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Doencas raras e cuidado: um olhar a partir das redes sociais

Silvia Portugal,! Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra
sp@fe.uc.pt

Joana Pimentel Alves,? Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra
joanapimentelalves@gmail.com

Introducéo

Este texto parte do principio que um olhar a partir das redes sociais pode contribuir para a
superacéo de (pre)conceitos acerca do cuidado das doengas raras.

A associa¢do de “raro” a doenca levanta problemas especificos que se constituem em
obstaculos ao cuidado e a plena integragdo social dos/as doentes e das suas familias (Portugal,
2013). As doengas raras sdo definidas pelo nimero da sua ocorréncia, pelo significado
estatistico da sua incidéncia na populacdo. Fogem, portanto, & norma. E o impacto do
significado médico e social de estar fora da norma que marca a vida das pessoas com doencas
raras e das suas familias. Estar fora da norma implica que os diagndsticos tardam, os exames,
as consultas e as opinides se multiplicam, as respostas ndo sdo adequadas, as necessidades nao
sdo atendidas, a urgéncia do cuidado contrasta com o tempo longo da espera. Estar fora da
norma revela-se no corpo, implica olhares furtivos, contactos evitados, oportunidades perdidas,
gera estigma, cria vidas escondidas, quotidianos que giram a volta da doenca.

O desafio ¢é fazer com que o desvio da norma estatistica ndo se traduza em excluséo social,
assumindo, para tal, o principio da integralidade do cuidado e das necessidades da pessoa com
doenca e da sua familia. Neste texto, defende-se que um olhar a partir da rede social do/a doente
permite responder a esse desafio. Esta abordagem ancora-se em dois pressupostos: as pessoas
sabem mais sobre a sua doenga do que 0s outros; as pessoas sao mais do que a doenca.

Doencas raras e cuidado

Na sua acep¢do mais comum, a nogédo de cuidado tem algumas proximidades com a definicado
de doenca rara. O cuidado é excepcional, episodico, pontual, resulta de “acidentes” que
suscitam assisténcia e apoio. Esta nocdo tem obscurecido realidades que precisam de
visibilidade — a das pessoas que precisam de cuidados quotidianos, continuados e ao longo da
vida e a dos/as seus/as cuidadores/as.

Olhar para estas pessoas, e para as suas necessidades, obriga a uma construcdo ampla do
cuidado, que reconhega que este é transversal na vida e no quotidiano de todas as pessoas, nao
sO dos/as doentes. Os desafios sdo multiplos: 1) reconhecer a vulnerabilidade de todos/as nos,
ao longo do ciclo de vida (Kittay, 1999; Tronto, 1993); 2) reconhecer que quem é cuidado
também cuida (Lovell, 2013); 3) sair das generalidades concetuais para prestar atencdo aos
detalhes da vida (Laugier, 2009); 4) construir uma linguagem diferente, que ultrapasse o0s
modelos tradicionais da bio-medicina e da assisténcia social, que compartimentaliza as

1 Silvia Portugal é doutorada em Sociologia pela Universidade de Coimbra. Professora Auxiliar da Faculdade de Economia da
Universidade de Coimbra (FEUC). Investigadora do Centro de Estudos Sociais (CES), no Nucleo de Estudos sobre Politicas
Sociais, Trabalho e Desigualdades (POSTRADE).

2 Joana Alves é Mestre e Doutoranda em Sociologia pela Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, bolseira da
Fundacéo para a Ciéncia e Tecnologia (SFRH/BD/77839/2011).
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necessidades e objectifica os sujeitos. A linguagem do cuidado “permite manter o fio da vida
ordinaria” (Tronto, 1993).

O cuidado é complexo e possui multiplas dimensdes, que mostram a complexidade do
fendmeno e explicam a dificuldade em estabelecer uma definicdo consensual (Alves, 2011): o
contexto social e politico, a natureza e extensdo do cuidado, o dominio em que ocorre, as
relacBes entre quem cuida e quem é cuidado, as razdes para cuidar. A tendéncia predominante
na definicdo de cuidado constroi-se em torno da oposi¢cdo entre duas vias de prestacdo de
cuidados — a via formal e a via informal (OECD, 2005; European Comission, 2010;
Triantafillou et al., 2010).

O Quadro 1 segue esta distingdo para identificar diferentes caracteristicas do cuidado.

Quadro 1 —. Caracteristicas do cuidado formal e informal

Cuidado Formal Cuidado Informal

Cuidado &, amplaments,
compreendido como responsabilidade

Cuidado & responzabilidade do Estade  jndividual ou familiar.

Contexto Sociadle  social e domercade.

Polifico _ ) » Auséncia de dirsitos sociais.
Social e economicamente visivel. i o
o o O cuidado ndo & pago, embora possa
Direitos sociais. obter contibuigdes financeiras.
social & economicaments invsivel.
Quofidiano: o apoio € didrio.
Pode ser ou ndo rofineiro, mas cbedece L
a hordrios de frabalho e a termpos de Permanente & de longa duragdo: ndo
descanso exstem limites de tempo ao cuidado
|ex. férias; pausa por doenga)
Especifico e parcelar o cuidado & -
Motureza e executado por profisionais e cadaum  INespecifico.
Bdtensdo temasua drea de especiolzagdo) Cuidar inclui: opoio pessoal: apoio nas

As regponsabiidades do cuidodo s8o
orgonizadas de acordo com as
qualficacSes profissionais dos/as
cuidadores/as e os servigos sdo
prestados por diversos fipos de
orgonzogoes

actividodes da vida didria; tralzalho
domestico: apoio & mobilidade; apoio
economico; suporte emocional

0= diferentes tfipos de apoio podem ser
realizados pela mesma pessoa

Dominio em que
oCore

Organizagdes do Estado ou doTercerro
Sector, lucrafivas.

Ambiente doméstico e familiar

Relagdes enfre
quem cuida e
querm & cuidado

5o profissionais qualificados e treinados
(médicos, assistentes sociais, tecnicos
associagdes; efc.)

O cuidado & urmao actividade
contfratualizoda, paga e
regulamentada

Surge emrelagdes de parentesco e de
proximicade

As responsabilidades do cuidado ndo
8o confratualzadas

Dadiva

Rozdes para
Cuidar

Actividade profissonal

sustentado por lacos afectivos & pela
obrigogdo de “cuidar dos seus”

No entanto, um olhar a partir das pessoas com doencas raras relativiza esta distin¢do. Na
pratica, o apoio envolve sempre cuidados dos dois tipos, mas também, porque a “raridade” das
doencas torna mais especificas, constantes e diversificadas as necessidades de cuidado, o que
pode obrigar a um maior numero de intervengdes dos dois tipos e a que essas acontecam com
maior frequéncia. Deste modo, 0 que no quotidiano diferencia estes dois modos de prestacéo
de cuidados sdo o tipo e a intensidade de cuidados prestados, que revelam niveis de
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envolvimento diferenciados entre cuidadores/as formais e informais. E sobre isto os estudos
desenvolvidos tém sido muito claros: quanto mais grave for a situagdo de dependéncia e mais
exigentes forem as necessidades, maior é o envolvimento da familia na prestacdo de cuidados
(Hooyman et al., 1995; Goodhead et al., 2007; Glendinning et al., 2009; Triantafillou et al.,
2010; Alves, 2011). O caracter “raro” da doenga estende-se as respostas formais disponiveis:
quanto mais exigente € o tipo de apoio, menos respostas existem, e maior é a responsabilizacao
da esfera informal e da familia.

A prestacdo formal de cuidados apresenta, portanto, um quadro de intervencdo que revela
escassa capacidade para integrar as especificidades e necessidades individuais, produzindo uma
atencdo normalizada e normalizadora, que dificilmente atende as circunstancias de vida das
pessoas com doencas raras. A atencdo da familia tende a contrariar este modo de agir. O cuidado
prestado pela rede familiar, parte das necessidades de quem ¢ cuidado, dando origem a uma
atencdo especifica. As vidas de quem cuida sdo construidas na relagdo com o outro e na resposta
as suas necessidades, o que tem consequéncias nas suas proprias vidas. Os impactos do cuidado
sdo, por isso, inumeros e em diferentes esferas: relacdes pessoais e familiares, trabalho e
emprego, saude, dinheiro, etc.

As exigéncias de um cuidado muito especifico e especializado resultam sempre em
mudancas no quotidiano e nas vidas de quem cuida. Uma reestruturacdo ndo sé ao nivel do tipo
e da intensidade das tarefas desenvolvidas, como na forma como as pessoas passam a entender
0 seu papel. Ao entenderem o cuidado e o papel de cuidadores/as como o centro das suas vidas,
sobra pouco espaco para outras pessoas ou outras actividades.

As suas rotinas tornam-se, por isso, rigidas, ndo s6 pelo tipo de tarefas realizadas, mas
também pelo ritmo a que as realizam — o0 apoio é quotidiano, continuado e de longa duracéo.
Os tempos dos cuidados acabam por se sobrepor aos tempos pessoais dos/as cuidadores/as e
isso isola os individuos. As sociabilidades e os tempos de lazer quando existem, sdo centradas
na familia. Mas o isolamento ndo se alimenta apenas da falta de tempo das pessoas para outras
coisas que ndo o cuidado. O preconceito para com o desconhecido, para com o “raro”, exclui
o/a doente e a familia.

Outra das areas da vida de quem cuida mais afetada pelo cuidado é o trabalho e o emprego.
Os impactos sao diversos e as politicas ndo tém conseguido regula-los, revelando-se ineficazes
na protecdo dos/as trabalhadores/as com filhos/as com necessidades de cuidado quotidiano,
permanente e de longa duracédo. Pela dificuldade em combinar-se o cuidado com o emprego,
alguns/mas cuidadores/as veem-se excluidos do mercado de trabalho, com especial incidéncia
para as maes trabalhadoras. Quando a pessoa a cuidar exige uma aten¢do muito particular séo
na maioria as mulheres a reduzir o seu horéario de trabalho, ou a deixar o seu lugar no mercado
de trabalho formal para se dedicarem, a tempo inteiro, ao cuidado familiar.

Isso é sobretudo gravoso, dado os custos acrescidos que as familias das pessoas com
doencas raras tém que comportar para proporcionarem as mesmas condic¢des de igualdade de
oportunidades ou para salvaguardarem garantias basicas de dignidade humana a essas pessoas.
Estas familias pagam mais em areas como a saude, a educacdo, alimentacdo, etc., custos
acrescidos que o nivel de apoios pecuniérios atribuidos pelo Estado ndo permitem colmatar
(Portugal et al., 2010).

Para além dos apoios pecuniarios serem insuficientes, também o nivel das estruturas
especificas para situacfes de doenca que exigem uma assisténcia permanente de outra pessoa
fica aquém das necessidades reais. As instituicdes organizam-se de modo a responder as
necessidades de todos/as, 0 que acaba por excluir todas as pessoas que tém necessidades de
atencdo muito especializada. A desadequacéo entre a resposta necessaria e 0 nivel de apoio
recebido, leva a que quem cuida acabe, muitas vezes, por desistir de recorrer aos servicos de
apoio especializado, optando por ficar a cuidar, muitas vezes, a tempo inteiro.
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A sobrecarga de trabalho, a estruturacdo do quotidiano em torno dos cuidados, e 0 estigma
social produzem efeitos fortes de desgaste fisico e psicolégico. Os impactos ao nivel da satde
de quem cuida sdo assim elevados quer ao nivel fisico, quer ao nivel mental, formando um ciclo
vicioso com outras dimensBes acima mencionadas: trabalho e sociabilidades. Quanto mais
debilitada é a saude dos individuos, maiores dificuldades encontram a outros niveis; quanto
mais precarias sdo as suas condi¢des a nivel profissional e relacional, mais fragil se torna a sua
satde (Portugal et al., 2010).

Assim, quando o foco passa a ser na integralidade do individuo, nas necessidades de quem
cuida e é cuidado e na procura da sua satisfacao, a distin¢do entre cuidado formal e informal
parece fazer pouco sentido. Uma abordagem a partir da rede de cuidados permite colocar os
sujeitos no centro e identificar as potencialidades e constrangimentos de cada tipo de prestagéo
de cuidados.

O cuidado: um olhar a partir das redes sociais

O conceito de rede social constitui um instrumento analitico que permite olhar para forma e
contetido das relagdes sociais — 0s nds e 0s lacos: 0s elementos da rede, as relagdes entre eles,
os fluxos. Partindo de trés perguntas simples: Quem? O qué? Como? Enunciamos questdes que
permitem construir um olhar social sobre a pessoa que sofre de uma doenca rara e as suas
necessidades de cuidado: Quem faz parte da rede? Quem faz o qué? Que recursos séo
mobilizados? Como fazem? Que praticas? Que normas? O que se faz? Por que se faz?

Quando observamos as trajetorias de vida das pessoas com doencas raras e analisamos a
sua rede social, vemos na familia o principal prestador de cuidados: na procura de informacéo,
na busca de um diagndstico, na construcao de itinerarios terapéuticos, no cuidado quotidiano,
permanente e de longa duracédo (Alves, 2011; Barbosa, 2013). A familia é perene no espaco e
no tempo e os lacos de parentesco sdo sindnimo de confianca (Portugal, 2014). As relacdes
familiares oferecem, assim, garantias de estabilidade e continuidade que amortecem os efeitos
dos percursos clinicos erraticos a que, frequentemente, as pessoas estdo sujeitas.

Como acima foi referido, observando a rede, verificamos que os elementos da familia sdo
0s atores mais ativos: mobilizam recursos materiais e afetivos, ddo resposta a multiplas
necessidades. A rede familiar caracteriza-se pela sua diversidade e plasticidade. No interior dos
lagos de parentesco circulam fluxos diversos que asseguram o cuidado da pessoa com doenca:
bens, servicos, afecto, apoio emocional, sociabilidade, informacdo. A familia provem diferentes
recursos, que garantem o quotidiano das pessoas na doenca e para além da doenca: alimentacéo,
vestuario, habitacdo, transporte, medicacdo, tratamentos, informacdo, aconselhamento, apoio
afectivo, mediacdo com o sistema de saude e seguranca social. Os lagos familiares revelam uma
elevada capacidade de resposta e de adaptacao as necessidades.

Assim, se 0 cuidado biomédico tem dificuldades em lidar com as especificidades das
doencas raras, o cuidado familiar, ao assentar na atencdo a singularidade, permite integrar a
diferenca e responder-lhe adequadamente. As historias de cuidado(s) das pessoas com doencas
raras, revelam uma constelacdo de préaticas e de saberes que permitem colocar no centro as
necessidades individuais. Conjugando o tradicional e o moderno, novas e velhas préticas,
saberes leigos e cientificos, vias tecnoldgicas, fontes formais e informais, os exemplos da
aptidao da rede familiar para encontrar solu¢es que garantem o bem-estar dos/as doentes sdo
maltiplos, imaginativos e eficazes: um alimento que se inclui ou retira da dieta, uma técnica
gue permite vestir e despir mais rapido, uma forma mais confortavel de deitar, levantar, sentar,
deslocar, um medicamento que alivia, uma associacdo que ajuda, um profissional de satde que
é (mais) atento, uma escola que ndo discrimina, um local de trabalho com boas praticas, um
local de lazer com boas acessibilidades, um restaurante que responde a pedidos de dieta.
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O que faz mover as redes sociais? Que normas regulam a sua ac¢cdo? Encontramos no
cuidado das doencas raras a normatividade que regula a dadiva familiar (Portugal, 2014). O
cuidado familiar funda-se num sistema de dadiva e deve ser entendido, ndo como uma série de
actos unilaterais e descontinuos, mas como relagdo: “o dom nao é uma coisa mas uma relagao
social” (Godbout, 1992: 15). Marcel Mauss, em Ensaio sobre a Dadiva (1988), afirmou a
centralidade da dadiva nas sociedades arcaicas e a importancia do principio “dar, receber,
retribuir”’, mas teve dificuldade em reconhecer que a sua existéncia nas sociedades modernas
fosse além do estatuto de manifestacao residual do passado. No entanto, “o dom ¢ tdo moderno
e contemporaneo como caracteristico das sociedades arcaicas” (Godbout, 1992: 20).
Fendmenos como a oferta de prendas, a prestacdo de cuidados as criangas, aos idosos e aos
doentes, os convites para festas e a hospitalidade, o voluntariado, a doa¢do de sangue e de
orgdos constituem formas de troca social que ndo sdo hoje residuais nem quantitativamente
(dada a sua frequéncia no quotidiano) nem qualitativamente (dada a sua importancia na vida
dos individuos). A defini¢do de dadiva proposta por Godbout em L’ Esprit du don (1992), e
que Caillé retoma (2000) — “toda a prestacdo de bem ou servigo efectuada sem garantia de
retorno, com vista a criar, alimentar ou recriar o vinculo social entre as pessoas” (Godbout,
1992: 32; Caillé, 2000: 124;) — permite mostrar como o dom, assim caracterizado, como modo
de circulacdo dos bens ao servico do laco social, constitui um elemento essencial para a
compreenséo do cuidado.

Neste contexto, o conceito de divida positiva utilizado por Godbout (2000) revela-se
bastante produtivo para analisar a circulacdo da dadiva no interior da familia, mais do que o
conceito de reciprocidade (Portugal, 2014). Numa relacdo de dom, o estado de divida positiva
escapa a equivaléncia e faz com que cada um considere que recebe mais do que da, embora
esteja sempre disposto a retribuir. Elementos materiais, afetivos e simbolicos misturam-se num
jogo complexo que, no entanto, ndo deixa totalmente de lado a reciprocidade. Na reciprocidade
familiar, por um lado, dadiva e retribuicdao fazem circular e equivaler coisas muitos diferentes;
por outro lado, entre dom e contra-dom, o tempo pode correr sem que o ciclo se quebre. Nao
conta o que se troca, nem quando se troca. Nesta dadiva, o tempo conta tanto menos quanto
mais se confia no outro. Mediada pela afectividade e pela confianga, a reciprocidade entre
parentes realiza-se muitas vezes a “escala de uma vida” e transforma a ajuda numa espécie de
“crédito a longo prazo” que ndo necessita de ser retribuida no imediato, nem de ser simétrica:
0 contra-dom pode vir muito mais tarde ou mesmo ser destinado a outra pessoa (Finch,1989;
Déchaux, 1990; Bawin-Legros, 2003; Portugal, 2014).

Notas finais

O cuidado das pessoas com doengcas raras assenta essencialmente na dedicacdo e amor das suas
familias. As histdrias das vidas das pessoas com doencas raras, das suas familias, dos seus
proximos sdo admiraveis pelo exemplo que oferecem de luta contra a adversidade. As suas
biografias revelam trajetorias extraordinarias de conquista quotidiana de esperanca e de vida,
contra o desconhecimento, o desinteresse, o preconceito, o desespero. A auséncia de respostas
e de apoios formais, a escassa garantia de direitos contrapdem-se percursos de vida assentes na
solidariedade e na dadiva, que recusam a derrota (Portugal, 2013).

Quando se reivindica apoio e assisténcia, muitas vezes, a primeira leitura orienta-se para a
demissdo das familias. Ela ndo podia ser mais erronea. As familias ndo se querem ver
substituidas no seu papel, no entanto, para o poderem desempenhar da melhor forma, para ndo
adoecerem conjuntamente com os seus familiares, necessitam de condi¢cfes e de meios para a
prestacdo do cuidado. E esse o desafio que as politicas publicas tém que assumir: tomar as
familias como parceiras.
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O conceito de rede pode, também, permitir uma resposta a esse desafio, fornecendo
instrumentos para uma intervencdo assente na integralidade do cuidado. As doencas raras
colocam em acdo um conjunto de atores (doentes, familias, profissionais de salde, profissionais
da assisténcia social, associagbes, Estado, mercado, comunidade), de saberes (leigos e
cientificos), de préaticas (formais e informais), de relagGes (sociais, materiais e simbolicas) que
importa conciliar. O cuidado em rede € um repto a articulagéo entre atores e recursos, que parta
do sujeito, para regressar ao sujeito.
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