializagdo, na
medida em que s@o afirmadas verdades sobre o outro, verdades essas cujas prescri¢ces de
tratamento devem realizar-se no hospital publico, pela equipe de saide, em espacos fechados,
com horérios rigidos a que criangas, adolescentes e suas familias devem necessariamente se
submeter. Nesse contexto, a justificativa de proteger naturaliza a culpabilizagdo e a violéncia

direcionadas as familias quando ndo conseguem se adequar ao ideal exigido pelos
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profissionais, amparados em politicas e legisla¢des. A judicializacdo aparece entdo ora como
meio de fazer cumprir a lei na relacdo entre familia e doenca de criangas e adolescentes, ora
como modo de instituir normas para 0 acesso a salde e aos recursos assistenciais.

Nesse cenario, a protecdo instituida passa a ser entendida como uma necessidade
fundamental das familias. Cabe ressaltar que os assistentes sociais ndo atuam com todas as
familias, de modo universal, mas intervém muito mais naquelas definidas como pobres, em
situacdo de risco e vulnerabilidade, estando o risco diretamente relacionado a condigdo de
pobreza. Nessa direcdo, ao disciplinar, proteger e judicializar, os assistentes sociais e 0S
profissionais de saude, muitas vezes criminalizam as formas de viver diferentes do modelo
considerado ideal, afirmando ou até mesmo acreditando que estdo lhes fazendo “o bem”.

Tal criminalizacdo se da principalmente a partir de encaminhamentos ao judiciario, ao
conselho tutelar, ao ministério publico, mas também no modo de produzir e encaminhar
demandas. De acordo com esses 6rgaos protetores, cabe as familias se adequarem ao modelo
ideal de mée, pai, cuidados com a saude, higiene, organizacdo da casa, etc., pois de outro
modo as criancas podem ser encaminhadas para abrigamento, ou mesmo para a adocao. E os
abrigamentos propostos muitas vezes ndo apresentam possibilidades de mudancas e outras
perspectivas para as familias que perdem as suas criangas, mas apenas a vinculacdo das
criancas a familias que sdo consideradas mais “capazes” de exercer tal fun¢do, quando
adotadas.

Nessa trama, muitos afetos estdo envolvidos, como desejo, tristeza, alegria, dentre
outros, colocando o assistente social como o profissional que deve proteger as criancas e
adolescentes de suas proprias familias, mas que dificilmente o faz em relacdo as violéncias
vividas pelas pessoas doentes na relagdo com os 6rgdos publicos.

O paradoxo da busca do Estado como aquele que vai garantir a felicidade e a justica é
desconsiderado, colocando-o em um lugar de protecdo contra as suas proprias violéncias e
criminalizando as pessoas pobres e as familias das criancas e adolescentes pelos efeitos dessas
mesmas Vvioléncias, pela miséria cotidiana.

Portanto, nesta tese, busquei problematizar o modo como o disciplinar, o proteger e o
judicializar nas préaticas do assistente social vém produzindo relagcbes de culpabilizacéo,
injusticas, discriminacdo e violéncia institucional na relagdo com as pessoas usuarias da
politica publica de satde. Além disso, a tese também buscou trazer os encontros, as poténcias,
apoios, e afirmacfes da vida produzidas nas situa¢fes vivenciadas em um hospital publico
para tratamento de pessoas com céncer, afirmando o “outrar” tanto como possibilidade das

pessoas em serem outras (nem paciente, nem doente), quanto a possibilidade do assistente
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social também “outrar” na relagdo que estabelece com o0s usuérios, familias e demais

profissionais no contexto hospitalar e nos espagos ditos de “satde”.
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ANEXO - Justica afasta conselheiros tutelares suspeitos de negociar crian¢as no RJ

Segundo denuncia do MP, eles forjaram abrigo irregular de crianca.
Objetivo seria obrigar familia a pagar advogado para reaver a guarda.

05/07/2016 19h51 - Atualizado em 05/07/2016 19h51

Dois conselheiros tutelares de Nildpolis, na Baixada Fluminense, foram afastados do cargo pela
Justica suspeitos de comandar um esquema fraudulento de negociacdo financeira de criangas
abrigadas. O Ministério Publico pede que ambos percam a funcéo publica.

De acordo com o Tribunal de Justica do Rio de Janeiro, os conselheiros forjaram o abrigo irregular
de uma crianca para persuadir a familia dela a arcar com o pagamento de advogado para reaver a
guarda da mesma.

Segundo o processo, a mée bioldgica da crianca a entregou aos cuidados de uma outra mulher
alegando que ndo teria condigdes de arcar com o seu sustento. Pouco depois, a mée se arrependeu e
pediu ajuda ao irmé&o para reaver a crianga.

A familia, entdo, procurou o0 Conselho Tutelar de Nil6polis, onde foi atendida por um conselheiro.
Segundo a Justica, o conselheiro, ao invés de intermediar a devolucdo da crianca a mée bioldgica,
decidiu abriga-la, sem que houvesse base para tal decisdo — a crianca ndo se encontrava em
situacéo de risco.

Em seguida, uma conselheira, que seria ex-vereadora do municipio, indicou um advogado a
familia, afirmando que ele teria “contato muito forte” dentro do abrigo e que conseguiria reaver a
guarda da crianca. Para o trabalho dele, a familia deveria desembolsar R$ 10 mil.

Ainda segundo a Justica, para convencer a familia a contratar o advogado, a conselheira alegou,
falsamente, que se a crianga ficasse por mais 24 horas no abrigo ela seria encaminhada para
adocdo, e que recorrer ao Ministério Publico iria prejudicar ainda mais o resgate da guarda.
Pressionada, a familia fez o pagamento do valor referente a entrada do cobrado pelo advogado. A
crianga, entdo, foi liberada do abrigo, mas entregue a mulher a quem a mée havia, anteriormente,
confiado a guarda, e ndo ao tio, que assinou a documentacdo no abrigo. Foi entdo que a familia
decidiu recorrer ao Ministério Publico, dando inicio as investigacoes.

Segundo o TJRJ, durante o processo descobriu-se que 0 advogado é companheiro da conselheira.
O Ministério Publico, entdo, denunciou os conselheiros.

Para a juiza Viviane Tovar de Mattos, titular da 2% Vara de Familia, da Juventude e do Idoso de
Nilopolis que determinou o afastamento dos dois conselheiros, o caso ¢ “extrema gravidade*, uma
vez que demonstra haver um esquema de negociacao de criancas pelo Conselho Tutelar.
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