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RESUMO

Haja vista a industria incipiente da maconha medicinal e os efeitos terapéuticos do dleo
de maconha rico em canabidiol (CBD) entre as criancas com epilepsia de dificil controle,
familiares dessas criancas buscaram no medicamento o controle das convulsdes
numerosas sofridas ao longo do dia e melhora da qualidade de vida de seus filhos. A partir
de entrevistas semiestruturadas com 16 (dezesseis) familias em trés regides do Brasil
(Distrito Federal, Rio de Janeiro e Paraiba) que procuraram no 6leo de maconha rico em
canabidiol uma alternativa terapéutica para o bem-estar de seus filhos, este trabalho
reflete o ativismo politico dessas familias para terem acesso a uma substancia que era
proscrita no Brasil. Entretanto, tendo em vista o ativismo politico dessas familias, a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) mudou a substancia canabidiol de uma
lista de substancias proscritas (F1) para uma lista de substdncias sujeitas a controle
especial (C1) em 14 de janeiro de 2015. Este trabalho reflete a maneira como essas
familias se organizaram e puderam ser precursoras de um tratamento inovador até para
os neurologistas, que acompanhavam essas criangas, apontando para uma ldgica contraria
a prescricdo convencional. Proponho que o cuidado com seus filhos e a solidariedade
dessas familias possibilitaram a formacdo de uma rede terapéutica em torno do
medicamento e que os efeitos percebidos do CBD atuando no corpo das criancas e sua
eficacia bem como a continuidade da adesdo ao tratamento também foram possiveis por
causa da unido e forca politica dos familiares pelo acesso ao medicamento.

Palavras-chaves: canabidiol, ativismo de pacientes, medicamento, cuidado, antropologia
da saude



ABSTRACT

Given the emerging medical marijuana industry and the therapeutic effects of cannabis oil
rich in cannabidiol (CBD) among children with intractable epilepsy, the families of these
children sought the drug to control the numerous convulsions that happen throughout the
day and improve their children’s quality of life. Based on semi-structured interviews with
16 (sixteen) families living in three regions of Brazil (Federal District, Rio de Janeiro and
Paraiba) that have sought CBD-rich cannabis oil as a therapeutic alternative for the well
being of their children, this study addresses the political activism of these families to gain
access to a substance that was banned in Brazil. However, in response to the political
activism of these families, the Brazilian Health Surveillance Agency (ANVISA) moved
cannabidiol from a list of proscribed substances (F1) to a list of substances subject to
special control (C1) at the meeting of ANVISA’s Collegiate Board on January 14, 2015. This
paper presents the way the families organized themselves and became pioneers for a
treatment that neurologists themselves did not have much experience with, given that the
families suggested the prescription of CBD-rich cannabis oil. This is the opposite of the
conventional prescription rationale. | propose that the care of their children and solidarity
of these families resulted in the creation of a therapeutic network around the drug, and
that the perceived effects of CBD acting in the children’s bodies and its effectiveness and
continuous compliance to treatment were also possible because of the union and political
strength of the families in their struggle to gain access to the medication.

Keywords: cannabidiol, patient activism, medication, care, health anthropology
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INTRODUCAO

Legalize it

Don’t criticize it

Legalize it yeah-ah yea-ah
And | will advertize it

Some call it tamjee

Some call it the weed
Some call it marijuana
Some of them call it ganja
Never mind, got to...

Singers smoke it

And players of instrument, too
Legalize it, yeah yea-ah

That’s the best thing you can do

Doctors smoke it
Nurses smoke it
Judges smoke it
Even lawyers, too
So you've got to

It’s good for the flu

Good for asthma

Good for tuberculosis
Even numara thrombosis

Go to

Birds eat it

Ants love it

Fowls eat it

Goats love to play with it
So you've got to

Salud!

(Legalize it. Bob Marley)

Meu envolvimento na area da Antropologia da Saude surgiu no mestrado. Sou
graduada em Turismo e Ciéncias Sociais com habilitacdo em Antropologia Social na UnB e
fui orientada pela professora Kelly Silva na graduacdo em Antropologia Social. Minha
monografia de graduacdo desenvolveu o tema acerca do turismo no Timor Leste e foi um
trabalho onde dei meus primeiros passos no mundo da pesquisa. Ndo cheguei a ir a

campo. Desenvolvi uma pesquisa documental.



A mudanca de area ocorreu devido ao afastamento para estudo que obtive no
local do meu trabalho, a Secretaria de Estado de Planejamento do DF. Pensei em vincular
meu afastamento para estudo com a area de saude uma vez que o setor onde trabalho
desenvolve parcerias com a Secretaria de Estado de Saude do DF. No final do primeiro
semestre do mestrado, procurei minha entdo orientadora, a professora Soraya Fleischer,
para me aventurar na area da Antropologia da Saude. E a professora Soraya Fleischer me
recebeu carinhosamente e passamos a trabalhar juntas desde entdo.

Com a repercussao na midia dos casos de familias trazendo clandestinamente o
O0leo de maconha rico em canabidiol (CBD) dos Estados Unidos e depois as familias
procurando a justica e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) para obterem
legalmente o medicamento, houve uma proliferacdo de discussGes e debates desses casos
em todo o Brasil. Foi quando a professora Soraya Fleischer me sugeriu pesquisar o tema e
achei bem interessante.

Para visualizar brevemente o contexto histérico acerca da criminalizacdo da
maconha no dmbito mundial, Saad (2013) pontua:

Apds a Convengdo de Haia, de 1912, onde a delegagao brasileira nao
poupou esforgos para incluir a maconha no rol das politicas
proibicionistas, a planta entrou na pauta das discussGes internacionais.
Na reunido realizada em Genebra, em 1925, os delegados egipcios
também chamaram a atenc¢do para os perigos que o haxixe representava,
alegando que “o uso de haxixe é a principal causa da maioria dos casos
de loucura” que ocorriam naquele pais. Em 1931, 22 estados norte-
americanos ja haviam restringido a venda e o consumo de maconha,
embora essas medidas ndo tivessem resultado imediato. Isso se deu,
como dito anteriormente, principalmente nos estados do sul e do oeste,
em func¢do da proximidade ao México. De forma quase que aleatdria
cada pais ia encontrando suas maneiras para vetar a produgdo, o
comércio e o consumo da planta [..] No Brasil, o Decreto 20.930, de
1932, determinou a proibicdo da maconha e a incluiu na lista de
substancias proscritas (p. 125).

Percebe-se que a criminalizacdo da maconha foi sendo discutida e construida em
convencgodes internacionais no comeg¢o do século XX. E, no comeco do século XXI, esta
ocorrendo o movimento inverso. Em 2012, dois Estados norte-americanos, “Colorado e
Washington aprovaram a legalizacdo da maconha” (Superinteressante, 2014, p. 27). E, por

causa da legalizacdo, o 6leo de maconha rico em CBD se tornou mais acessivel as pessoas
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gue dele necessita em alguns Estados norte-americanos (Maa e Figi, 2014).

O canabidiol € um dos canabindides presentes na planta cannabis, nome cientifico
da maconha. H3 trés tipos de classificacdo da maconha, entretanto, ndo ha consenso
entre os cientistas na sua classificacao.

A cannabis sativa: planta alta, com folhas estreitas. Usos: recreativo,
medicinal e industrial (producgdo de fibras e sementes). Cannabis indica:
planta baixa, com folhas largas. Usos: recreativo e medicinal. Cannabis
ruderalis: planta muito baixa, com poucas folhas, resistente. Usos: ndo
tem efeito psicoativo (Superinteressante, 2014, p. 11).

“A Cannabis sativa contém aproximadamente 400 substancias quimicas, entre as
guais se destacam pelo menos 60 alcaldides conhecidos como canabindides” (Ribeiro et
al, 2005, p. 247). Entre eles os mais conhecidos s3o: delta-8-tetra-hidrocanabinol (A%-THC),
delta-9-tetra-hidrocanabinol (A°-THC), canabinol (CBN) e canabidiol (CBD) (Ribeiro et al,
2005).

A procura pelo éleo de maconha rico em CBD comecou por causa da historia de
Charlotte Figi, que proporcionou uma certa comog¢do para o acesso ao CBD nos Estados
Unidos. Sua historia apareceu na reportagem da rede americana CNN, em agosto de 2013.
Charlotte Figi era uma menina de sete anos portadora de uma forma rara e grave de
epilepsia, diagnosticada como Sindrome de Dravet’. Quando Charlotte tinha cinco anos de
idade, ela estava sofrendo com os sintomas da sindrome. Sofria centenas de convulsdes
graves por semana, por volta de trezentas, comprometendo a capacidade de andar, falar e
comer. Até que sua familia comecou a medicé-la com o dleo de maconha rico em CBD.
Charlotte voltou a falar e andar com seis anos e suas convulsdes se tornaram menos
numerosas, em torno de duas a trés vezes por més. Depois da histéria de Charlotte Figi,
outros casos parecidos foram aparecendo na midia, especialmente no Brasil, de familiares
gue buscavam tratar seus filhos com d6leo de maconha rico em CBD para aliviar as

numerosas convulsdes ao longo do dia.

1 As descri¢Bes de todas as sindromes das criancas que sdo citadas nesta dissertacdo encontram-se no
Anexo 1.



Portanto, no Brasil, o tema estava sendo debatido na midia (incluindo cinema,
televisdo e jornal), discutido nas comissdes da Camara dos Deputados e do Senado
Federal, na sede da Anvisa. E também outros lugares do Distrito Federal como o Hospital
Universitario de Brasilia (HUB) e universidades da regido. Um dos motivos de tanta
discussdo em torno do tema era, além dos efeitos terapéuticos que o 6leo de maconha
rico em CBD estava proporcionando para as criancas, o fato de o medicamento ser
proibido no Brasil por figurar em uma lista de substancias proscritas a época. Fui me
envolvendo com o tema e a pergunta que me movia durante toda a pesquisa girava em
torno de como o ativismo politico dessas familias estava sendo organizado e estruturado
para terem acesso ao canabidiol.

Cada Capitulo desta dissertagdo envolve essa pergunta que me guiou durante toda
a pesquisa. Pretendo desenvolver como noc¢Ges de cidadania, principalmente, pelo direito
a saulde, e uma rede de solidariedade e unido foram performadas pelos interlocutores em
torno do medicamento. Portanto, o Capitulo 1 aborda meus primeiros passos para fazer
contato com a interlocutora que mais me abriu caminhos para as entrevistas com maes e
pais de outros estados. Esse capitulo tem como marco tedrico o conceito de
biossociabilidade desenvolvido por Paul Rabinow (1999), que reflete esse movimento de
unido dos familiares de acordo com as condi¢des de saude de seus filhos para pleitear
acesso as novas tecnologias. Também reflito a respeito das categorias “suplemento” e
“medicamento”, que estdo relacionadas com o acesso ao CBD.

No Capitulo 2, apresento como se deu a entrada do 6leo de maconha rico em CBD
no Brasil até chegar a ser conhecido nacionalmente. Também traco os primeiros passos
dessas familias indo a publico para debater e discutir a necessidade de facilidade de
acesso ao medicamento. As categorias “CBD”, “canabidiol”, “6leo de maconha rico em
CBD” e “extrato de maconha rico em CBD” ndo eram trivialmente utilizadas nesse campo
como serd visto. Era comum encontrar entrevistados que se referiam a cada um desses
termos, mas algumas familias foram instruidas por representantes de 6rgdos competentes
a desvincular o canabidiol da maconha por causa do preconceito em torno do uso

recreativo da planta, por isso o uso apenas das categorias “canabidiol” e “CBD”.



Entretanto, uso de modo intercambidvel as quatro nomenclaturas ao longo da dissertacdo
pois todas eram categorias nativas. E, por ultimo, analiso as duas reuniGes da Anvisa
realizadas para discutir a reclassificacdo do canabidiol da lista de substancias proscritas
para a lista de substancias de controle especial. Aqui, a ideia de biopoder de Foucault
(1988) sera trazida, embora com seus limites de utilizacdo.

No Capitulo 3, apresento o cotidiano dessas familias que necessitavam do
medicamento. Trago também algumas narrativas das maes acerca do diagndstico de seus
filhos e uma discussdo do cuidado com as criancas deficientes serd realizada. A categoria
“convulsdo” parece central como sintoma de diagndstico e depois sintoma de
monitoramento de bem-estar e eficacia dos medicamentos anticonvulsivantes disponiveis
no mercado. Essa categoria era conhecida por diversas formas tais como “sustinho”,
“soluco”, “bater a cabec¢a”, “apagdo”, “todo duro”, “cdlica”, “tremidinhas”, “sonoléncia”.

E o Capitulo 4 apresenta a expertise acumulada por essas familias que passaram a
ser detentoras de um conhecimento acerca do CBD que possibilitou a negociacdo do seu
uso com os neurologistas. Ressalto também que as duas empresas trazidas nesta
etnografia que vendiam o CBD o denominavam de maneiras distintas. Havia o Dixie da
Hempmeds, o Real Scientific Hemp Oil — RSHO da Hempmeds e o CBD da Apothecary. Cada
produto tinha sua respectiva porcentagem de CBD, podendo também conter os outros
canabindides da maconha. Destaco também que era comum se referirem ao RSHO como
“pasta” por causa de sua densidade. Diziam que a “pasta” dos primeiros lotes do RSHO era
bem consistente se comparado com os ultimos lotes onde o produto estava vindo mais
“oleoso” e viscoso. Neste Capitulo, a categoria “convulsdo” ja ndo parece tdo central
como sintoma de monitoramento de efeitos de bem-estar percebidos do CBD nas
criancas. A categoria “cognitivo” passou a ser mais ressaltada pelas interlocutoras. O
cuidado dessas familias com seus filhos, a unido e a solidariedade entre essas familias sdo
apresentadas como importantes fatores para a visualizagdo e comunhdo dos efeitos
percebidos na melhora da qualidade de vida das criancas e a continuidade da adesdo ao
tratamento.

O tema suscita varias questées, contudo, a etnografia me possibilitou



compreender melhor alguns aspectos particulares da convivéncia didria com a epilepsia
assim como o ativismo dos familiares pelo acesso e pelo uso mais eficiente do CBD.
Portanto, acredito que este trabalho possa dialogar com cientistas sociais pesquisadores
de saude e/ou corpo, profissionais da area de salide mais envolvidos com epilepsia como,
neurologistas, neurocirurgioes, psiquiatras, enfermeiras, fonoaudidlogos, fisioterapeutas,

terapeutas ocupacionais e demais pessoas que se interessam pelo tema da saude.



CAPITULO 1

A procura dos familiares em torno do éleo de maconha rico em CBD

Este Capitulo percorre o caminho realizado para entrar em contato com algumas
familias que reivindicavam o acesso ao CBD no Brasil. Descrevo como foi meu encontro
com a interlocutora Denise que me ajudou a conhecer outras familias, moradoras de
estados diferentes do meu. Trago as perguntas norteadoras das entrevistas. Faco uma
discussdo a respeito do conceito de biossociabilidade, o qual me ajudou a refletir acerca
da unido dessas familias que reivindicavam o direito a saude e também comento a
denominagcdo em que se enquadrou o CBD. Portanto, analiso o fato de o CBD ser
considerado “suplemento” e “medicamento”, denominag¢bes que se encontravam
diretamente ligadas com a facilidade ou ndo de acesso ao canabidiol uma vez que o CBD
era vendido nos Estados Unidos como “suplemento” e, no Brasil, a Anvisa o considerava

“medicamento”.

1.1 Biossociabilidade: unido de familiares e pacientes

Rabinow (1999) considera que o conceito de biossociabilidade opera de um modo
distinto da biopolitica de Foucault (1988) que trabalha na intervenc¢do na populagdo e no
corpo. “As disciplinas do corpo e as regula¢ées da populacdo constituem os dois polos em
torno dos quais se desenvolveu a organizacdo do poder sobre a vida” (Foucault, 1988, p.
152). J4 o conceito de biossociabilidade remodela cada uma das extremidades populagdo
e corpo por causa dos avancos da biotecnologia, biologia molecar e genética influenciando
na biopolitica na sociedade contemporanea (Rabinow, 1999).

Ao analisar o Projeto Genoma, Rabinow (1999) sugere o surgimento de
comunidades em torno de condigcGes bioldgicas especificas, que compartilham estados
sintomaticos e genéticos. As pessoas se reuniriam em grupos de acordo com sua condi¢do
bioldgica a fim de partilhar suas experiéncias, fazer politica acerca de suas doencas, recriar

seus espacos familiares, educar e instruir seus filhos e estar atentos as novas tecnologias



acessiveis as suas vulnerabilidades corporeas, ao sofrimento somatico, risco genético e
sua suscetibilidade.

A analise do Projeto Genoma humano realizada por Rabinow (1999) possibilitou ao
autor a expansdo do tema para o estudo das transformacdes advindas do progresso
tecnolégico na genética dos alimentos. Ao fazermos parte de uma sociedade onde novas
tecnologias estdo transformando as praticas de trabalho e os “processos de vida”, “a
natureza comecou a ser sistematicamente modificada para atender a normas industriais e
de consumo” (p. 150). Para entender esse desafio, Rabinow concentra sua argumentacao
nas novas tecnologias em torno da agricultura na medida em que certos alimentos podem

IlI

ser ofertados as pessoas com uma aparéncia mais “natural”, como se fossem semeados na
terra dos ambientes privados. Nesse horizonte, um novo olhar se volta para natureza e
cultura na medida em que

Pela primeira vez nés temos um mercado em que os alimentos
processados, balanceados, cujos ingredientes sdo escolhidos de acordo
com critérios nutricionais ou de saude podem ser apresentados como
alternativas superiores aos naturais (p. 150).

Percebe-se que as novas tecnologias em torno da genética contribuem para

I”

desestabilizar as dicotomias uma vez que rearranjam o que é “natural” e a oposicdo entre
natureza e cultura é repensada. Assim, Rabinow refletiu juntamente com Haraway (2009),
gue desenvolve “a imagem do ciborgue pode sugerir uma forma de saida do labirinto dos
dualismos por meio dos quais temos explicado nossos corpos e nossos instrumentos para
nds mesmas” (p. 99). Seriamos ciborgues, ou seja, seriamos hibridos. Nossos corpos
estariam em profunda relagdo com a tecnologia. “A medicina moderna também esta cheia
de ciborgues” (p. 36). Quem ndo necessita, por exemplo, de usar éculos de grau ou ja
precisou tomar um medicamento? Natureza e cultura se interligam nessa dimensdo de
tecnologias e corpo. E Haraway prossegue:

Assumir a responsabilidade pelas relagdes sociais da ciéncia e da
tecnologia significa recusar uma metafisica anticiéncia, uma demonologia
da tecnologia e, assim, abracar a habilidosa tarefa de reconstruir as
fronteiras da vida cotidiana, em conexdo parcial com os outros, em
comunicagdo com todas as nossas partes (p. 99).



E nessa dimens3o que o conceito de biossociabilidade ajuda a refletir. O ativismo
politico influenciando no bem-estar da populagdo que necessita daquele medicamento e
da necessidade dos avancos da ciéncia para a melhora da qualidade de vida das pessoas.
Ciéncia e sociedade estdo juntas e alinhadas nesse processo.

Basques (2007), na resenha do livro “French DNA: trouble in purgatory” de Paul
Rabinow, onde Rabinow considera que o DNA passou a ser o universal no momento em
gue se identifica com os seres vivos “(humano, animal, vegetal e até mesmo
microorganismos)” (Basques, 2007, p. 401). Portanto, o DNA pode, por sua vez, ampliar
assim como desencadear uma crise nos valores da pessoa humana que norteiam a
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, cujo foco estd na dignidade
humana2. Basques (2007) reflete sobre o livro de Rabinow:

O que estd em jogo, prossegue o autor, sdo as consequéncias do
processo de reconfiguracdo no qual vivemos, no qual se dé a fusdo entre
saude e identidade, entre rigueza e soberania, entre conhecimento e
valor. Por conseguinte, estamos também as voltas e imbricados com o

2 Nessa perspectiva da dignidade humana, Herrera Flores (2008) propGe uma mudanca de horizonte no que
tange aos direitos humanos, ou seja, a dignidade humana nado foi alcangada ao assinar uma Declaragdo. O
que deve ser analisado sdo os processos de luta por dignidade humana. Na concepg¢do de Herrera Flores
acerca dos direitos humanos como “processos de luta em prol de uma concepgdo materialista e imanente
da dignidade humana” (Herrera Flores, 2009, p.195), ha quatro compromissos conceituais. O primeiro deles
se refere a uma concepgdo dos direitos como algo em devenir, ou seja, algo que estda em processo de fazer,
de acontecer, na medida em que depende das praticas sociais para ser colocado em ag¢do. Nesse sentido, é
uma poténcia, “algo a conseguir, a conquistar, a construir por meio de praticas sociais de subjetiva¢do e
humanizagdo” (Herrera Flores, 2009, p. 195). Poténcia humana que age e ndo aceita as condigOes
hegemonicas impostas, o qual compreende o segundo compromisso conceitual uma vez que os direitos
humanos ndo sdo lutas passivas que esperam uma a¢do do Estado para protegé-los e resguarda-los. Pelo
contrario, é fruto de atores em luta pelos seus direitos para terem uma vida digna. Sdo atores se impondo
perante a “ideologia-mundo” (Herrera Flores, 2009, p. 197). O terceiro compromisso conceitual aborda o
comprometimento de se falar de direitos humanos como um processo no qual atores sociais desbravaram
para abrir caminhos para particulares formas de lutas por direitos humanos em prol de uma vida digna.
Cabe ressaltar que o poder hegemoénico entende que a vida digna ja estd garantida pelos protocolos e
convengdes do direito internacional e da legislagdo dos Estados. O que Herrera Flores chama atengdo é
justamente o contrario, é um processo de os direitos humanos serem reivindicados pelos movimentos
sociais. E o quarto compromisso se refere a uma forma de as lutas em prol de dignidade humana se
efetivarem: é pela via de uma determinada concepgdo do direito. E o direito de conseguir o modo pelo qual
as necessidades hdo de ser satisfeitas. O direito é uma forma de “prote¢do e garantia que determinados
direitos estejam suficientemente protegidos diante da intromissdo de determinados poderes” (Herrera
Flores, 2009,p. 200). Dessa forma, é como se o direito sinalizasse com um trago simbdlico e discursivo “ao
redor dos sujeitos reconhecidos por ele para evitar que as conquistas conseguidas nas lutas pela dignidade
possam ser desvirtuadas pelos que tém poder militar, policial, judicial e/ou politico-legislativo” (Herrera
Flores, 2009, p.199).



processo que pde em evidéncia o modo pelo qual as tecnologias nos
afetam social e corporalmente (p. 400).

Nesse contexto, principalmente, a unido entre saude e identidade e a maneira
como o CBD tocava os interlocutores desta pesquisa tanto socialmente quanto
corporalmente serdo analisadas ao longo deste trabalho, que enfatizara as comunidades
biossociais no momento em que os familiares se uniram em torno da doenga de seus
filhos, tornaram ativistas pelo acesso ao CBD e compartilharam seus efeitos terapéuticos.
Além do mais, a agregacao advinda das comunidades biossociais possibilita a formacdo de
bioidentidades, que sdo:

categorias identitdrias que tém como base a biologia ou a biomedicina e
suas praticas clinico-terapéuticas bem como as entidades e instituicdes
voltadas a relevancia do corpo, da salde e da doenc¢a na vida das pessoas
e seus mundos sociais, o que ndo deixa de incluir aqui a internet como
I6cus e tecnologia mediadora desses processos (Valle et al, 2013, p. 8).

As bioidentidades enquanto categorias identitarias iluminaram a teoria da
biossociabilidade na medida em que foram as pesquisas etnograficas com seu locus na
agéncia humana que trouxeram a maneira como subjetividades foram sendo performadas
em volta de condicbes bioldgicas especificas proporcionando “inflexdes societarias,
intersubjetivas e relacionais” (Vale et al, 2013, p. 8).

O conceito de biossociabilidade foi apropriado e expandido por alguns autores.
Rapp (1999), na sua pesquisa com o teste amniocentese (exame pré-natal que identifica
doencas genéticas no feto, principalmente sindromes cromossOmicas), participou de
grupos de apoio de pais de criancas com sindrome de Down nos Estados Unidos. Esses
grupos encorajavam e apoiavam 0S pais a criarem uma crianca com “necessidades
especiais”. O ativismo proporcionou que

pais de criangas com sindrome de Down desenvolvessem, implantassem
e transmitissem uma visdo de mundo no qual diferenga poderia ser
aceita e uma nova identidade como pais de um tipo diferente de crianga
poderia ser formulada e assumida (p. 292, tradugdo minha3).

3 No original: “parents of children with Down syndrome developed, deployed, and transmitted a worldview
in which difference could be accepted and a new identity as parents of a different kind of child could be
formulated and assumed” (Rapp, 1999, p. 292).
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O ativismo dos pais ultrapassou o encorajamento e fortalecimento no ambito
familiar. Também mantiveram outros pais informados realizando reunides mensais a
respeito dos avancos da investigacdo da biomedicina. Nessas reunides, palestrantes eram
convidados, tais como “pesquisadores que trabalham com o cromossomo 21, na conexao
entre a doenca de Alzheimer e a sindrome de Down” (p. 290, traducdo minha#*). Outros
profissionais eram convidados a participar das reuniées, como

neurologistas, ortopedistas, pediatras dentistas, fonoaudidlogos,
terapeutas da fala, fisicos e terapeutas ocupacionais. Especialistas em
computagdo no desenvolvimento de programas de estimulagao,
psicélogos comportamentais, e representantes de Estado e secretarias
municipais de educagdo estavam entre os palestrantes convidados (p.
290, tradugdo minhab5).

Haja vista essa relacdo entre os ativistas e os profissionais acima listados, muitos
problemas eram resolvidos na medida em que os pais ativistas pediam para esses
profissionais instruirem os médicos que ndo estavam cuidando dos pacientes com
sindrome de Down de uma forma mais atualizada. Do mesmo modo, os pais ativistas
solicitavam a intercessdo dos médicos em algumas instituicGes cujas condutas para com
os pacientes com sindrome de Down eram consideradas ofensivas. E também
influenciaram a atuac¢do do Estado na inclusdo dessas criancas no meio social.

A Comissdao de Educagdo passou varios anos conduzindo um
levantamento sobre as necessidades das familias com um membro com
sindrome de Down e avaliando recursos especiais-educativos em alguns
dos muitos distritos de escolas publicas da cidade e escolas particulares.
Eles forjaram aliangas com ativistas da Comissdao dos Deficientes,
treinando familias através do labirinto burocratico enquanto as criangas
faziam a transicdo de servigos de intervengdo precoce para colocagdo
educacional individual. E eles conseguiram mobilizar uma escola
paroquial local para criar uma sala de aula para criangas com
"necessidades especiais", como sindrome de Down, que foram
integradas horizontalmente nas atividades selecionadas. O grupo
também enviou representantes para diversas conferéncias nacionais,
eventos esportivos e feiras de tecnologia onde eles pensavam que seus

4 No original: “Researchers working on chromosome 21, on the connection between Alzheimer’s disease and
Down syndrome” (Rapp, 1999, p. 290).

5 No original: “neurologists, orthopedists, pediatric dentists, audiologists, speech therapists, physical and
occupational therapists. Computer specialists in learning stimulation programs, behavioral psychologists,
and representatives from state and municipal departments of education were among the invited speakers”
(Rapp, 1999, p. 290).
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membros poderiam se beneficiar. E eles regularmente ouviram relatérios
sobre questdes de politica e de saude que afetam as suas familias (p.
290, tradugdo minha®).

Nesse horizonte, Rapp (1999) considera que as inovagOes na biotecnologia
possibilitaram outras formas de comunidades nas quais pessoas que possuem alguma
deficiéncia ou enfermidade pudessem se reunir em associacbes a fim de atuar na
sociedade civil e influenciar tanto as decisdes do Estado quanto o rumo da ciéncia.

Nguyen (2005) também se debrucou na andlise de individuos que formavam
grupos no sentido da biossociabilidade. Seus interlocutores estavam voltados para o
tratamento da Aids na Africa e se definiam biomedicamente ao invés de um coletivo
social. Eles se agrupavam de acordo com a complexidade dos sintomas da doenca e em
torno dos medicamentos para a Aids. Alguns eram escolhidos para participar de estudos
clinicos. Esses grupos biossociais se empenhavam em trabalhar no sentido de uma “ética
da autoajuda orientada em torno do diagndstico biomédico e da cultura de falar” (p. 131,
tradugdo minha’). Embora os lideres desses grupos fossem ativistas também soropositivos
gue viajaram para Europa para cuidar de sua saude, essa cultura de falar sobre a doenca
sendo acolhidos por um grupo de pessoas com o mesmo diagndstico obteve sucesso na
Africa. Nguyen indica que essas definicdes biomédicas de identidade, chamadas pelo
autor de “cidadania terapéutica”, “também emergiu como um ponto de encontro para o
ativismo transnacional em um mundo neoliberal em que as reivindicacdes de doencas tém

mais peso do que aquelas baseadas em pobreza, injustica, ou violéncia estrutural” (p. 143,

6 No original: “The Education Committee spent several years conducting a survey of Down syndrome family
needs, and evaluating special-educational resources in some of the city’s many public school districts and
private schools. They forged alliances with activists on the Committee on the Handicapped, coaching
families through the bureaucratic maze as children made the transition from early-intervention services to
individual educational placement. And they succeeded in mobilizing a local parochial school to set up a
“special needs” classroom for children with Down syndrome who were mainstreamed for selected activities.
The group also sent representatives to various national conferences, sporting events, and technology fairs
from which they thought their membership could benefit. And they regularly heard reports on national legal
and health policy issues affecting their families” (Rapp, 1999, p. 290).

7 No original: “ethic of self-help oriented around a biomedical diagnosis and a culture of talking” (Nguyen,
2005, p. 131).
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traducdo minha8). O autor prossegue que essa vanguarda biossocial de individuos que tem
acesso aos medicamentos antirretrovirais nao deixa de estar participando de uma
conjuntura mais complexa como a biopolitica.

Outro conceito é o de “cidadania bioldgica” que foi trazido por Petryna (2004). O
conceito reflete as agBes tendo em vista o estado de saude e as indenizagGes materiais de
algumas pessoas prejudicadas pelo acidente nuclear de Chernobyl na Ucrania. Do mesmo
modo, Rose (2007) também definiu o termo “cidadania bioldgica” para discutir um novo
tipo de cidadania.

Eu uso o termo "cidadania bioldgica" de forma descritiva, para abranger
todos esses projetos de cidadania que ligaram as suas concepgdes de
cidaddos de crengas sobre a existéncia bioldgica dos seres humanos,
como individuos, como homens e mulheres, como familias e linhagens,
como comunidades, como populagdes e ragas, e como espécies. E, assim
como outras dimensdes da cidadania, cidadania bioldgica esta passando
por transformacdes e se reterritorializa ao longo das dimensdes
nacionais, locais e transnacionais (p. 132, tradugdo minha?®).

Para Rose, a “cidadania bioldgica” compreende tanto uma dimensdo
individualizada quanto coletiva. E individualizada porque consiste na busca pelo individuo
a compreender os sintomas de seu problema de saude. Ao mesmo tempo a cidadania
biolégica é coletiva porque engloba o conceito de biossociabilidade. Rose considera a
biossociabilidade formada por cidadaos bioldgicos ativos. Traz exemplos das comunidades
gue se estruturaram em volta do ativismo bioldgico e biomédico da Aids e acrescenta que,
com o advento da internet, os ativistas comegaram a usar a plataforma para debates e
apoio coletivo.

Nessa dimensdo, as maes e pais ativistas da minha pesquisa se uniram haja vista a

possibilidade de agregacdo vinda da internet, principalmente, as redes sociais como serd

» o u

8 No original: “therapeutic citizenship”, “it has also emerged as a rallying point for transnational activism in a
neoliberal world in which illness claims carry more weight than those based on poverty, injustice, or
structural violence” (Nguyen, 2005, p. 143).

9 No original: “l use the term “biological citizenship” descriptively, to encompass all those citizenship
projects that have linked their conceptions of citizens to beliefs about the biological existence of human
beings, as individuals, as men and women, as families and lineages, as communities, as populations and
races, and as species. And like other dimensions of citizenship, biological citizenship is undergoing trans-
formation and is reterritorializing itself along national, local, and transnational dimensions” (Rose, 2007, p.
132).
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visto ao longo desta dissertacdo. Unidos, a internet mediou o ativismo na busca por
direitos em torno do CBD. Cabe ressaltar que o movimento todo comegou com maes e
pais isolados, pois ainda ndo estavam organizados em associacao.

Novas (2006) defende que essa organizacdo biossocial de pacientes promovida
pelo ativismo esta impulsionando a ciéncia e toda uma politica de esperanca esta sendo
formada ao redor da biomedicina. A unido desses pacientes na “promoc¢do da saude e
bem-estar dos individuos e populacdes é profundamente um ato politico” (p. 290,
tradugdo minhal?). Para isso, os pacientes se solidarizam entre si para entender melhor
sua condicdo de saude, contribuem para as pesquisas cientificas e acreditam no fato de
poderem influenciar decisGes e pensamentos. E, ao exercer essa influéncia, “associacdes
de pacientes ndo somente desafiam a investigacdo biomédica mas também ajudam a
transformar o contexto em que ela ocorre” (p. 291, traducdo minhall). E a esperanca
move os pacientes a agir.

A esperanga pode assim estruturar a vida dos individuos e familias
afetadas pela doenga. Além do mais, esperanca é individual e coletiva:
une biografias pessoais, esperangas coletivas para um futuro melhor e
processos sociais, econdmicos e politicos mais amplos (p. 291, tradugdo
minhal2),

E é em torno dessa esperanca de o 6leo da maconha rico em CBD possibilitar
melhoras nas inumeras convulsdes sofridas ao longo do dia que maes e pais ativistas se

mobilizaram e atuaram para o bem-estar e melhora da qualidade de vida dos seus filhos.

10 No original: “promotion of the health and well-being of individuals and populations is a profoundly
political act” (Novas, 2006, p. 290).

11 No original: “patients’ organizations not only challenge the authority of biomedical research but also help
to transform the contexts in which it takes place” (Novas, 2006, p. 291).

12 No original: “Hope can thus structure the lives of individuals and families affected by illness. Furthermore,
hope is both individual and collective: it ties together personal biographies, collective hopes for a better
future, and broader social, economic and political processes” (Novas, 2006, p. 291).
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1.2. Entrando no campo

A minha entrada no campo com os familiares que buscavam um medicamento que
era proibido no Brasil se deu por intermédio da minha orientadora Soraya Fleischer.
Dentre varias propostas de pesquisa para o meu mestrado, a que mais me agradou foi a
possibilidade de me inteirar acerca do movimento dessas familias em torno do acesso ao
CBD. O dleo de maconha rico em canabidiol consistia em uma nova tecnologia que
envolvia os interlocutores na esperanga de verem atenuados os sintomas cronicos de seus
filhos haja vista a epilepsia de dificil controle. De acordo com Canesqui (2013), “é bastante
pertinente abordar as experiéncias com as enfermidades de longa duracdo consideradas
cronicas pela medicina” (p. 904).

Como era um assunto que estava na pauta dos jornais no ano de 2014, realizei
uma pesquisa em dois jornais de circulagdo nacional: o jornal Folha de Sdo Paulo, a nivel
nacional, e o jornal Correio Braziliense, a nivel local. Essa pesquisa nos jornais me ajudou a
inventariar as familias que entraria em contato. Os jornais possibilitavam uma busca por
termos, onde inseri o termo canabidiol. Dentre as reportagens que apareceram, selecionei
apenas as do ano de 2014. No Correio Braziliense, apareceram 32 reportagens. E, na Folha
de S3o Paulo, 33 reportagens. Registrei os nomes das pessoas entrevistadas ou citadas em
cada matéria e a regido onde moravam.

Um dos graficos produzidos me mostrou a recorréncia de citacbes das regides
brasileiras onde poderia me aventurar a conhecer essas familias. O Grafico 1 apresenta a
origem dos casos de familias com filhos que necessitavam do CBD em matérias no ano de
2014 referenciadas pelo Correio Braziliense. Neste jornal, houve uma predominancia de
casos no Distrito Federal. Logo apds, veio Paraiba, com 25% dos casos e, em terceiro lugar,
veio Rio de Janeiro, com 8%. Foram essas trés regidoes que visitei e entrevistei as familias,

sendo que o Distrito Federal é a regido na qual resido.
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Grafico 1. Conjunto de matérias do Correio Braziliense em 2014.
Fonte: elaboracgao prépria.

O Grafico 2 apresenta a origem dos casos de familias com filhos que necessitavam
do CBD em matérias no ano de 2014 citadas pela Folha de S3ao Paulo. Também
predominou, dentre as familias, as residentes no Distrito Federal/DF devido a repercussdo
nacional que obteve o caso de Denise e sua filha Manu. Por exemplo, no ano de 2014 no
Correio Braziliense, 14 matérias mencionavam a familia de Manu. Ja na Folha de Sdo Paulo
foram 17 matérias. Essa repercussdo sera vista detalhadamente no préximo Capitulo. E
oportuno destacar que, mesmo em jornal brasileiro, casos de familias nos Estados Unidos
foram relatados. Essa mengdo as familias norte-americanas serd acompanhada também

no préximo Capitulo.
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Grafico 2. Conjunto de matérias da Folha de Sdo Paulo em 2014.
Fonte: elaboracgao prépria.
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1.2.1. “Ald! E Denise?”

Com base nesse panorama, eu me esforcei para entrar em contato com Denisel3,
moradora de Brasilia, que era bem citada nas reportagens. Sua familia fez parte de um
documentario, o filme “llegal: a vida ndo espera”, que foi langado nos cinemas de algumas
cidades do Brasil no dia 9 de outubro de 2014. O documentario debatia o uso da maconha
medicinal. Nesse dia, fui a estreia as 14h no Espaco Itau Casa Parque em Brasilia. A sessao
estava vazia e apenas eu e uma senhora assistimos ao filme. Sentei perto dela e puxei
conversa antes de o filme comecar. E, para minha surpresa, o marido de Denise, o Ricardo,
era chefe de Abigail, a senhora que estava conversando comigo no cinema.

Comentei que estava pesquisando o acesso ao CBD e Abigail foi gentil em se dispor
a fazer a media¢do do meu encontro com Ricardo. Ela me passou seu contato e endereco
de trabalho dele, mas preferi entrar em contato com Denise de uma outra forma. E a
maneira encontrada por mim foi por meio das redes sociais, o Facebook.

No dia 11 de outubro de 2014, eu me apresentei por uma mensagem pelo
Facebook para Denise e passei meu nimero do celular e a investida deu certo. Denise me
respondeu rapidamente no mesmo dia e passou o seu numero de celular, mas fiquei sem
saber se ligava rapidamente ou ndo. Estava receosa nesse inicio da pesquisa, pois queria
muito que o contato com ela desse certo, queria ser aceita e isso me deixou um pouco
sem a¢dao. Mas ao mesmo tempo estava feliz por ela ter me respondido. Sé tive coragem
de fazer contato no dia 20 de outubro de 2014. Fui convencida pela professora Soraya
Fleischer que ndo poderia passar muito tempo para entrar em contato sendo ela iria

esquecer da minha mensagem. Tomei coragem e liguei:

D: AlG.
F: E Denise?

D: Sim.

13 Todos os nomes dos pesquisados foram alterados para pseudénimos para preservar suas identidades. Os
nomes das pessoas publicas, que figuravam em documentos, filmes e livros consultados ao longo da
pesquisa, permaneceram como constam originalmente.
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F: Oi, Denise. Sou Fabiana. A gente conversou na semana passada ou na semana retrasada
no Facebook. Vocé me passou o seu numero. Sou estudante e pesquiso o tema do
canabidiol. Estad lembrada?

D: Nao estou... Ah! Vocé é da Universidade Catdlica?

F: Da UnB!

D: N3o é por mal, é que tem tantas pessoas que me escrevem no Facebook.

F: Tudo bem. Eu devia ter te ligado antes. Denise, eu ja assisti ao filme llegal duas vezes. Ja
fui com meu pai, minha mae, meu companheiro. Estou me programando a assistir de novo
e levar minha prima que estd querendo ver.

D: (riu) Que legal Fabiana!

F: Achei o filme fantastico!

D: Estou com uns cartazes aqui do filme que gostaria de pregar no mural da UnB.

F: Se vocé quiser, eu posso fazer isso. A gente pode se encontrar. Queria ver com vocé
uma oportunidade de a gente se encontrar para conversar sobre o canabidiol. Eu vou até
VOCé.

D: Sim, vamos sim. Vamos ver se 0s nossos horarios se batem. Hoje a tarde ndo da, estd
muito em cima. Amanh3 de manh3, vou ter que levar Manu para a fisioterapia. A tarde
vou cortar o cabelo dela. Quarta-feira.... Que tal quinta-feira a tarde? Quinta-feira vou
levar Manu na fisioterapia e a gente pode se encontrar as 14 horas. Anota o enderego.

F: Otimo! Vou conhecer Manu!

D: Sim! Mas, Fabiana, vocé sabe que recebi uma mensagem de uma mulher pelo Facebook
que fiquei com vontade de bater nela, mas nessas horas a gente tem que ser madura.

F: O que ela escreveu?

D: A mulher maluca escreveu que essas criancinhas tinham que continuar convulsionando
até receberem um remédio decente. Vocé acredita?

F: Que horror! Mas essas pessoas sdo minoria, Denise.

D: Olha.... N3o sei ndo.... No filme é tudo lindo, mas a vida real é tdo dura, Fabiana. O que
a gente estd recebendo de ligagGes dos religiosos ndo esta no gibi. Chumbo grosso esta

vindo dos religiosos.
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F: Na semana passada, fui na audiéncia do Senado Federal a favor da regulamentacdo da
maconha e ouvi alguns argumentos das pessoas contra a regulamentacdo da maconha até

do uso medicinal... (Cai a ligacdo).

Ligo de novo.

D: Desculpa, Fabiana. Caiu.
F: Entdo, ta combinado quinta-feira.
D: Quinta a partir das 14 horas na fisioterapia da Manu.

(Cai a ligacdo de novo).

A conversa ao telefone foi rapida, mas significativa. Percebi que havia pessoas
radicalmente contrdrias ao uso de um medicamento vindo da maconha e proibido no
Brasil naquela época. Foi estranho ouvir isso, pois me atentei para a falta de sensibilidade
de algumas pessoas, mas, a0 mesmo tempo, percebi que Denise era uma pessoa que
estava querendo conversar sobre o assunto. E, na quinta-feira, dia 23 de outubro de 2014,
nos encontramos na clinica de fisioterapia da Manu. Tive aceitacdo no meu primeiro
encontro e pude conhecer inicialmente a rotina de Manu, que tinha a sindrome CDKLS5.

Nesse dia, propus a Denise nos encontrarmos todas as quintas-feiras na clinica de
fisioterapia enquanto Manu era atendida pelas fisioterapeutas. Mais uma vez me
surpreendi com a generosidade e disposicdo de conversar sobre o tema e ela
prontamente concordou com minha proposta. Assim, os encontros com Denise foram
realizados desde o dia 23 de outubro de 2014 até janeiro de 2015, todas quintas-feiras na
clinica de fisioterapia da Manu. Mas a minha interacdo com Denise perdurou além de
janeiro de 2015 porque continuamos trocando mensagens via celular quando eu me
deparava com alguma duvida no que tange ao manuseio ou acesso ao medicamento.

Além de me encontrar com Denise todas as quintas-feiras e ter a oportunidade de

morar em Brasilia, cidade que sedia o centro politico administrativo de regulamentacdo de
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medicamentos no pais, pude comparecer aos seguintes eventos no Congresso Nacional e

na Anvisa:

Audiéncia publica do dia 13 de outubro de 2014 no Senado Federal realizada pela
Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa que debateu a Sugestdo
n° 8. A qual havia conseguido angariar 20.000 assinaturas para transitar no Senado
Federal a matéria da regulamentacdao da maconha para fins medicinal, recreativo e
industrial;

Seminario promovido pela Comissdo de Seguridade Social e Familia da Camara dos
Deputados: “O uso medicinal do canabidiol — CBD”, realizado no dia 18 de
novembro de 2014 na Camara dos Deputados;

Palestra no Hospital Universitario de Brasilia sobre o uso terapéutico do canabidiol
realizado no dia 17 de dezembro de 2014;

Ato publico em frente a Anvisa de Brasilia promovido pelos familiares para
pressionar a agéncia quanto a reclassificacdo do canabidiol no dia 18 de janeiro de
2015;

Reunido da Diretoria Colegiada da Anvisa em 14 de janeiro de 2015, que discutiu a
reclassificacdo do canabidiol dentre outros assuntos.

Sessdo solene que concedeu o titulo de cidada honoréaria de Brasilia a Denise,
realizada no dia 15 de setembro de 2015 no plendrio da Camara Legislativa do

Distrito Federal.

O protagonismo politico de Denise permitiu que eu conhecesse e, por tabela, me

apresentasse a outras pessoas como a Marta do Rio de Janeiro, que foi a primeira mae a

dar o canabidiol para sua filha Susi no Brasil, cuja histéria sera apresentada no préximo

Capitulo. Também entrei em contato com as familias da Paraiba. O estado da Paraiba era

sui generis, pois 15 familias haviam se unido, entrado na justica e obtido uma liminar que

permitia a compra do medicamento nos Estados Unidos. Este foi um quadro que se

destacou frente as demais iniciativas ao redor do pais geralmente individuais junto a
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Anvisa e a justica. Algumas familias entrevistadas da Paraiba aparecerdo no Capitulo 2,
mas com mais intensidade nos Capitulos 3 e 4.

Denise ndo me forneceu o contato das 15 familias mas apenas daquelas que
estavam “avante no ativismo”, como destacou. La na Paraiba, consegui o contato de todas
as familias. Em fevereiro de 2015, fiquei na cidade de Jodo Pessoa entre os dias 4 e 13 de
fevereiro de 2015 e |3 entrevistei sete familias das quinze que haviam entrado com o
pedido do medicamento na justica. Do dia 23 a 25 de fevereiro de 2015, estive na cidade
do Rio de Janeiro e entrevistei Marta. E, do dia 26 de fevereiro até 11 de marco de 2015,
retornei a Paraiba e entrevistei mais seis familias, sendo que algumas moravam em
Campina Grande e Guarabira no mesmo estado. S6 ndo consegui entrevistar duas familias
das quinze. Dentre essas duas, ndo consegui entrar em contato com uma familia embora
tenha realizado inumeras liga¢Ges de celular. E consegui agendar a entrevista com a outra
familia, mas a crianca passou mal no dia marcado e a entrevista foi cancelada.
Infelizmente, ndo consegui reagendar estas duas entrevistas. Mais a frente deste Capitulo,
apresento uma tabela descritiva de todas as familias entrevistadas com os pseudonimos,

as sindromes das criangas e outras questdes, a fim de ambientar o texto.

1.3 As entrevistas

As entrevistas duravam cerca de uma hora e meia a duas horas. A maioria das
entrevistas ocorria nas casas das familias, que me receberam com gentileza e disposicao
para falar de suas trajetérias em torno do medicamento e do adoecimento de seus filhos.
As familias mostraram ser detentoras de conhecimento e sabedoria. E me impressionei
como “as mades que reconhecem sua fragilidade, mas aproveitam suas virtudes e sua
coragem, na condicdo de leigas, e constroem expertise ‘profissional’ “ (Cavalcante, 2002,
p. 377).

No que tange as entrevistas, a metodologia utilizada foi a das entrevistas
semiestruturadas, as quais

combinam perguntas abertas e fechadas, onde o informante tem a
possibilidade de discorrer sobre o tema proposto. O pesquisador deve
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seguir um conjunto de questdes previamente definidas, mas ele o faz em
um contexto muito semelhante ao de uma conversa informal. O
entrevistador deve ficar atento para dirigir, no momento que achar
oportuno, a discussdo para o assunto que o interessa fazendo perguntas
adicionais para elucidar questdes que ndo ficaram claras ou ajudar a
recompor o contexto da entrevista, caso o informante tenha “fugido” ao
tema ou tenha dificuldades com ele. Esse tipo de entrevista é muito
utilizado quando se deseja delimitar o volume das informagdes, obtendo
assim um direcionamento maior para o tema, intervindo a fim de que os
objetivos sejam alcangados (Boni e Quaresma, 2005, p. 75).

As perguntas norteadoras das entrevistas seguiam algumas ideias centrais:

Poderia me contar a histéria de sua gravidez, de sua filha(o) e o diagnéstico?

Como foi a preparagdo da familia para acolher uma crianca com “necessidades

especiais”?

Como ficou sabendo do éleo de maconha rico em CBD?

Chegaram a trazer o CBD clandestinamente? Se sim, como foi que fizeram?

E hoje, como estd o processo de importacdo do medicamento?

O que acha da reclassificacdo do CBD de substancia proscrita a controle especial?

Participou de algum ato publico em prol do CBD?

Qual é o custo do CBD? Impacta no orcamento familiar?

Quais foram os efeitos percebidos do CBD na sua filha(o)?

Outras maes e pais te procuraram para obterem informacgées sobre o CBD?

Como obteve informacgdes sobre como ministrar o medicamento e a dosagem?

Como configura essa rede de troca de medicamentos entre vocés?

Esta ultima pergunta, especificamente, foi inserida depois de um comentario de

uma interlocutora quando estava na Paraiba. Foi quando percebi que a troca de

medicamentos, principalmente o CBD, ja havia sido comentado por Denise, mas eu nao

havia dado muita importancia haja vista as inumeras informagcGes que estava tendo

acesso do universo da interlocutora em Brasilia. Entretanto, essa rede apareceu com mais

intensidade na Paraiba na medida em que interagia com varias maes que se conheciam e

pude observar o movimento entre elas.

Destaco que a maioria das entrevistas era realizada com as maes. Apenas
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entrevistei um pai individualmente uma vez que Denise havia me passado seu contato e
recomendado entrevista-lo por estar “avante no ativismo”. E tive contato com outros pais
no momento da entrevista com as mdes. Eles interagiam e respondiam algumas
perguntas, mas as entrevistas melhor fluiam com as maes do inicio ao fim. Ao todo, foram
entrevistadas dezesseis maes; um pai e um rapaz que produzia o 6leo de maconha rico em
CBD em Jodo Pessoa.

Quando estive entrevistando as familias, principalmente, no més de fevereiro de
2015, eles haviam acabado de fundar uma associacdo. Em dezembro de 2014, a
Associacdo Brasileira de Cannabis Medicinal - AMA+ME foi iniciada e algumas maes e pais
influentes na AMA+ME, por serem diretores, ressaltavam as atividades e os projetos
pretendidos para a associagdo. Mas ressalto que o foco das entrevistas estava em torno
dos primeiros passos da unido dessas familias para o acesso a um medicamento que era
proscrito no Brasil a época.

Toda a entrevista com os interlocutores de outros estados era gravada com o
consentimento dos entrevistados. Entretanto, trés entrevistas ocorreram apenas por
telefone. Nestas entrevistas, eu precisava ser mais breve e as perguntas focavam o acesso
ao medicamento, os efeitos percebidos do CBD e o diagndstico dos filhos. Uma entrevista,
em particular, ocorreu por meio de mensagem de celular (whatsappl*) que a mae
prontamente me respondeu. Todas as maes e pais entrevistados estavam cientes de que
eu pesquisava o ativismo em torno do CBD, entretanto, era comum me confundirem com
“jornalista” porque as interlocutoras eram pessoas procuradas com frequéncia pela midia
por conta da curiosidade em volta do medicamento. Essa confusdo era mais comum
ocorrer por meio de telefone, embora eu sempre procurasse desfazé-la e me afirmar
enquanto pesquisadora da universidade.

Albuquerque (2015) relatou as duvidas que surgiam em torno da sua identidade.

“Dependendo do espagco em que estava, em uma nova personagem eu me transformava.

2 n

Dentro do consultério do médico, eu era confundida com ‘estudante de medicina’ ” (p.

29). Quando mudava de espaco, por exemplo, no consultdrio da nutricionista, as pessoas

14 Aplicativo que permite trocar mensagens por celular utilizando os servigos da internet.
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se referiam a esta pesquisadora como “ajudante”. Também foi confundida com “ ‘agente
comunitaria de saude’ (ACS), provavelmente por transitar pelas casas das pessoas” (p. 29).
Da mesma forma, Bezerra (2011) narrou as confusdes em torno de como era percebida
em campo, por exemplo, “estudante de medicina ou farmacia” e até mesmo
“pesquisadora do governo”. Ambas pesquisadoras realizaram suas pesquisas em centros
de saude.

Ressalto que procurei seguir o norteamento estabelecido pela antropologia, de
acordo com o Cddigo de Etica do Antropdlogo e da Antropdloga da Associacdo Brasileira
de Antropologia (ABA), respeitando o desejo de algumas pessoas de ndo tornar publica
certas informacdes e suas identificacbes. Embora os interlocutores de minha pesquisa
tenham tornado publicas algumas informacgdes divulgadas na midia, a minha negociagdo
com eles foi no sentido de manter uma certa discricdo em torno das pessoas. Ao mesmo
tempo, os antropdlogos que pesquisam na area da saude se defrontam com questdes
éticas uma vez que “detemos informacgbes que sdo fundamentais para a saude das
pessoas e que podem determinar suas vidas” (Knauth, 2004, p. 133). Essa era uma
guestdo vivida durante a pesquisa, pois as informacdes que me eram passadas recaiam na
saude e melhoria da qualidade de vida das criancas. Com certeza, eu assumi
responsabilidade com as historias de todas as familias entrevistadas em torno do
adoecimento de seus filhos e tentei honra-las.

De acordo com Heilborn (2004), em seu artigo que analisa aspectos éticos na
antropologia e saude, “a coleta de informagdo é uma modalidade de interagdo social” (p.
62). Por isso, conforme a autora, o termo de consentimento livre e esclarecido exigido
pelo CEP/CONEP muitas vezes engessa o trabalho do pesquisador, principalmente, dos
antropoélogos que tem uma tradicdo do fazer etnografico sendo mediado pela observacao
participante, entrevistas, caderno de campo e as intera¢cdes sociais.

Da mesma forma, Sarti e Duarte (2013), na reflexdo acerca da exigéncia da
regulamentacdo ética proposta pelo CEP/CONEP, compreendem que:

N3o é demais reafirmar que a preocupagdo com a ética, intrinseca a
pesquisa antropoldgica, é tributdria da especificidade, relativamente a
tradicdo cientifica ocidental, da relagdo que se estabelece entre
pesquisador e pesquisados. Nesta ndao estdo supostos distanciamento,
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isencdo e objetividade, mas sim a interlocu¢ao, a proximidade, o “deixar-
se afetar” e a participa¢ao do pesquisador em seu campo de pesquisa.
Diferente de outros campos do conhecimento, mesmo nas ciéncias
humanas, essa perspectiva subjaz a toda discussdo sobre antropologia e
ética (p. 11).

Assim, em contraponto com a nog¢do preconcebida de ética da regulamentacdo da
pesquisa cientifica tendo em vista as exigéncias da pesquisa biomédica, o debate sobre
ética na antropologia vai se consolidando com a interacdo do pesquisador com os
interlocutores enquanto a pesquisa se desenvolve e depois nas reflexdes a posteriori
feitas no texto.

Os dias no campo eram intensos. Era comum realizar mais de uma ligacdo
telefbnica para agendar a entrevista. Fazia o possivel para chegar no horario marcado para
ndo atrapalhar a rotina das familias. Em contrapartida, algumas familias me convidavam
para almocar ou tomar café nas suas casas. Algumas maes também me convidavam para
ver o quarto das criangas e como a casa havia sido adaptada para acolher uma crianga
com “necessidades especiais”. Nem sempre o contato com as interlocutoras ficavam
restrito as entrevistas nas suas casas. As vezes eu era convidada a sair e conversar em
outros lugares, como foi o caso de Marta, do Rio de Janeiro. No dia 23 de fevereiro de
2015, fomos juntas em seu carro até a escola de sua filha Susi na Urca e também ao
shopping Rio Sul em Botafogo para tomar café e continuar a conversa. L4 na Paraiba, no
dia 10 de fevereiro de 2015 pela manh3, visitei a Associacdo Paraibana de Equoterapia
com Sandra e sua filha Julia. E, no mesmo dia a tarde, prestigiei o bloco de carnaval dos
Portadores da Folia, onde a concentracdo ocorreu na avenida Epitacio Pessoa em Jodo
Pessoa. Encontrei com algumas familias entrevistadas levando seus filhos vestidos de
fantasia para pular carnaval. No dia 11 de fevereiro de 2015 pela manh3, fui com Lucia na
clinica de fisioterapia de sua filha Ana. E, nesse mesmo dia, no final da tarde, apreciei o
por do sol na praia do Jacaré em Jodo Pessoa com Heloisa. No dia 3 de marco de 2015, as
19h, compareci a um evento organizado pelos ativistas da Marcha da Maconha da Paraiba
na Universidade Federal da Paraiba. Nesse encontro, passaram o filme “llegal: a vida ndo
espera” e depois abriram uma roda de conversa com Heloisa e Fernando. Alguns desses

lugares serdo trazidos ao longo desta etnografia. E, no final de todos os dias, chegava no
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meu aposento e escrevia tudo (sensagdes, estranhamentos, percepgbes etc) que havia

ocorrido no didrio de campo.

1.3.1 Apresentacao das familias entrevistadas

A seguir trago a Tabela 1 apresentando as familias entrevistadas. Faco nesta tabela

uma pequena descri¢do fisica das pessoas entrevistadas; idade; profissdo; classe social a

gue pertencem; cidade onde moram; quantidade de filhos; seus pseudénimos e suas

sindromes. Também trago como foi realizada a entrevista, ou seja, por meio do telefone,

whatsapp ou pessoalmente. A intencdo aqui foi ambientar o texto com um breve contexto

biografico das pessoas entrevistadas.

Tabela 1. Familias entrevistadas

Pseudénimo da mae
ou pai entrevistados

Contexto biografico

Denise

34 anos, paisagista. Cabelos loiros lisos, olhos verdes e pele clara.
Casada com Ricardo. Moradores de Brasilia/DF. Classe média. O
casal tinha duas filhas. A primeira filha era a Fernanda, 8 anos, e a
mais nova era a Manu, 6 anos. Manu tinha a sindrome CDKL5 e
necessitava do CBD. Conversei pessoalmente com Denise.

Marta

43 anos, advogada. Cabelos escuros lisos curtos, olhos cor de mel,
pele clara, mas por morar no Rio de Janeiro/RJ, Marta tinha uma
pele bronzeada de sol. Marta nasceu em S3do Paulo. Casada com
Junior. Classe média. O casal tinha duas filhas. A primeira filha era
Susi, 6 anos. Susi tinha a sindrome CDKL5 e precisava do CBD. E a
filha mais nova do casal era a Renata, 5 anos. Conversei
pessoalmente com Marta.
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Pseudénimo da mae
ou pai entrevistados

Contexto biografico

Flavia

37 anos, engenheira. Casada. Cabelos loiros, olhos verdes, pele
clara. Ela e seu marido fizeram a planilha de conversdo de um tipo
de dose, que era em milimetros (mm), para outro tipo de dose
miligramas/kilo (mg/kg), que serad vista no Capitulo 4. Classe
média. Mde de Leticia, de 7 anos, com sindrome de Rett.
Moradores do Rio de Janeiro/RJ. Conversei com Flavia pelo
whatsapp.

Heloisa e Fernando

Pais de Henrique, 5 anos, com sindrome de West, que necessitava
do CBD. Heloisa, 41 anos, servidora publica e formada em direito.
Pele clara, cabelos escuros bem curtos, olhos castanhos. Classe
média, catdlica. Fernando, 49 anos, servidor publico, formado em
jornalismo e psicologia. Pele clara. Classe média. O casal teve
somente um filho. No momento em que entrevistei, eles estavam
separados. Moradores de Jodo Pessoa/PB. Conversei com ambos
pessoalmente.

Isabela

36 anos, formada em direito, atleta. Pele clara mas bronzeada do
sol, cabelos compridos castanhos e olhos castanhos. Classe média,
catdlica. Casada. O casal tinha dois filhos. Joaquim, de 15 anos,
com sindrome Lennox Gastaut. Felipe, 13 anos, autista. Ambos
portadores de epilepsia de dificil controle e precisavam do CBD.
Moradores de Jo3do Pessoa/PB. Conversei com Isabela
pessoalmente.

Mariana e Paulo

Mariana, 39 anos, formada em fonoaudiologia, trabalhava como
policial civil. Pele clara, cabelos longos lisos loiros, classe média,
espirita. Mae de um filho, Valdo, 21 anos, com sindrome de Dandy
Walker, que precisava do CBD. Mariana era separada do pai
biolégico de Valdo e se casou com Paulo, policial rodoviario
federal. Mariana considerava Paulo o “paidrasto” de Valdo.
Moradores de Jo3o Pessoa/PB. Conversei com ambos
pessoalmente.
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Pseudénimo da mae
ou pai entrevistados

Contexto biografico

Sandra

55 anos, arquiteta, classe média, catdlica. Pele clara, cabelos lisos
loiros até a altura dos ombros. Trabalhava como voluntaria na
Associacdo de Equoterapia da Paraiba. Sandra estava separada do
pai bioldgico de Julia e tinha apenas uma filha. Sua filha Julia, 21
anos, com sindrome de West, necessitava do CBD. Moradoras de
Jodo Pessoa/PB. Conversei com Sandra pessoalmente.

Susana

29 anos, cabeleireira e estudante de educacdo fisica, classe média,
evangélica. Pele morena, cabelos lisos compridos pretos. Casada. O
casal tinha apenas um filho: Rafael, de 5 anos, com sindrome de
West, que precisava do CBD. Moradores de Jodo Pessoa/PB.
Conversei com Susana pessoalmente.

Shirley e Daniel

Shirley, 35 anos, fisioterapeuta, classe média, catdlica. Pele clara,
cabelos lisos escuros. Casada com Daniel. O casal tinha apenas um
filho: Eduardo, de 3 anos, microcefalia, que precisava do CBD.
Moradores de Jo3o Pessoa/PB. Conversei com ambos
pessoalmente.

Lucia

34 anos, professora de educacao fisica, classe média, catdlica. Pele
clara, cabelos lisos loiros, olhos azuis. Casada. Seu marido era
espirita. O casal tinha apenas uma filha: Ana, de 6 anos, com
sindrome de Rett. Moradores de Jodo Pessoa/PB. Conversei com
Lucia pessoalmente.

Carolina

40 anos, dona de casa, classe média, catdlica. Pele clara, cabelos
lisos loiros. Casada. Seu marido era comerciante. O casal tinha 3
filhos. Cristina, 18 anos e era “especial”, tinha problemas na
audicdo. Lucas, de 4 anos, com sindrome de West, precisava do
CBD. E o0 bebé Cesar de 2 meses. Moradores de Jo3o Pessoa/PB.
Conversei com Carolina pessoalmente.

Raissa

20 anos, dona de casa, classe popular, evangélica. Pele morena,
cabelos lisos longos. Casada. O casal tinha uma filha: Duda, de 3
anos, com sindrome de West, que precisava do CBD. Moradores de
Jodo Pessoa/PB. Conversei com Raissa pessoalmente.
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Pseudénimo da mae
ou pai entrevistados

Contexto biografico

Rogéria

28 anos, auxiliar de limpeza em uma loja de mdoveis em Campina
Grande/PB. Classe popular. Catdlica. Pele clara, cabelos lisos
compridos castanhos. No momento da entrevista, Rogéria estava
se separando. Tinha trés filhos e estava grdvida do quarto. O
primeiro filho era Vicente, de 9 anos. O segundo era Leandro, de 6
anos, que precisava do CBD. lLeandro ainda ndo tinha um
diagnostico fechado mas o quadro era de epilepsia de dificil
controle e atraso global de desenvolvimento. O terceiro filho era o
Gustavo, de 4 anos. Conversei com ela pessoalmente na loja de
moveis onde trabalhava em Campina Grande/PB.

Renata

22 anos, dona de casa, evangélica, classe média. Mae de Claudio, 3
anos, com sindrome de West, que necessitava do CBD. Moradores
de Guarabira/PB. Conversei com Renata pelo telefone.

Catarina

Classe média. Mde de Luciano de 6 anos. Luciano ainda ndo tinha
diagnéstico fechado, o quadro era de epilepsia de dificil controle e
atraso global de desenvolvimento. Seu filho ndo se adaptou com o
CBD. Moradores de Jodo Pessoa/PB. Conversei com ela pelo
telefone.

Claudia

Classe média. Claudia morava em Campina Grande/PB. Sua filha
Rafaela tinha epilepsia de dificil controle. Reclamou da dificuldade
de comprar o CBD e por isso Rafaela estava sem tomar o
medicamento. Conversei com ela pelo telefone.

1.4. Suplemento e medicamento

Como sera visto no decorrer da etnografia, a entrada do 6leo de maconha rico em

CBD no Brasil foi possivel pela industria em formagdo nos Estados Unidos em torno da

maconha medicinal. Maa e Figi (2014) advogaram pela necessidade de mais estudos a

respeito dos efeitos terapéuticos do CBD por causa da facilidade de acesso ao éleo no

Colorado/Estados Unidos. Baseados nos conceitos de “autonomia e disponibilidade” (p.

785), os familiares conseguiam adquirir mais facilmente o 6leo de maconha rico em CBD
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no Colorado. Também identificaram a possibilidade de os pais tentarem extrair
artesanalmente o CBD e prejudicar seriamente a crianga, o que ja ocorreu nos Estados
Unidos. E os autores indicaram a necessidade de controle de qualidade em torno dos
produtos da industria da maconha.

Veremos que o 6leo de maconha rico em CBD era vendido nos Estados Unidos
como suplemento alimentar. E, aqui no Brasil, a Anvisa o considerava medicamento. Azize
e Silva (2015), na analise do documentario “llegal: a vida ndo espera”, filme onde duas
interlocutoras de minha pesquisa aparecem, chamaram a atenc¢do para a denominacdo de

“suplemento” na qual o CBD era tratado.

Neste momento, o termo “suplemento”, para além da jocosidade que
pode suscitar, deixa a substancia em um limbo de classificagdo, sem
definicdo precisa, perdida em um escritério no processo de importacao,
mas também perdida entre as categorias remédio, droga, produto,
substancia, Estado, mae, traficante e usudrio final (p. 3).

Percebe-se que a definicdo do 6leo de maconha rico em CBD como “suplemento”
o colocava em um “limbo” de possiveis classificacbes na medida em que, ao ser
considerado suplemento, a sua compra era facilitada nos Estados Unidos até mesmo para
os familiares brasileiros que realizavam a compra pela internet como serd visto ao longo
desta etnografia. Em um primeiro momento, a empresa norte-americana enviava para as
familias brasileiras a encomenda do CBD sem muita atencdo a legislacdo brasileira. Mas,
guando algumas encomendas chegavam ao Brasil, elas ficavam retidas na alfandega
aeroportuaria brasileira porque ndo haviam passado pelos tramites legais, pois o CBD era
proscrito a época. Além do mais, tratado como “suplemento alimentar” nos Estados
Unidos e “medicamento” aqui no Brasil, toda uma singularidade ocorria para as familias
terem acesso ao 6leo de maconha rico em CBD. Enquanto que o CBD era mais acessivel no
Colorado/Estados Unidos como apontaram Maa e Figi (2014), aqui no Brasil, as familias
enfrentaram um emaranhado burocratico para ter acesso legalmente ao 6leo de maconha
rico em CBD. Precisavam de prescricdo médica e da autorizacdo da Anvisa para a devida
importacdo (Anexo 2), sendo também que algumas familias recorreram a justica, como
sera visto no proximo Capitulo e no Capitulo 4.

De acordo com Davison (2011),
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os suplementos alimentares sdo substancias que, como o préprio nome
diz, complementam a dieta dos seus usuarios, fornecendo vitaminas,
nutrientes, aminoacidos, proteinas e outras substancias que ajudem o
organismo a atingir determinadas metas. Em outras palavras, essas
substancias ddo ao organismo aquilo que ele ndo produz ou ndo produz
na quantidade necessaria para a obtencao dos resultados que as pessoas
desejam [....] Embora a Anvisa tenha publicado uma portaria para
regulamentar a comercializagdo e qualidade dos suplementos
necessarios (Portaria n® 32, de 13 de janeiro de 1998), sua compra, mais
de dez anos depois da publicagdo, ainda pode ser feita livremente por
qualquer pessoa, sem a necessidade de prescricdo de médico ou
nutricionista. Alids, os vendedores dessas substancias, em geral, estao
bastante dispostos a explicar o funcionamento dos produtos que vendem

(p. 80).

No que concerne aos medicamentos, o socidlogo Pignarre (1999) ressalta que o
médico detém o “monopdlio” da prescricdo (p. 110). Para o paciente ter acesso ao
medicamento, ele precisa, em um primeiro momento, da consulta médica e, em um
segundo momento, da prescricdo médica. Para o autor, a importancia do médico assegura
a ética da saude uma vez que o medicamento tem um valor de uso e é esse valor que
possibilita que o doente seja curado ou seu tratamento obtenha uma eficacia terapéutica.
Entretanto, o autor destaca que ha sim medicamentos que sdo vendidos sem prescricado,

chamado de OTC, “over the counter":

Todas as operagles cuja sucessao detalhamos e que nos pareciam tao
exigentes e indispensdveis a ética da saude (a visita do representante
farmacéutico, a precisdo das indicagbes, o diagndstico, a prescri¢do)
desaparecem em proveito de um mercado cldssico em que um
verdadeiro comprador encontra um verdadeiro vendedor numa
verdadeira negocia¢do. O vendedor tera o direito de tocar diretamente o
comprador por meio da publicidade. O medicamento OTC é uma
mercadoria. O medicamento OTC universaliza-se, como o medicamento
homeopatico, segundo outras modalidades que lhe ddo um lugar
diferente: ele tem um valor de uso e um valor de troca (p. 106).

Nesse horizonte dos medicamentos vendidos sem prescricdo médica, o mercado
disponibiliza medicamentos de uma forma mais rapida para a populacdo. Sem contudo
necessitar ndo sé do médico para intermediar esse processo mas também de todo um
conjunto de profissionais e operagdes importantes para a ética médica. Portanto, o

medicamento tanto pode chegar as maos de quem necessita por meio da prescricao
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médica assim como sem a prescricdo médica por conta dos OTC.

Em uma reportagem para a revista “Scientific American” em 24 de janeiro de 2016,
o neurologista Orrin Devinski da “New York University Langone Medical Center”, que
conduziu junto com outros médicos um estudo com 162 pacientes que estavam se
utilizando de um extrato da maconha rico em CBD publicado no “The Lancet Neurology”,
destacou: “eu acho que, com base nas evidéncias que temos, se uma crianca tem tentado
varias drogas padrdo e a epilepsia ainda é grave prejudicando a qualidade de vida, entdo
os riscos de tentar o CBD sdo baixos para modestos na melhor das hipoteses” (Kwon,
2016, p. 1, traducdo minhal®).

Nesse horizonte dos baixos riscos na tentativa do CBD e o fato de os entrevistados
o terem considerado algo mais “natural”, embora tivessem cautela no seu uso como
veremos neste trabalho, e, na medida em que tanto os suplementos quanto os
medicamentos sdo compostos por substancias'® que podem atuar no corpo humano, uma
analise acerca das possiveis relagées estabelecidas entre as pessoas, o0 manuseio e uso do
CBD sera realizada nesta dissertacdo. E os trabalhos de Madeleine Akrich me ajudaram.

Akrich (1996) no seu artigo “Le médicament comme objet technique” considerou
gue é preciso mais pesquisas que abordam o medicamento e sua relagdo com o paciente.
Para Akrich (1996) se faz importante observar a rede terapéutica que se forma a partir do
momento em que o paciente tem acesso ao medicamento por ser tema pouco explorado
nas pesquisas antropoldgicas ja que existem muitos trabalhos que abordam a relagdo
médico e paciente. Portanto, para Akrich, é importante atentar para as caracteristicas
materiais do medicamento assim como suas formas de uso.

Este artigo € uma proposta teérico-metodoldgica para os pesquisadores irem além
da relacdo médico e paciente, pois a autora considera que, para a acdo terapéutica ser

eficaz, o medicamento teve que passar por uma série de etapas que vdo desde a

15 No original: “I think, based on the evidence that we have, if a child has tried multiple standard drugs and
the epilepsy is still severe and impairing quality of life, then the risks of trying CBD are low to modest at
best,” Devinksy says” (Kwon, 2016, p.1).

16 O efeito do medicamento no organismo humano se da por sua composi¢do: “o componente responsavel
pelo principal efeito é denominado de farmaco, droga, principio ativo, substancia ativa ou medicamento”
(Schenkel et al, 1991, p. 12).
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fabricacdo do medicamento no laboratdrio e sua analise bioquimica até o uso e manejo
doméstico do medicamento.

E preciso passar por uma longa lista de etapas que se desenvolvem em
lugares diferentes, do laboratério ao consultério, a farmacia, e ao
domicilio até mesmo em outros lugares, e que engajam uma série de
atores seja diretamente presentes — médico, farmacéutico, paciente,
comprador de remédios — seja representados pelos objetos manipulados,
como os laboratérios farmacéuticos, a seguranga social ou as
autoridades sanitarias (p. 137, tradugdo minhal?).

A autora acentua o grande percurso que o medicamento percorre para chegar as
maos do paciente. Mas a analise desses grandes percursos ainda ndo é necessaria para a

analise pormenorizada da acdo terapéutica. Portanto, para Akrich:

Faremos a hipdtese de que é no percurso que se constitui em parte a
relagdo terapéutica e que se elabora pouco a pouco o significado da
experiéncia vivida pelo paciente. Os medicamentos representando um
dos dispositivos pelos quais os individuos qualificam seus estados (“o
médico me deu isso, na bula eles dizem que..., é isso que...”), provam
seus sintomas, constroem uma interpretagdo de seus estados e
distribuem efeitos e causas (“é¢ melhor, eu tinha isso” ou “esse
medicamento ndo causa efeito, eu paro de usar”) (p. 137, tradugdo
minhals),

Por isso a autora entende que é na relagdo entre o paciente e o medicamento que
os trabalhos de antropologia do medicamento devem se voltar. Os artigos de Madeleine
Akrich, “Petite anthropologie du médicament” (1995) e o “Le médicament comme objet
technique” (1996) possuem o mesmo horizonte tedrico-metodoldgico. Eles estdo divididos

em trés partes. A primeira parte aborda a relacdo do paciente com a bula, na qual é um

prolongamento da consulta médica na medida em que o paciente interage tanto com o

17 No original: “il faut en passer par une longue liste d’étapes qui se déroulent en des lieux différents, du
laboratoire au cabinet, a la pharmacie, et au domicile voire a d’autres lieux, et qui engagent une série
d’acteurs soit directement présents - médecin, pharmacien, patient, acheteur du médicament - soit
représentés par les objets manipulés, comme les laboratoires pharmaceutiques, la sécurité sociale ou les
autorités sanitaires » (Akrich, 1996, p. 137).

18 No original: “nous ferons I’hypothese que c’est dans ce parcours que se constitue en partie la relation
thérapeutique et que s’élabore petit a petit la signification de I'expérience vécue par le patient. Les
médicaments représentent I'un des dispositifs par lesquels les individus qualifient leurs états (“le médecin
m’a donné ¢a, dans la notice ils disent que..., c’est donc que...”), éprouvent leurs symptémes, construisent
une interprétation de leur état et distribuent des effets et des causes (“ca va mieux, c’est donc que j’avais
¢a” ou “ce médicament ne me fait rien, je I'arréte” etc.)” (Akrich, 1996, p. 137).
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farmacéutico quanto com a bula. Depois Akrich analisa as formas materiais do
medicamento. Muito da eficacia terapéutica esta relacionada com a forma do
medicamento. Na terceira parte, o enfoque é dado na maneira como os pacientes usam
os medicamentos na pratica. Por exemplo, o que é preciso fazer para ministrar o
medicamento? Diluir em dgua ou ingerir diretamente contando as gotas?

Nesse horizonte, a relagdo dos familiares com o medicamento ira tangenciar todo
o percurso desta dissertacdo, que percorrera o caminho que o CBD fez para ser acessivel a
algumas das criancas que dele necessitava aqui no Brasil. Portanto, tentarei reconstruir o
mundo em que o CBD fazia sentido. Desde o momento do imaginario coletivo de acesso
ao medicamento, dos primeiros movimentos de ir a publico para afirmar o direito a saude,
da luta travada pela reclassificacdo na Anvisa, do uso doméstico do CBD e a formacdo de
uma expertise no seu uso. Proponho que foi a partir dessa relagdo que uma rede
terapéutica se formou em torno do medicamento e que os efeitos percebidos do CBD
atuando no corpo das criangas e sua eficacia assim como a continuidade da adesdo ao
tratamento também se deram devido ao cuidado dessas familias com seus filhos, a unido

e a solidariedade dos familiares pelo acesso e pelo uso mais eficiente do CBD.
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CAPITULO 2

Uso, debate e reclassificagao do canabidiol (CBD) no Brasil

Este Capitulo esta dividido em trés partes. Na primeira parte, descrevo como a
familia de Marta ficou sabendo dos efeitos terapéuticos do 6leo de maconha rico em CBD
e o importou dos Estados Unidos, sendo considerada a “primeira a utilizar o CBD na sua

|II

filha no Brasil”. Também traco o encontro de Marta e Denise e descrevo como a histdria
da Manu, filha de Denise, a primeira a ter resultados positivos com o canabidiol no
abrandamento das inUmeras convulsGes sofridas ao longo do dia, teve repercussao
nacional. A midia aparece como um ator fundamental para que o canabidiol se tornasse
conhecido. Foi o empenho de Tarso Araujo, jornalista ativista em prol da legalizacdo da
maconha no Brasil, e sua campanha nacional a fim de promover o debate e discussao
sobre os beneficios da maconha medicinal que tornaram visiveis nacionalmente o
canabidiol. A Tabela de Cronologia, apresentada ao final deste Capitulo, podera servir
como guia sindptico para acompanhar essa discussao.

A exposicdo, principalmente, de Denise na midia fez com que alguns familiares
aflitos com seus filhos adoentados entrassem em contato com ela e sua familia por meio
das redes sociais, principalmente o Facebook, a fim de obterem informacGes sobre o
canabidiol. Aponto a midia e as redes sociais como fatores importantes para a mobilizacao
social pelo acesso ao farmaco. No protagonismo pelo acesso ao CBD, tragco um esbogo de
guando as familias comecaram a falar em publico. Alguns familiares da Paraiba uniram
forcas com Marta e Denise em torno da discussdo e debate a respeito da regulamentacdo
do uso medicinal da maconha na Comissao de Direitos Humanos do Senado Federal e a
estratégia, um tanto polémica, de algumas familias pela luta a reclassificacdo do
canabidiol pela Anvisa serdo vistas na segunda parte do Capitulo. Estratégia questionada
por alguns familiares pelo fato de o movimento fazer alianga politica com um
parlamentar, o senador Magno Malta, contrario a legalizacdo da maconha no Brasil,
entretanto, favoravel a “molécula CBD” ser reclassificada. Para alguns, o apoio do senador

acrescentou forca a luta pelo acesso ao farmaco na agéncia. Entretanto, o apoio politico
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do senador ndo era um consenso entre todos os familiares no ativismo, o que possibilitou
uma analise de como o movimento dessas familias ndo era unissono.

Na terceira parte, analiso como o canabidiol foi construido socialmente como o
primeiro componente da planta cannabis a ser reclassificado no Brasil, ou seja, a sair de
uma lista de substancias proscritas, a lista F1, e constar numa lista de substancias
prescritas, a lista C1. Para isso, analiso duas reunides da Anvisa que debateram sobre o
tema, sendo que a primeira reunido negou a sua reclassificacdo e a segunda o
reclassificou. Do mesmo modo, analiso a resolucdo do Conselho Federal de Medicina
(CFM) que aprovou o uso compassivo do canabidiol para tratamento de epilepsias

refratarias aos tratamentos convencionais tdo duramente criticada pelos familiares.

2.1. O marco zero: Marta e Susi

Marta, a mde do Rio de Janeiro, era considerada pelos familiares que entrevistei
como a “primeira a utilizar o CBD em sua filha no Brasil”. Entretanto, a propria Marta nao
se considerava assim, por isso o uso das aspas. Discutirei isso em detalhes adiante neste
Capitulo. Quando nos encontramos, Marta foi gentil em querer narrar a histéria que ela e
seu marido percorreram a partir do momento em que ficaram sabendo que um éleo da
maconha rico em canabidiol (doravante, CBD, sigla largamente utilizada pelas pessoas que
conheci) poderia atenuar as crises convulsivas sofridas ao longo do dia por sua filha Susi.

De acordo com Costa e Gualda (2010), uma narrativa precede uma proposta para
se contar uma histdria e alguém que presta atencdo. Assim, narrar eventos é um exercicio
gue envolve uma relacdo empatica compreendendo “de um lado, alguém que, ao falar,
consulta a histdria inteira da vida, um amalgama de materiais autobiograficos; e, de outro,
um ouvinte com escuta atenta” (p. 935). Escutei atentamente a narrativa de Marta pelo
acesso ao CBD ao mesmo tempo em que ela estava disposta a contar a sua historia. Ela
estava sentada ao meu lado no sofd da sua casa com seu notebook no colo, pois fazia
guestdo de me mostrar o percurso que sua familia realizou no momento em que ficaram

sabendo que o CBD tinha efeitos terapéuticos. Muito do processo estava registrado nos e-
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mails enviados e recebidos. E, no momento da entrevista, Susi, sua filha de 6 anos, estava
sentada em um “cantinho da sala” forrado com tapete emborrachado colorido com a sua
cadeira de rodas posicionada ao seu lado. Ela brincava com os brinquedos e fazia o
movimento de deitar e se sentar.

Em maio de 2011, Susi foi diagnosticada com CDKL5, Marta e seu marido Junior
pesquisaram na internet sobre a doencga da filha e encontraram uma comunidade no
Facebook chamada CDKL5 Together we are stronger hope, love, cure. A época em que Susi
foi diagnosticada, essa comunidade contava com 200 membros e, quando eu conheci esta
familia, ja tinha 550 membros. Aos meus olhos, a comunidade ja tinha mais que dobrado
de tamanho, mas Marta continuava cautelosa. “Cresce devagar o grupo porque a doenga
no mundo é muito rara”, comentou.

Nessa comunidade do Facebook, Junior, seu marido, viu uma postagem de Dustin,
um pai norte-americano, dizendo que sua filha Harper!? estava sendo medicada com CBD
e estava sem crises convulsivas ha 15 dias. E contou para Marta o que tinha visto. Marta,
ao saber dos efeitos terapéuticos do CBD, enviou uma mensagem pela comunidade do
Facebook para a familia de Harper no dia 29 de setembro de 2013. Foi quando Dustin, o
pai, respondeu a sua mensagem e passou todas as coordenadas de como conseguir o CBD
gue ele estava fornecendo a sua filha.

Marta também realizou uma pesquisa na internet sobre o CBD e descobriu a
historia de Charlotte Figi, que apareceu na reportagem da rede americana CNN, em
agosto de 2013. Charlotte Figi era uma menina de sete anos, portadora de uma forma rara
e grave de epilepsia, diagnosticada como Sindrome de Dravet. Ela sofria 300 crises
convulsivas graves por semana quando tinha cinco anos, comprometendo a capacidade de
falar, andar e comer. Sua familia resolveu medica-la com um 6leo de maconha rico em
CBD. Charlotte Figi voltou a andar e falar com seis anos e suas convulsdes se tornaram
menos numerosas, em torno de duas a trés vezes por més.

Marta comentou comigo que a historia de Charlotte Figi teve projecdo nacional

nos Estados Unidos e que podia ter sido por causa dessa reportagem que Dustin comecou

19 Em janeiro de 2016, Harper faleceu aos cinco anos de idade.
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a medicar sua filha com CBD. A sindrome de Harper e Charlotte eram diferentes, mas elas
tinham em comum a epilepsia de dificil controle, ou seja, as iniUmeras convulsdes sofridas
ao longo do dia refratarias a tratamento convencional. Isto é, a possibilidade de
tratamento com medicamentos anticonvulsivantes disponiveis no mercado, como sera
visto no proximo Capitulo. Ao ter contato com a histéria de Charlote e Harper, Marta se
sentiu mais estimulada em tratar sua filha Susi com o CBD. Parece que um exemplo
concreto inspirava o proximo, e assim avangava uma corrente entre familias.

A partir de contato repassado por Dustin, Marta entrou em contato com a
empresa norte-americana Hempmeds um dia depois. Ela agiu rapidamente. No dia 30 de
setembro de 2013, enviou um e-mail para o médico da empresa. Ela abriu sua caixa de e-
mail, me mostrou o e-mail do médico e comentou: “Aqui ele me disse que ia enviar o
canabidiol de graca porque eu era a primeira pessoa do pais a usar o CBD da Hempmeds”.
Marta enviou seus dados e endereco e aguardou a chegada da amostra gratuita do CBD.

Nesta comunidade do Facebook, havia também outros brasileiros. A comunidade
era um grupo fechado. Para participar dela, era necessario receber o convite do
moderador do grupo ou enviar mensagens comprovando sua relacdo familiar ou de
cuidador com criangas com CDKL5. Marta mencionou trés brasileiros que ela conheceu
por meio da comunidade: Pablo de Criciima, Flavia do Rio de Janeiro e Denise de Brasilia.
Todos eles eram pais ou maes de criangas com epilepsia de dificil controle. Eles trocavam
informacgBes nesse grupo e ficaram amigos por meio da comunidade. Em 1° de outubro de
2013, Marta entrou em contato via e-mail com seus trés conterraneos e mencionou a
postagem do Dustin sobre os efeitos terapéuticos do CBD. Também lhes relatou a historia
bem sucedida de Charlotte Figi e comentou o contato realizado com a empresa para ter

acesso ao CBD. Enviou e-mail para seus amigos com as seguintes informacgdes:

1) Site e informagdes da Harper: www.Hope4Harper.com;
1) Historia de Charlotte Figi:
http://edition.cnn.com/2013/08/07/health/charlotte-child-medical-marijuana/

1i1) Site da empresa que fabrica o CBD: www.hempmedspx.com ;
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iv) Contato do médico indicado pelo Dustin para enviar a amostra gratis do CBD da
Hempmeds;

v) Wikipédia: o que é o canabidiol: https://pt.wikipedia.org/wiki/Canabidiol.

Marta divulgou essas informacdes com seus amigos para compartilhar sobre os
efeitos terapéuticos e também sobre o custo do medicamento. Como ja foi mencionado,
em um primeiro momento, ela ia recebé-lo gratuitamente, mas futuramente ela teria que
comprar. E o medicamento, vendido nos Estados Unidos como suplemento alimentar, era
caro — USS 200 ddlares por 10 gramas. Portanto, ela pensou na divulgacdo da noticia para
futuramente fazer uma “vaquinha” com seus colegas para comprar o CBD. Marta estava
bem estimulada com os resultados positivos em Charlotte e Harper e acreditava que o
medicamento teria efeitos positivos também em sua filha.

Até a espera da chegada do CBD, Marta também entrou em contato com uma
amiga psiquiatra. Relatou que estava importando uma substdncia a base de maconha e
gueria informacgGes técnicas de algum médico que trabalhasse com maconha medicinal no
Brasil. Marta queria saber se o CBD tinha efeitos colaterais; se tinha metais pesados; se
era confiavel; se havia estudos clinicos; se havia outros pacientes sendo tratados com
maconha medicinal. Embora ela estivesse se preparando para medicar sua filha com o
CBD, haja vista os resultados positivos em Charlotte e Harper, Marta também se
preocupava por estar sem apoio de algum médico brasileiro. Entretanto, Marta, mesmo
tentando obter informacdes médicas/técnicas do CBD no Brasil, ela ndo obtinha ajuda
médica/técnica em seu pais. A sua amiga médica psiquiatra tentou ajuda-la repassando e-
mails para médicos que ela conhecia, mas a ajuda técnica/médica ndo veio neste
momento. Sua amiga psiquiatra foi uma pessoa chave na rede de contatos de Marta para
gue o CBD fosse conhecido nacionalmente, que serd visto mais a frente. Marta também
informou ao neurologista de Susi que iria ministrar o CBD a sua filha. O neurologista
sugeriu enviar uma amostra para teste farmacolégico para saber o que havia no produto

guando o CBD chegasse, mas também ndo conseguiu ajuda-la com informacgdes técnicas
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porque ndao ministrava maconha medicinal para seus pacientes naquela época. Tudo
parecia bastante novo e inicial, mesmo na comunidade médica.

No dia 9 de outubro de 2013, a amostra gratis do CBD da Hempmeds chegou a casa
de Marta, passando tranquilamente pela alfandega aeroportuaria brasileira e ela recebeu
o produto. (Descrevo o processo de importacdo e o pagamento das taxas alfandegarias no
Capitulo 4). Chegaram 10 gramas do Real Scientific Hemp Oil Blue Label, com uma
concentracdo de 17,5% de CBD. Entretanto, Marta, por ser ansiosa, como me explicou,
ndo teve paciéncia de enviar a medicagdo para um teste farmacoldgico conforme sugerido
pelo neurologista da filha. E, no dia 10 de outubro, no dia seguinte a chegada do produto,
ela comecou a medicar a filha com o CBD de acordo com informa¢Ges de Dustin. O
medicamento vinha em uma seringa que era preciso apertar um pouco para sair a pasta
de CBD. Dustin sugeriu ministrar bem pouco de CBD: o comprimento de um grdo de arroz.
Era preciso depois dilui-lo em uma colher de azeite e coloca-lo em uma seringa de plastico
de 3 ml comprada na farmacia e dar via oral para sua filha. Essas informacdes de
manuseio do medicamento serdo explicadas detalhadamente no Capitulo 4.

Sua filha tinha o quadro de uma, duas, no maximo, trés crises convulsivas por dia.
Quando Marta passou a ministrar o CBD nela, Susi passou a ter uma crise convulsiva por
dia e ficava um dia sem ter convulsdo. Na percepcdo de Marta, que ministrou o CBD por
40 dias em Susi, foi uma reducdo pouco significativa. Havia uma expectativa desses pais de
gue o medicamento atenuasse mais as crises convulsivas, aumentando o intervalo entre
uma crise e outra sofrida por sua filha. Durante esse tempo que ela ministrava o CBD a
filha, sua amiga Denise, de Brasilia, quis saber de Marta dos efeitos terapéuticos. Mesmo
com os primeiros resultados ndo muito significativos, Denise entrou em contato com a
empresa Hempmeds e comegou a medicar sua filha Manu com o 6leo de maconha rico em
CBD no més seguinte, em novembro de 2013.

A principal forma de acessar novos contatos e informacdes, pelo que eu ia
entendendo, era pelos e-mails. Quando Marta enviou e-mail para sua amiga psiquiatra
para saber se ela conhecia algum médico que trabalhava com maconha medicinal, sua

amiga psiquiatra enviou e-mail para varios médicos que conhecia e alguns a responderam
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e entraram em contato com Marta. Um neurocientista, que era chefe de Departamento
do Instituto do Cérebro do Rio Grande do Norte, comentou com Marta que sabia de
alguém que podia ajuda-la. Figueiredo era advogado do growroom, “grupo que fomenta
um site com informacdes sobre a maconha e protege o usuario atuando em defesa de
seus direitos” (Growroom, [s.d]). Figueiredo era envolvido com a politica de drogas,
ativista em prol da legalizacdo da maconha e morador do Rio de Janeiro. Figueiredo e
Marta ja se conheciam. Ambos eram advogados e ja haviam feito uma pds-graduacao
juntos. No momento em que Figueiredo soube pelo amigo neurocientista de que Marta
estava precisando de ajuda por estar ministrando um medicamento a base de maconha,
ele enviou e-mail a Marta para ela relatar como estava o andamento do tratamento com o
CBD. E Figueiredo e Marta passaram a trocar e-mails com informacGes sobre o
tratamento, mas Figueiredo ndo era médico. Entretanto, sabia dos efeitos terapéuticos da
maconha haja vista sua militdncia e sua participacdo em congressos cientificos sobre
maconha medicinal. Vérios atores vinham se educando e reunindo conhecimento sobre o
CBD.

Tarso Araujo, jornalista da Revista Superinteressante e autor do livro “Almanaque
das Drogas”, entrou em contato com Figueiredo. Eles se conheciam pelo envolvimento
neste ativismo e todo o movimento da Marcha da Maconha?0. Tarso Araljo estava
escrevendo uma matéria para a revista Superinteressante sobre os efeitos terapéuticos da
maconha medicinal e perguntou para Figueiredo se ele conhecia alguém que estava
envolvido com maconha medicinal. Figueiredo mencionou Marta e forneceu seu contato
para o jornalista, que entrou em contato com Marta em dezembro de 2013. Nesta época,
Marta ja ndo estava mais ministrando o CBD em Susi, dados os resultados medianos. Mas

Marta sabia que Denise estava medicando Manu com CBD em Brasilia com resultados

20 A Marcha da Maconha é um evento que ocorre no mundo inteiro anualmente a fim de os paises
repensarem a legislagdo em torno da maconha. Os ativistas lutam pela legalizagdo da maconha e a
regulamentagdo do comércio, sendo favoraveis ao uso recreativo, medicinal, industrial e religioso da erva.
De acordo com Corteletti (2015), que etnografou a Marcha da Maconha DF no ano de 2014, o “Coletivo
Nacional articula as manifesta¢des pelos estados brasileiros sob o titulo de Marcha da Maconha de forma
horizontal, leve e fluida, dando margens a coletivos locais e a¢des individuais” (p. 85). Também a partir
dessa pesquisa, produziu o documentario “Fumacga” (Fumaga, 2015, dirigido por Simido e Corteletti).
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muito mais positivos, proporcionando uma diminuicdo significativa nas inUumeras
convulsdes sofridas ao longo do dia por Manu. Marta colocou Denise e Tarso em contato.
Havia na narrativa de Marta uma felicidade por ter indicado o éleo da maconha
rico em CBD para Denise e de o medicamento ter proporcionado a Manu uma melhora
significativa nas inumeras convulsdes sofridas ao longo do dia. De acordo com Cortazzi
(2001), “toda narrativa € uma versao ou visdo do que ocorreu. A maioria das narrativas
nao simplesmente relata eventos mas sim fornece perspectiva do narrador a respeito do
seu significado, relevancia e importancia” (p. 384, traducao minha?1). A narrativa de Marta
tinha um significado, relevancia e importancia como Cortazzi pontuou, pois ndo era
simplesmente uma lista de eventos. Também havia na sua narrativa um protagonismo no
acesso a um medicamento que estava conseguindo atenuar as convulsées sofridas ao
longo do dia por criangas com epilepsia de dificil controle. E, embora sua filha ndo tivesse
conseguido resultados significativos com o CBD, ela tinha noticias dos resultados muito
positivos em Manu, no Brasil, e, em Harper e Charlotte Figi, nos Estados Unidos. Isso lhe

animava muito ao passo que deixava claro seu papel na chegada do CBD ao Brasil.

2.1.1. Denise e Manu: repercussao nacional

Tarso Araujo entrou em contato com Denise no dia 15 de janeiro de 2014 e ela lhe
contou que Manu estava tomando o CBD desde o dia 11 de novembro de 2013. No final
de novembro de 2013, Manu estava conseguindo diminuir de 60 convulsdes por semana
para 19 depois de ser medicada com o CBD. Tarso ficou impressionado com os efeitos
terapéuticos do CBD em Manu e, como estava procurando histérias de vida em torno da
maconha medicinal, quis documenta-la em sua reportagem na revista Superinteressante.
Em abril de 2014, Denise e Manu apareceram na tiragem especial “A revolucdo da
maconha”. Denise apareceu segurando Manu, que estava no seu colo e de costas para a

foto, e mencionou o resultado positivo com o uso do CBD no controle das inUmeras

21 No original: “every narrative is a version or view of what happened. Most narratives do not simply report
events but rather give a teller’s perspective on their meaning, relevance and importance” (Cortazzi, 2007, p.
384).
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convulsdes sofridas ao longo do dia por sua filha. Foi colocada como exemplo de pesquisa
com o CBD.

Além dos efeitos terapéuticos do CBD a qualidade de vida em Manu, Denise
relatou o problema que a familia estava enfrentando com a importacdo do CBD. A
encomenda do 6leo da maconha rico em CBD feita a empresa Hempmeds havia ficado
retida na alfandega de Curitiba/PR. Isso porque o canabidiol era uma substdncia que se
encontrava na lista F1 de substancias proscritas no Brasil pela Anvisa. A lista F1 reunia as
substancias entorpecentes, como a cocaina, a heroina (Brasil, 2015a).

A familia de Denise estava articulando um meio de conseguir retirar a encomenda
retida. Primeiro, entrou com o pedido na justica para importar o medicamento no dia 1°
de abril de 2014. Uma reflexdo em torno da judicializacdo da saude sera realizada no
Capitulo 4. No pedido formal feito a justica, era necessario anexar um laudo médico, nesse
caso feito por José Alexandre Crippa, psiquiatra e pesquisador da Universidade de Sdo
Paulo (USP) de Ribeirdo Preto/SP. Médico e pesquisador que vinha desenvolvendo
pesquisas sobre “o uso terapéutico do canabidiol na psiquiatria” (Crippa et al, 2010), ele
participou também como um dos autores no artigo em que o canabidiol figura como “um
componente da cannabis sativa que possui efeitos ansioliticos” (Schier et al, 2012). Da
mesma forma, participou como um dos autores no artigo sobre “a administragcdo aguda
do canabidiol em pacientes esquizofrénicos” (Hallak et al, 2010). Denise disse ter enviado
e-mail para alguns médicos que pesquisavam os efeitos terapéuticos do canabidiol para
gue a ajudassem com o laudo médico, sendo Crippa o Unico médico/pesquisador que lhe
retornou e se predispOs a fazer o laudo médico. O juiz Bruno Apolinario, da 3° Vara
Federal de Brasilia, no dia 3 de abril de 2014, concedeu uma liminar para a familia usar e
importar o canabidiol, ainda proibido no Brasil. Em sua decisdo, ele se apoiou nos
beneficios que o medicamento havia trazido a crianca até entdo. E, assim, a familia de
Manu foi a primeira a conseguir a importacdo do CBD via justica. Fiquei impressionada
com a rapidez da decisdo do juiz. Um dos motivos pode ter sido o peso técnico do laudo

médico feito por um pesquisador e psiquiatra da USP.
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A dificuldade da familia em trazer o CBD para o Brasil e os efeitos terapéuticos que
a substancia estava proporcionando a Manu viraram um documentario de curta-
metragem, “llegal”, produzido por Tarso Araujo e Raphael Erichsen (llegal, 2014a). Foi
lancado no final de margo de 2014 na internet pela campanha “Repense” que “promove
informacdo e reflexdo sobre maconha medicinal” (Repense, 2016).

Os jornalistas do programa de televisdo “Fantdstico” tiveram acesso ao curta
“llegal” e produziram uma reportagem que foi ao ar em 30 de marc¢o de 2014 contando a
historia da familia de Manu e a luta pelo acesso ao CBD. O programa levantou a seguinte
guestdo aos seus telespectadores: “Se vocé fosse pai ou mde de uma crianga como Manu,
importaria o remédio apesar da proibicdo?”. Foi a partir dessa reportagem que a histéria
de Manu teve repercussdo nacional. E foi por meio dessa reportagem, em cadeia nacional,
gue muitas familias souberam do CBD, inclusive as familias paraibanas, que conheci.
Sendo que algumas familias paraibanas aparecem ainda neste Capitulo, mas elas
aparecerdao intensamente nos Capitulos 3 e 4. A midia alcanca milhares de leitores e
expectadores e atua, também, no processo de formacdo da opinido publica da sociedade
brasileira. Outro motivo da decisdo do juiz Bruno Apolinario, de Brasilia, para a liminar de
uso e importacdo do CBD para familia de Manu pode ter sido a reportagem deste
programa de televisdo em cadeia nacional, uma vez que sua decisdo foi no dia 3 de abril
de 2014, apds a veiculagdo da matéria jornalistica, que foi ao ar em 30 de margo de 2014.

O curta produzido por Tarso Araujo e Raphael Erichsen foi transformado em um
longa-metragem depois de seis meses e, em 9 de outubro de 2014, o filme “llegal — a vida
ndo espera”, com o apoio da Revista Superinteressante, estreou nos cinemas de 20
cidades do Brasil. O filme, além de retratar a histdria das familias que ministravam o dleo
da maconha rico em CBD nos seus filhos (trazendo as histoérias das familias de Denise e
Marta), também mostrou as pessoas que se beneficiavam terapeuticamente da maconha
como forma de tratamento para problemas de saude que iam de dor crénica a efeitos
colaterais de quimioterapia (llegal, 2014b).

Conheci Denise em Brasilia e nos encontramos varias vezes na clinica de

fisioterapia de Manu. Ela me confidenciou que “se ndo fosse Tarso Araljo a gente ndo
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teria saido do lugar porque ele foi o grande pensador do projeto todo”. Segundo Denise, o
mérito foi do jornalista ao refletir sobre o uso do CBD e proporcionar o debate e discussao
em torno do tema em abrangéncia nacional. Na mesma dimensdo, Marta também
confidenciou, quando eu estive no Rio de Janeiro: “Uma coisa tem que ficar clara, essa
historia toda tomou uma forga muito grande principalmente por causa da midia, porque
se ndo fosse a midia, seriamos mdes anonimas dando uma substdncia da maconha no
Brasil, como tem o caso de uma pessoa no Brasil que toma canabidiol ha 5 anos, mas sua
histéria ndo se tornou publica”. Por isso tudo, Marta ndo se considerava a primeira a
utilizar o CBD no Brasil.

Spitulnik (1993) explicou que a midia € um campo que pode ser analisado
antropologicamente porque os usos dos meios de comunicacdo de massa estdo
englobados em um contexto da realidade social mais extensa. De acordo com a autora:

Meios de comunica¢do sdo definidos no sentido convencional como a
midia eletrénica de radio, televisdao, cinema e musica gravada e o
material de impressdao de jornais, revistas e literatura popular sao ao
mesmo tempo artefatos, experiéncias, praticas e processos. Eles sao
economicamente e politicamente motivados, vinculados a evolugdo da
ciéncia e da tecnologia e, como a maioria dos dominios da vida humana,
a sua existéncia esta intimamente ligada com o uso da linguagem (p. 293,
grifo meu, tradugdo minha22).

Tuchman (1999) apontou um conceito que atravessa o campo jornalistico que é o
da objetividade. Alguns jornalistas podiam argumentar que as matérias que veiculavam
comportavam conteudos objetivos a fim de diminuir coagGes ou constrangimentos haja
vista os possiveis processos de difamacdo e o descrédito de seus superiores. Contudo, a
autora pontuou que o jornalista, ao fazer uma matéria e escolher as fontes a utilizar, ja
estava servindo-se de sua subjetividade, o que vai de encontro a dita objetividade

jornalistica. Dessa forma, era a subjetividade de Tarso Araujo e toda a sua mobilizacdo

politica em torno da legalizacigo da maconha no Brasil que preponderaram nas

22 No original: Mass media is defined in the conventional sense as the electronic media of radio, television,
film, and recorded music, and the print media of newspapers, magazines, and popular literature are at once
artifacts, experiences, practices, and processes. They are economically and politically driven, linked to
developments in science and technology, and like most domains of human life, their existence is inextricably
bound up with the use of language (Spitulnik, 1993, p. 293).
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reportagens, no curta e no filme realizados. Toda a sua producdo jornalistica veio de
histdrias reais, de mulheres como Marta e Denise, que foram protagonistas no acesso a
um medicamento na esperanca de diminuir as convulsdes sofridas ao longo do dia por

suas filhas.

2.2. A luta politica das familias

2.2.1. Congresso Nacional: “Eu peco que assistam. Olhem! N3o desviem o olhar!”

Com a repercussdo na midia, Denise me confidenciou que ela e seu marido
receberam muitas mensagens pelo Facebook logo apds a reportagem em cadeia nacional
de mades e pais aflitos querendo saber como teriam acesso ao canabidiol por causa das
condicbes de saude cronicas de seus filhos. Dentre essas maes e pais aflitos estavam
alguns familiares de Jodo Pessoa que entrevistei. Nestas mensagens trocadas, algumas
familias de Jodo Pessoa partiram também para a compra do medicamento, em um
primeiro momento, clandestinamente. E, em um segundo momento, 15 familias da
Paraiba entraram com pedido na justica para terem direito ao farmaco. Todo esse
processo de acesso sera detalhado no Capitulo 4.

Enquanto isso, muito aconteceu no plano politico. Quatro maes e pais de Jodo
Pessoa vieram em Brasilia no dia 25 de agosto de 2014 para uma audiéncia publica na
Comissdo de Direitos Humanos (CDH) no Senado Federal que estava debatendo o uso
medicinal, recreativo e industrial da maconha. O debate foi promovido porque no dia 11
de fevereiro de 2014, André Kiepper, ativista em prol da legalizacdo da maconha no Brasil,
entrou no Portal e-Cidadania do Senado Federal e propds uma ideia legislativa23. O portal
possibilita que qualquer cidaddo proponha a criacdo de uma nova lei no pais, mas para
gue a ideia legislativa seja avaliada pela CDH do Senado Federal é necessario que a ideia
seja apoiada por 20.000 pessoas, que devem acessar o portal na internet, clicar na
proposta e declarar seu apoio. Depois é designado um senador, que sera o relator da

sugestdo, o qual deve elaborar um requerimento sugerindo ou ndo a transformacdo da

23 Disponivel em: http://www12.senado.gov.br/ecidadania/comofuncionaideia
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proposta em projeto de lei para ser debatido tanto na Camara dos Deputados quanto no
Senado Federal. André Kiepper propds a regulamentacdo do uso recreativo, medicinal e
industrial da maconha e obteve o apoio de 20.000 pessoas em quatro dias. “A adesdo
massiva a uma proposta de regulagdo da maconha no Brasil representou um

IlI

amadurecimento social que acompanha uma tendéncia internacional” (Kiepper e Esher,
2014, p.1). Assim, a ideia legislativa de regulamenta¢do da maconha foi transformada em
sugestdo para ser apreciada pela CDH do Senado Federal.

A Secretaria Geral da Mesa do Senado identificou a matéria proposta por André
Kiepper como Sugestdo n° 8, de 2014, conhecida como Sugestao Popular 8 (SUG 8). E o
relator da SUG 8 foi o senador Cristovam Buarque do Partido Democratico Trabalhista
(PDT-DF). Para o debate da SUG 8, a CDH do Senado Federal realizou seis audiéncias
publicas ao longo de 5 meses em 2014 nas quais o publico participou e se pronunciou
assim como teve a participacdo de especialistas.

Em uma das audiéncias publicas, a do dia 25 de agosto de 2014, foram convidadas
as familias que estavam se mobilizando em torno do acesso ao canabidiol. Denise e seu
marido Ricardo de Brasilia, Marta do Rio de Janeiro e Isabela, Mariana, Fernando e Heloisa
de Jodo Pessoa estavam presentes nesta audiéncia. Eu ndo compareci a audiéncia porque
comecei a pesquisar o ativismo em torno do canabidiol em setembro de 2014, mas tive
acesso via internet aos pronunciamentos das familias na CDH do Senado Federal. Quando
estive em Jodo Pessoa, varios familiares que conheci se reportaram a fala de Mariana
nesta audiéncia, que tive a oportunidade de entrevistar. Mariana era fonoaudidloga de
formacao e policial civil da Paraiba. Ela passou um video de Valdo, seu filho, de 21 anos,
sofrendo convulsdo. Trago a sua fala pela riqueza discursiva e também de oratdria e
retdrica politica que guarda:

Meu nome é Mariana. Eu sou da Paraiba, do Nordeste deste grande
Brasil. E sou mae de Valdo. Valdo é um rapaz de 21 anos. E eu estou aqui
ndo sozinha, ndo pela minha luta, pelo meu filho. Eu estou aqui
representando, além de nosso grupo de articulagdo de maes e pais proé-
canabidiol da Paraiba, estou representando 600 mil pessoas, em torno de
600 mil pessoas. Existem pais, familiares, amigos envolvidos em tudo
isso. Eu gostaria que passasse um video. Vou pedir a todos que prestem
atengdo. Este é Valdo, meu filho. (O video comegou a passar e Valdo
estava tendo uma convulsdo. As pessoas da audiéncia se sentiram
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desconfortadas e desviavam o olhar). Eu pego que assistam. Olhem! (Ela
olhou ao lado e repetiu). Ndo desviem o olhar, por favor. Parem o video,
por favor. Vocés assistiram 15 segundos de uma convulsdo que durou 38
minutos. Ela comegou 1h30 da manha e parou as 2h08. Essa é uma das
200 convulsdes que Valdo tem no més, em média. Ddi, nao é? Foi citado
aqui sobre o estimulo a educacgdo, a prevengao... Eu queria saber como é
gue se previne a epilepsia? Se falou em ser feliz e ter dignidade.
Concordo. Mas eu quero que Valdo seja feliz e tenha dignidade.
(Algumas pessoas da plateia se levantaram e bateram palmas. Mariana
emocionada agradeceu). Henrique, Sandra, Eduardo, Joaquim, Felipe e
tantos outros do nosso grupo e tantos que estdo por ai. Infelizmente, o
filhinho de Juliana faleceu. Eu fago um apelo que essa Comissdao e os
senhores que sdo contra e eu respeito o ponto de vista e é o principio do
direito humano individual é ter direito a opinidao e eu concordo. Mas eu
peco a todos que ndo tenham acesso a uma situagdo dessa (apontou
para o video) que pensem e que pesem. As minhas questdes morais,
profissionais, no combate a droga ou pensamento da liberagdo vém ao
encontro ao meu sentimento de mde e eu pergunto a qualquer um de
vocés. (Olhou para os lados). O que vocés ndo fariam por um filho?
Trafiquei. Trafiquei, comprei o remédio antes de sair a minha liminar
porque eu quero dar ao meu filho sim a oportunidade de ele ser feliz, de
ter dignidade e, principalmente, de viver. Porque a nossa luta (chamou
atencdo para a camisa do grupo Canabidiol jd) é pela vida. E é isso que eu
peco aos senhores encarecidamente. Discutam. Essa é a nossa urgéncia
de um projeto de lei que libere o uso medicinal. O CBD, o canabidiol é
um dos componentes. (Plateia bateu palmas). Mas existem varios. Nao
fechemos as portas a pesquisa. Nosso pais esta muito atrasado. E nds
precisamos de urgéncia porque o nosso tempo é curto. Valdo sofre 200
convulsdes desse tipo no més. Ndo é facil. Eu vivo cada dia e amanhego
com meu filho agradecendo a Deus, agradecendo a oportunidade de
conhecer (apontou para um membro da mesa) Dr. Renato e agradecer
pela pesquisa e agradecer a tantos que procuram aliviar a nossa dor.
Pena daqueles que utilizam de uma planta por gozos e propostas, que, a
meu ver, ndo seriam t3o nobres. Mas isso é uma questdo minha,
particular. Mas ndao podemos fechar os olhos e dar as costas a essa coisa
boa que pode ser a cannabis e que é a cannabis. Eu tenho certeza disso.
Queria agradecer a vocés a oportunidade. Muita paz para todos. (Plateia
bateu palmas. Mariana voltou e pediu mais um minuto. Apontou para o
video. Uma foto apareceu). Esse é Valdo sorrindo. Esses dois sdo Joaquim
e Felipe, filhos de outra mde que estd aqui presente. (Olhou para o
video). E é esse sorriso que eu quero ver na vida dele durante 24 horas
do dia. Muito obrigada senador.

Observa-se a retérica da manifestacao do sofrimento na fala de Mariana e o video
sendo o objeto técnico de traducdo do que ela e outras mdes e pais com filhos com

epilepsia de dificil controle sofriam todos os dias: vé-los convulsionando e ndo terem
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muito o que fazer pois a epilepsia dessas pessoas eram refratarias a tratamento
convencional. Essa retodrica da manifestacdo do sofrimento sendo traduzida em um video
foi comum encontrar nos eventos publicos onde as familias se pronunciavam
publicamente. Denise foi uma mde que comegou a passar o video de Manu tendo
convulsdo no semindrio promovido pela Comissdo de Seguridade Social e Familia da
Camara dos Deputados a respeito do uso medicinal do canabidiol, realizado no dia 18 de
novembro de 2014. Nesse seminario, ela fez menc¢do ao video de Mariana que comoveu a
plateia da CDH e logo em seguida passou o video de Manu. O mesmo ocorreu na palestra
no Hospital Universitario de Brasilia sobre o uso terapéutico do canabidiol realizado no dia
17 de dezembro de 2014 onde Denise também passou o video de Manu sofrendo
convuls3o.

Mariana também clamou para as pessoas se colocarem no lugar dessas familias
gue precisavam conviver diariamente com uma doenca de dificil controle e enfatizou que
ndo estava lutando apenas pensando no seu filho, mas sim no coletivo, ou seja, no grupo
organizado das familias pro-canabidiol da Paraiba e nos 600.000 epilépticos. Mariana disse
claramente na audiéncia que traficou para proporcionar ao seu filho qualidade de vida.
Quando eu a entrevistei em Jodo Pessoa e perguntei se poderia gravar a entrevista, ela
logo mencionou: “Tudo bem! Ja disse que traficava no Senado, agora eu posso falar
qgualquer coisa”. A urgéncia dessas familias em terem acesso ao medicamento também é
algo a se ressaltar, o que vai ao encontro da histéria de Marta pelo acesso ao canabidiol.
Ela agiu rapidamente desde o momento em que ficou sabendo dos efeitos terapéuticos do
canabidiol até a chegada do farmaco a sua casa. Na audiéncia publica na CDH do Senado
Federal, a urgéncia era em ter um projeto de lei que pudesse ser discutido nas Casas do
Congresso Nacional para liberar o uso medicinal. E Mariana também mencionou a
importancia da pesquisa. Percebe-se como houve uma separagao em seu discurso no que
tange ao uso medicinal, principalmente o canabidiol tendo em vista a énfase de maes e
pais pré-canabidiol da Paraiba, e o uso recreativo da maconha sendo utilizado por “gozos

e propostas ndo muito nobres”.
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No caso do acesso das criancas & nevirapina na Africa do Sul, medicamento
antirretroviral que impedia a transmissdo de HIV de mae para filho, Bayle, 200-, o
considerou uma questdo de direitos humanos, pois adquiriram involuntariamente o virus
HIV. A enfermidade e a morte de uma crianca era encarada como uma desgraca maior do
gue a morte de um adulto e chamava atencdo a nivel internacional: “Todas estas razbes
criam um incentivo para que os advogados argumentem questdes do ponto de vista dos
direitos da crianca e que quaisquer preocupacoes com os direitos das mulheres sejam
deixados para tras” (p. 37, traducdo minha24). Percebe-se que na Africa do Sul a entrada
de um antirretroviral foi discutida e viabilizada tendo em vista a preocupac¢do em torno
dos direitos das criancas.

Entretanto, no caso especifico deste trabalho com os familiares de criancas que
necessitavam do canabidiol, quando entrevistei Mariana em Jodo Pessoa, ela comentou
gue ouviu um comentario de uma mulher na audiéncia publica da CDH no Senado Federal
dizendo que os familiares do canabidiol estavam usando as criancas para liberar a
maconha no Brasil. E Mariana ficou indignada com esse comentario. Ela ndo queria ver
sua luta vinculada a legalizacdo da maconha. Por isso sua énfase em separar a luta do uso
medicinal da do uso recreativo, uma vez que considerava o uso recreativo com fins menos
nobres se comparado ao uso medicinal.

No relatério que o senador Cristovam Buarque entregou a CDH em novembro de
201425, depois de ter realizado todas as audiéncias publicas que o fundamentaram, ele
recomendou a regulamentacdo do uso medicinal da maconha e a continuidade do debate
para o uso recreativo.

A ida ao Senado Federal e todo movimento no Congresso Nacional configurou mais
uma etapa da luta politica dos familiares pelo acesso ao canabidiol. Quando estive na
Paraiba, as familias de Jodo Pessoa que estavam na audiéncia da CDH do Senado Federal
afirmaram que a ida delas até Brasilia serviu para fortalecer a luta. Fernando pontuou: “E

um movimento social. Ndo é um pai isolado lutando por direito ali, n3o. E um movimento

24 No original: “All of these reasons create an incentive for advocates to argue issues from a children’s right
perspective and cause any women'’s rights concerns to be pushed to the background” (Bayle, 200-, p. 37).
% Disponivel em: http://legis.senado.leg.br/mateweb/arquivos/mate-pdf/156942.pdf
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social, a gente se legitima como isso, na medida em que a gente faz essa intervencdo
coletiva”. A dimensdo do coletivo era muito ressaltada na fala das familias paraibanas que
sera visto com mais detalhes no Capitulo 4.

Ressalto que Denise me confidenciou que, a partir desta audiéncia publica no
Senado Federal, o contato e as trocas de mensagens e telefonemas entre Denise, Marta e
essas familias paraibanas aumentaram ainda mais. E eles foram se tornando cada vez mais
proximos na luta para terem acesso ao farmaco. Denise relatou: “A gente whatsappeia? o
dia inteiro. Temos um grupo chamado Turma do Bem no whatsapp onde trocamos
informacgOes e estratégias politicas a serem tomadas para o acesso ao canabidiol. Neste
grupo esta o Tarso Araujo, as familias que apareceram no filme llegal, o pessoal da Paraiba
e outras familias do Brasil inteiro que tém filhos com epilepsia de dificil controle”. E uma
das estratégias que as familias montaram foi de conversar tanto com os parlamentares
proibicionistas, ou seja, contra a legalizacdo de uma ou mais drogas no Brasil, como
conversar com os antiproibicionistas. Entretanto, essa estratégia ndo era aceita por todos

do grupo como sera visto mais a frente neste Capitulo.

2.2.2. Organizagoes de saude e as familias

Outra estratégia das familias era chamar atencdo da midia tanto para a
reclassificacdo do CBD pela Anvisa quanto para a dificuldade de conseguirem prescricao
médica, pois muitos médicos ndo queriam receitar um medicamento proibido no Brasil a
época. E, assim, conseguir “cutucar” a Anvisa e o Conselho Federal de Medicina era uma
estratégia. O CBD era uma substancia que se encontrava na lista F1 de substancias
proscritas e a Anvisa ja havia se reunido uma vez, em 29 de maio de 2014, e havia
decidido pela n3o reclassificacdo do CBD, ou seja, o canabidiol continuaria nesta lista. Mas
as familias lutavam para o CBD ir para lista C1 de substadncias sujeitas a controle especial.
Assim, o CBD passaria de proscrito para prescrito. As mdes e pais, conforme expressao de

Denise, “Disparavam mensagem para tudo que é jornal”. Nessas mensagens, as familias

26 Com referéncia ao aplicativo whatsapp, que permite trocar mensagens por celular utilizando os servigos
dainternet.
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clamavam pela reclassificacdo do canabidiol pela Anvisa e pela urgéncia de se conseguir
prescricdo médica. Denise ressaltou que jornalistas ligavam para ela e seu marido e
pediam indicacdo de outras familias para a reportagem sobre a demanda em torno do
canabidiol, pois “queriam rostos novos”, comentou. E, assim, eles aproveitavam da
necessidade da midia por “rostos novos” e mais familias ressaltavam a importancia da
reclassificacdo e da prescricdo médica na midia. Outra maneira de chamar a atencdo da
Anvisa era por meio das redes sociais. As hashtags?’: #RECLASSIFICA ANVISA; #AGILIZA
ANVISA eram amplamente usadas nos debates em torno da reclassificacdo nas redes
sociais, principalmente, o Facebook. As familias da Paraiba também se articulavam nos
orgdos publicos. Foram a varios 6érgaos conforme Isabela, de Jodo Pessoa, comentou:
“Fomos na Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), Ministério Publico, a Anvisa da Paraiba,
a Receita também abragou a gente, a Policia Federal, o Conselho Regional de Medicina da
Paraiba. lamos com um abaixo assinado com as vdrias assinaturas que conseguimos via

|II

internet em Jodo Pessoa a favor da liberacdo do canabidiol”. Isabela também falou que os
representantes desses 6rgaos os instruiram a desvincular o canabidiol da maconha, por
isso mencionar apenas “canabidiol” ou “CBD” era uma maneira encontrada a ndo
relacionar o termo a maconha. Quando estavam em Brasilia, essas familias também foram
aos o6rgdos competentes, como a OAB/DF e o Conselho Federal de Farmacia. Munidos do
abaixo assinado, iam aos orgdos para obterem parecer favoravel a reclassificacdo do
canabidiol pela Anvisa. Os pronunciamentos desses 6rgaos, principalmente, os de defesa
dos direitos humanos e os vinculados a salde seriam enviados a Anvisa para acelerar o
processo de reclassificagdo do CBD. A articulacdo de pais e maes pro-canabidiol da Paraiba
também realizava atos publicos na Praca da Paz dos Bancarios na Paraiba a favor da
reclassificacdo do canabidiol.

E, quanto ao CFM, além de chamarem atencdo na midia para que o conselho de

classe atentasse para necessidade da prescricdo médica, os familiares fizeram uma carta

27 As hashtags sdo bem utilizadas nas redes sociais. Compreendem uma palavra chave antecedida por um
sinal de jogo da velha e tém por objetivo expressar um pensamento, um sentimento, etc.
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aberta ao CFM publicada na internet no dia 23 de outubro de 2014 clamando por uma
decisdo favoravel quanto a prescricdo médica em torno da maconha medicinal?8.

Com a demanda da sociedade civil organizada pelo acesso ao canabidiol no Brasil,
a Anvisa se pronunciou e apresentou medidas para a importacao de medicamentos
controlados, proscritos e sem registro2® no Brasil e a agéncia liberou a importacdo
excepcional da substancia canabidiol. Para isso, as maes e pais precisavam apresentar os
seguintes documentos para Anvisa: prescricdo médica (Anexo 2); laudo médico (Anexo 2);
termo de responsabilidade (Anexo 3); formulario de solicitacdo de importacdo de
medicamentos sujeitos a controle especial (Anexo 4).

Como ja foi dito, para as familias terem acesso ao canabidiol pela via da
importacdo excepcional, elas precisavam da prescricio médica. Mas foi apenas no dia 16
de dezembro de 2014 que o CFM soltou a resolugdo n. 2.113/201430 aprovando “o uso
compassivo do canabidiol para o tratamento de epilepsias das criancas e do adolescente
refratarias aos tratamentos convencionais” (Brasil, 2014). Entretanto, essa resolucdao
estava sendo seriamente criticada pelos familiares, pois a consideravam injusta e
desumana. Veremos mais a frente deste Capitulo por que a resolucdo estava sendo
criticada.

Mesmo os pais podendo importar excepcionalmente o canabidiol pela Anvisa e
tendo a resolucdo do CFM para orientar os médicos (embora criticada pelos familiares), o
canabidiol ainda era ilegal no Brasil, pois o CBD constava na lista F1 da Anvisa de
substancias proibidas. A Diretoria Colegiada da Anvisa debateria acerca da reclassificacdo

do canabidiol em dezembro de 2014. Entretanto, a reunido foi cancelada pela agéncia.

28 Disponivel em: https://www.facebook.com/maconhabras/posts/814760311909096

29 O registro de medicamentos é o procedimento no qual o medicamento novo sintético ou semi-sintético
deve passar na Anvisa para que o medicamento possa ser vendido nas farmdcias brasileiras. De acordo com
Nishioka (2006), o registro ndo se restringe apenas aos medicamentos novos sintéticos e semi-sintéticos,
“pois ao longo do tempo um produto pode sofrer modificagGes, as quais devem ser comunicadas pelo
detentor de registro a ANVISA, onde sdo analisadas e autorizadas ou nao” (Nishioka, 2006, p. 14). E “o
registro de medicamentos é concedido por cinco anos, devendo ser renovado apds esse periodo, o que deve
ser feito apds reavaliagdo do processo pela ANVISA” (Nishioka, 2006, p. 4).

30 Resolugdo n. 2.113/2014 do CFM disponivel em:
http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/CFM/2014/2113_2014.pdf
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2.2.2.1. Anvisa: “Reclassifica pela Manu e por tantos mais”

Denise, Ricardo, ambos de Brasilia, e Marta, do Rio de Janeiro, que estava em
Brasilia para acompanhar a reunido de reclassificacdo do canabidiol, em dezembro de
2014, organizaram um ato publico em frente a Anvisa no dia 18 de dezembro de 2014
para chamarem a atencdo da agéncia acerca da importancia da reclassificacdo. Eu fui ao
ato publico. Comparecia a todos os lugares que as familias indicavam haver debate
publico. A midia também esteve presente e documentou a manifestacdo. Nesse dia,
algumas familias levaram seus filhos na cadeira de rodas e seguravam cartazes feitos de
cartolina com os dizeres: “A vida ndo espera”, “Maconha medicinal”, “Reclassifica pela
Manu e por tantos mais”, “Repense”, “E se fosse o seu filho”, “Anvisa Reclassifica CBD”,
“S6 até 18 por qué? Adultos também merecem viver”. Alguns desses cartazes estavam
direcionados a Anvisa e o cartaz mencionando que adultos também mereciam viver
estava chamando a atencdo do CFM que, na sua resolucdo, delimitou o limite de idade
para ser prescrito o canabidiol: apenas criancas e adolescentes. Essa era uma das criticas
das familias, veremos outras no decorrer deste Capitulo.

Na conversa com as maes presentes, Tania mencionou: “Sou formada em
engenharia e mde de uma crianca deficiente portadora de uma doenca rara e, pela
primeira vez na minha vida, me considero uma ativista. Tudo isso € muito novo para mim,
mas vesti a camisa pela causa”. Observa-se na sua fala que o movimento a fez rever sua
trajetoria pessoal, pois ndo fazia parte do seu cotidiano a mobilizagcdo politica e social.
Santos (2006) realizou sua pesquisa com os ativistas soropositivos no Parana e destacou
que

o ativismo, enquanto categoria nativa, permite uma sintese da
experiéncia de um sujeito coletivo e também as possibilidades positivas
da doenga e o engendramento de uma nova condi¢do pessoal. Esse
processo se da pela incorporagdo de uma nova fonte de sentidos pelo
sujeito (p. 39).

Da mesma forma, Pellcio (2007) analisou o protagonismo dos pacientes
soropositivos e indicou que “o ativismo proporcionou a construcdo e a rearticulacdo de

‘identidades’ por meio da experiéncia subjetiva da doenca e da sua politizagdo” (p. 120).
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Nesse sentido, o convivio com pessoas que estavam na mesma situagdo de Tania e se
mobilizavam politicamente a fez ressignificar sua trajetéria e acreditar na causa e se
tornar uma ativista, ou seja, elaborou um outro significado para sua experiéncia e
transformou sua condi¢do pessoal.

Naquela manh3, havia um nimero bem pequeno de pessoas manifestantes, talvez
25 pessoas em frente a Anvisa. Foi uma das queixas que Denise comentou comigo: “Poxa,
eu e Ricardo chamamos as pessoas para comparecer ao ato publico pelas redes sociais e
confirmaram mais de cem”. Valle (2013), na sua etnografia realizada com o ativismo
biossocial do HTLV, ressaltou que, para uma luta politica em torno de uma doenca se
tornar publica, ela precisava ser visivel, e para isso as pessoas teriam que comparecer aos
eventos publicos, mas devido ao estigma em torno da doenca HTLV, muitas pessoas nao
se expunham. “Mobilizar, inserir e reunir pessoas nao é efetivamente uma tarefa facil, o
gue ressalta o problema dos limites da construcdo de biossocialidade” (p. 44). Percebe-se
como a construcdo da biossociabilidade, conforme apontei no Capitulo 1, tem limites e
uma delas é a unido das pessoas em torno de uma doenca, por exemplo, no ato publico.
Pode ser que algumas familias ndo compareceram ao ato publico haja vista o estigma em
volta do medicamento na medida em que havia um certo desconforto no uso de um
medicamento a base de maconha. Em contrapartida, seria importante que mais familiares
estivessem presentes na manifestacdo para garantirem uma melhor acessibilidade ao
medicamento, pois era a luta dos que estavam presentes na manifestagao.

Por volta de meio dia, Ricardo chamou os manifestantes e disse que o diretor-
presidente substituto da Anvisa, Jaime Oliveira, entrou em contato com ele por telefone e
marcou uma reunido com os familiares as 13h e quatorze pessoas poderiam entrar. E
pediu para as pessoas interessadas se manifestarem. Em um primeiro momento, ndo me
candidatei porque achei que os familiares tinham prioridade para entrar na reunido.
Entretanto, percebi que apenas onze pessoas haviam se candidatado. Passado um tempo,
perto de 12h30, conversei com Denise e Ricardo e perguntei se eu poderia entrar na

reunido. Eles logo falaram: “Pode! Esta sobrando vaga!”.
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Perto das 13 h, nos identificamos e entramos na Anvisa. Além de mim, havia no
grupo um rapaz integrante do Partido Socialismo e Liberdade (PSOL) e um advogado dos
antiproibicionistas3l. A sala de reunides possuia uma mesa grande com 30 cadeiras e
sentei em uma delas. As 30 cadeiras foram aos poucos sendo ocupadas pelos “familiares”
e pelos servidores da Anvisa. E havia alguns servidores sentados em outras cadeiras que
ndo estavam ao redor da mesa. Sentado ao lado do diretor-presidente substituto da
Anvisa estava o senador Magno Malta (PR-ES). Dias antes da reunido que estava marcada
para dezembro na Anvisa a fim de debater a reclassificacdo do canabidiol, alguns
familiares, Ricardo e Cassia, entraram em contato com o senador para pedir apoio politico
tendo em vista os efeitos terapéuticos do canabidiol. A posi¢do politica do senador Magno
Malta era proibicionista, ou seja, contra a legalizacdo de uma ou mais substancias ilicitas
no Brasil. Entretanto, o senador se posicionou por uma maior facilidade de acesso ao
canabidiol, sem que para isso fosse necessario legalizar a maconha no Brasil. O presidente
do Senado Federal, Renan Calheiros (PMDB/AL), compds uma comissdao formada por
Magno Malta, Cassio Cunha Lima (PSDB/PB) e Moka (PMDB/MS), para que esses
parlamentares acompanhassem as comissoes técnicas no ambito da Anvisa.

Quando deu inicio a reunidao com os familiares, o diretor-presidente substituto da
Anvisa se apresentou e passou a palavra para Ricardo, que agradeceu a presencga de todos
no ato publico, e depois foi a vez de o senador Malta falar. Nesse momento, o senador fez
da sua fala um palanque politico contrario a legalizacdo da maconha no Brasil e favoravel
a “molécula CBD” ser reclassificada pela Anvisa.

Marta, incomodada com o discurso politico, pediu para falar e disse que o senador
ndo a representava. O clima da reunido ficou tenso. Ricardo pediu para Marta se acalmar,
mas ela complementou:

Por favor, eu posso terminar de falar. Eu gostaria que o senhor senador
ficasse reservado porque se, por acaso, a gente necessitar de uma
comissao politica, a gente volta a te chamar porque a gente percebe que
politico usa bandeiras de pessoas que ja vém lutando hd mais de um ano
para, quando a bola estd na marca do pénalti, ele chutar para o gol e
depois se beneficiar de campanha politica para isso. Eu gostaria de deixar

31 0 termo antiproibicionista é geralmente usado para pessoas que defendem a legalizagdo de uma ou mais
drogas.

56



bem claro que o senhor ndo me representa e ndo representa uma série
de pessoas que estdao nesta luta hda um ano. Era isso que eu queria falar.
Eu queria que o senhor pulasse essa sua fala de proibicionista porque eu
sou militante de maconha medicinal e entendo muito bem o trabalho de
pessoas sérias envolvidas na politica de drogas. Eu acho que o trabalho
deles tem que ser reconhecido e o senhor fala com propriedade muitas
coisas que sao inverdades.

O senador ficou nervoso e a respondeu dizendo que ndo veio até a reunido para
ser desrespeitado porque ele foi procurado por Ricardo e outras familias no Senado para
gue ele pudesse conduzir o momento da reclassificacdo e ele acreditava que a reunido da
Anvisa estava relacionada com a a¢do no Senado. Marta ndo se conteve e reafirmou: “O
senhor fala muitas inverdades”. O senador pediu licenca e se retirou da sala de reunides.

Ricardo e um pai que estava sentado ao meu lado se levantaram e foram atras do
senador. O siléncio tomou conta da sala, entretanto, os olhares denunciavam. Alguns
olhares de familiares reprovaram a atitude de Marta e outros a apoiaram. Também
percebi um olhar de um diretor da Anvisa a censurando. Depois de um tempo, o senador
voltou a sala de reunides e disse que o senhor Ricardo o fez mudar de ideia e que ele iria
participar da reunido. O diretor-presidente substituto da Anvisa agradeceu a gentileza do
senador em continuar na reunido porque ele representava uma comissao no Senado
Federal.

O conflito que ocorreu entre Marta e o senador indicou como o movimento
politico dessas familias ndo era unissono, pois alguns familiares ativistas envolveram um
politico cujas ideias defendidas ndo eram aceitas por todos os familiares envolvidos no
ativismo. O senador Malta tentou por todos os meios desqualificar o uso medicinal da
maconha. Ele teve acesso a um video publicado na internet onde um militante tragou a
estratégia da legalizacdo da maconha no Brasil. Malta considerou que o video era um
plano para legalizar o uso medicinal da maconha para deixar implicito o uso recreativo, ou
seja, quem fazia uso da maconha recreativamente se beneficiaria da legalizacdo do uso
medicinal sem precisar recorrer ao trafico. Assim, Malta defendeu que as familias que
precisavam da “molécula CBD” deviam buscar apoio na Anvisa. E algumas familias
concordavam com esse pensamento de que era necessario apenas reclassificar o CBD e

ndo os demais principios da planta. Tanto que as nomenclaturas ndo eram trivialmente
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usadas nesse campo politico, ou seja, algumas familias falavam apenas de CBD como se,
ao falar e lutar por apenas um componente quimico, fosse possivel desvincular de todo o
estigma em torno do uso da maconha. Ja outras familias lutavam pela legalizacdo da
maconha medicinal e de todos os seus componentes por isso o incObmodo de Marta e de
outros familiares. Ou seja, para algumas familias, ndo era apenas a luta por um
componente da planta cannabis.

A reunido com os familiares prosseguiu. O diretor-presidente substituto da Anvisa
quis saber como estava o processo de importacao do canabidiol. Foi uma oportunidade de
os familiares relatarem suas dificuldades com a importacdo e com a prescricdio médica.
Também criticaram a resolugdo do CFM. Denise, preocupada com a reclassificacdo,
pontuou: “Nés ndo somos contra a industria farmacéutica fazer o CBD sintético, mas eu
peco encarecidamente para que ndo se filtre o que esta fazendo efeito para Manu. O que
a gente dda para Manu é um 6leo da maconha, que ndo tem apenas o CBD”. Essa fala de
Denise é importante para ressaltar que o medicamento que as familias davam para seus
filhos era um o6leo da maconha rico em canabidiol, ou seja, continha os diversos
componentes da planta cannabis e ela estava preocupada com a reclassificacdo de apenas
um componente quando sua filha precisava também dos outros componentes da planta.
Por isso alguns familiares lutavam pela maconha medicinal em geral e ndo apenas por um
componente da planta cannabis. Entretanto, a reclassificacdo da substancia CBD era
importante para conseguirem a prescricdo médica do produto.

O diretor-presidente substituto da Anvisa comentou com Denise que eles estavam
a par do medicamento necessario as criangcas e também estavam trabalhando para
poderem simplificar o procedimento de importacdao excepcional de medicamentos e frisou
gue, na primeira semana de janeiro de 2015, a Anvisa se reuniria publicamente e
rediscutiria a reclassificacdo do canabidiol e adiantou as familias que o canabidiol iria ser
reclassificado.

Trouxe o dia em que houve essa reunido com os familiares da Anvisa porque
engloba questées que observei em diversos momentos em campo, como o ativismo

politico em torno do canabidiol e a ligacdo entre os familiares ativistas e o alto escaldo do
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governo; o apoio dos parlamentares proibicionistas mas ao mesmo tempo a diversidade
de opinides dos familiares quanto ao apoio politico ora estratégico dos proibicionistas; o
dissenso sobre o uso de um componente da planta cannabis ou de todos os componentes;
a adesdo ao tratamento por parte dos familiares.

O ativismo das familias mobilizou o CFM a elaborar resolucdo, parlamentares
fizeram audiéncias e se posicionaram, reunides da Diretoria Colegiada da Anvisa foram
realizadas. Pessoas conservadoras foram se posicionando a favor do canabidiol. Fui me
impressionando com a aceitagdo em torno do CBD por parte desses parlamentares,
dirigentes da Anvisa, CFM32,

No entanto, varios questionamentos me surgem. Por que a “molécula CBD”, como
nas palavras do senador, obtinha apoio dos mais conservadores? Por que a dire¢do da
Anvisa se sensibilizou e chamou o pequeno grupo de manifestantes “familiares” para
conversar e adiantou que o canabidiol iria ser reclassificado? Ou seja, por que uma
substancia a base da maconha que a Anvisa havia negado sua reclassificacdo na reunido
de 29 de maio de 2014 passou a ser reconsiderada? Por que o CFM agiu e soltou uma
resolucdo aprovando o uso compassivo do canabidiol? Serd que essas perguntas estao
relacionadas com a forte comoc¢do mobilizada pelo CBD em atenuar as inumeras
convulsdes sofridas pelas criangas ao longo do dia? Ou é por causa de algo intrinseco a
propria “molécula CBD”? Proponho pensar com mais sistematicidade pela via técnica e
cientifica. De acordo com as palavras do diretor-presidente substituto da Anvisa que se
pronunciou a favor da reclassificacdo do CBD na reunido da Anvisa em 14 de janeiro de
2015: “uma resposta técnica e cientifica para a sociedade”. Conforme Latour (1997), os

fatos cientificos sdo construcGes sociais.

32 Além de parlamentares proibicionistas a favor da “mélecula CBD”, representantes conservadores da
sociedade civil organizada se posicionavam também a favor da “mdlecula CBD”, como era o caso de Marisa
Lobo da Campanha Maconha Nao, campanha contra a legalizagdo da maconha no Brasil. Acompanhei o seu
depoimento no seminario promovido pela Comissdo de Seguridade Social e Familia da Camara dos
Deputados a respeito do “uso medicinal do canabidiol — CBD”, que ocorreu no dia 18 de novembro de 2014
no Anexo 2 da Camara dos Deputados, e seu depoimento foi a favor da “molécula CBD”.
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2.3. A construgdo social do “mocinho” da maconha

O ativismo dos familiares mobilizou 6rgdos publicos a agirem como a Anvisa, o
Congresso Nacional e o CFM no posicionamento acerca do canabidiol pelo fato da forte
adesdo ao tratamento por parte das familias. Todavia, quais foram os argumentos
técnicos e cientificos dos érgdos publicos de salude para aceitarem o canabidiol? Como
vimos, a histdria de Denise e sua familia para ter acesso ao CBD apareceu na midia no final
de marco de 2014. Em dezembro de 2014, o CFM se posicionou, e, em janeiro de 2015, a
Anvisa reclassificou o CBD. Foi rapido o movimento de aceitacdo do CBD. O protagonismo
das familias, o papel da midia em chamar atencdo para os efeitos terapéuticos do
canabidiol e toda a discussdo em torno do tema motivaram a aceitacdo do canabidiol.
Contudo, o canabidiol foi o primeiro componente da planta cannabis a ser regulamentado
no Brasil. Ou seja, passou de proscrito para prescrito. Era um tema novo e controverso na
sociedade brasileira, por isso acredito que realizar uma reflexdo em torno das questoes
técnicas e cientificas para aceitacdo do canabidiol é importante para compreender o
campo em torno do ativismo politico das familias para aceitacdo de uma substancia
“nova” no mercado. Ao mesmo tempo se faz importante neste trabalho entender o
medicamento, aonde estava depositada a esperanca dessas familias, cujos efeitos
terapéuticos mencionados pelos familiares serdo vistos no Capitulo 4.

Desse modo, refletirei mais detidamente como as instituicdes de regulacdo de
medicamentos e de classe profissional no Brasil repensaram o CBD. A luz da teoria do
biopoder de Foucault, embora com seus limites de utilizacdo, analiso o discurso dos
dirigentes da Anvisa que se reuniram nos dias 29 de maio de 2014 e 14 de janeiro de 2015
para, dentre outros assuntos presentes na pauta da reunido, decidirem a respeito da
regulamentacdo do canabidiol, sendo que a primeira reunido negou sua regulamentacdo e
a segunda o regulamentou. Eu ndo estive presente na reunido de 29 de maio de 2014
porque comecei a pesquisar o protagonismo das familias pelo acesso ao CBD em

setembro de 2014. Entretanto, tive acesso a reunido publica no site da Anvisa que divulga
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as reunides da Diretoria Colegiada33. Acredito que analisar esse material é importante
para o entendimento das questGes técnicas e cientificas que fizeram o CBD ndo ser
reclassificado num primeiro momento, em maio de 2014, e ser reclassificado num
segundo momento, em janeiro de 2015. Do mesmo modo, analiso a resolugdo n.
2.113/2014 do CFM que aprovou “o uso compassivo do canabidiol para tratamento de
epilepsias das criancas e do adolescente refratdrias aos tratamentos convencionais”
(Brasil, 2014), a qual foi considerada pouco justa e pouco humana pelos familiares.
De acordo com Foucault (2011):

Suponho que em toda sociedade a produg¢dao do discurso é ao mesmo
tempo controlada, selecionada, organizada e redistribuida por certo
nimero de procedimentos que tém por fungao conjurar seus poderes e
perigos, dominar seu acontecimento aleatério, esquivar sua pesada e
temivel materialidade (p. 8).

Nessa dimensdo, analiso a producdo de discursos que foram proferidos com
controle, sob vigilancia, pois ndo se disse tudo que se queria na medida em que a
producdo desses discursos foi permeada por um processo de selecdo, organizacdo e
exercido por resolugdes e normas que tinham o intuito de regular e ordenar como, por
exemplo, no caso especifico desta dissertagdo, o acesso a um medicamento que por muito

tempo foi legal e moralmente proscrito no Brasil.

3 Disponivel em:
http://portal.anvisa.gov.br/wps/portal/anvisa/anvisa/agencia/!ut/p/c5/rY_JkgJQEEW_xQ_QI8y-
Jcg8FoOgbAggEEEQKCYmr28jet32pu5ZZkaevChGb57pVIXpg-
qeaYMuKGaTk8KrNGcCACucQFMYm2VcBxSVQBG6AI349dpr22Pz6s2drceetM3zbEmNFZy7xZIYw3qwEEi9aYt
XMoDFCMzQghwToexKvHmjkwV2b9eVTeAf4eG_n8QfNsAh 84 3L-
imEtChTyghkKAonMCaFKgyg71IGAzKPjFrp9d3K-

6dBRXWXuY8 YAB4YhgDhiggAphsEsivTruoijNouSlyweudr9Mza-hzI0V20clj301yb3Iu71INWM-
jTkdA3bw9zJkQ1GL9g-VFFE_nO1JuFPmqTXzaLqn8ghsFOHugQgjqUf7pBabW1YwXqgHfacXctOE-4TS33BthjlXU-
FJ1cYamk20Cy577E59Uay3yNc_ZgTCiKITKIhNNTQdzEUSJ1 v6i0OrocwS78TB8ypnT8r_3Cl1vt2gL17WSy3pF4Q5X
8bvcHQZ4SCA!!/?1dmy&urile=wecm%3apath%3a/anvisa+portal/anvisa/agencia/publicacao+agencia/video+9
+reuniao+publica+da+dicol
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2.3.1. Reuniao da Anvisa: 29 de maio de 2014

No espaco do sistema de vigilancia sanitaria brasileiro, é funcdo da Anvisa
estabelecer normas para os produtos sob direcdo. De acordo com o artigo 8° da Lei n2
9782, de 26 de janeiro de 1999, “Incumbe a Agéncia, respeitada a legislacdo em vigor,
regulamentar, controlar e fiscalizar os produtos e servicos que envolvam risco a saude
publica” (Brasil, 1999). Foucault desenvolveu que “toda uma cultura do perigo aparece de
fato no século XIX” uma vez que “o liberalismo se insere num mecanismo em que ter3, a
cada instante, de arbitrar a liberdade e seguranca dos individuos em torno da nocdo de
perigo” (Foucault, 2008b, p. 90). Por isso ha varias campanhas relativas a doenca e a
higiene. E, no caso da Anvisa, ha toda uma preocupacdo em aferir seguranca e eficacia de
um produto para que ndo ocasione risco/perigo a populacdo (Castro, 2014).

A reunido ordindria publica no dia 29 de maio de 2014 da Diretoria Colegiada3* da
Anvisa debateu a proposta de resolucdo (RDC) que tratava sobre a atualizagcdo do anexo |
da Portaria SVS/MS 344/1998. Esta portaria dizia respeito ao “regulamento técnico sobre
substancias e medicamentos sujeitos a controle especial” (Brasil, 1988)3°>. O cerne do
debate estava em torno da reclassificacdo do CBD da lista F1 (de substancias proibidas)
para a lista C1 (de substdncias sujeitas a controle especial). O relator do processo
25351.736195/2013-55 foi o diretor Renato Porto, que proferiu seu voto pela ndo
reclassificacdo do canabidiol para lista C1.

Analisando detidamente seu voto, ele foi no sentido de que, mesmo considerando
gue o canabidiol ndo gerava dependéncia quimica nem efeitos psicoativos na literatura
pesquisada, ou seja, mesmo ele sendo o “mocinho”, a sua reclassificacdo ndo era indicada
por ndo haver medicamento com registro nos Estados Unidos, onde as familias

importavam a substancia, que contivesse 100% de CBD. Isto é, os medicamentos a venda

34 “A Anvisa é dirigida pela Diretoria Colegiada composta de até cinco membros com mandato de trés anos,
sendo admitido uma Unica recondugdo por trés anos, incluso o cargo de diretor-presidente. Todos os
diretores sdo indicados e nomeados pela Presidente da Republica. Antes de sua nomeagao, os diretores sdo
sabatinados pelo Senado Federal” (Brasil, 1999).

350 anexo 1 contém discriminado todas as substancias e medicamentos nas seguintes listas A1, A2 A3, B1,
B2, C1, C2, C3,C4,C5,D1, D2, E, F1, F2, F3 (Brasil, 1998).
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no mercado continham, além do CBD, os demais principios ativos da maconha, sobretudo

o THC, principio ativo que gerava dependéncia e era psicoativo conforme o dirigente da

Anvisa. Segue o trecho do relator Renato Porto:

O produto RSHO, o qual estd sendo liberado para importagdo de
excepcionalidade para as familias que entregam os documentos para a
Anvisa, é feito a base de dleo de caule da planta cannabis sativa que é
cultivada com fins industriais. Essas plantas sao descritas por possuirem
altos niveis de canabidiol e baixos niveis de THC ao contrdrio da planta
cultivada para fins recreativos que possuem de 5 até 20% de THC.
Entretanto, a Hempmeds PX (empresa norte-americana que fabrica o
RSHO) declara que o produto pode conter até 0,9% de concentragdo de
THC. Além de THC, o produto possui os outros principios ativos da planta
cannabis sativa e também se mantém na lista E de plantas proscritas que
podem originar substdncias entorpecentes e/ou psicotrdpicas. Porém, a
nota técnica destaca que ndo foram encontradas referéncias sobre a ja
existéncia de registro de medicamentos que possuem somente
canabidiol no Brasil ou no mundo (Porto, Renato. [maio, 2014] Reunido
publica da Dicol).

No voto do diretor Renato Porto, ele contrap6s o canabidiol com os outros

principios ativos da planta. E, nesse contraponto, o THC foi colocado como o principio

ativo que era psicotrépico3®, portanto, ndo recomendado, pois gerava risco a saude. E é

possivel depreender que as criangas, ao serem medicadas com o Real Scientific Hemp Oil

(RSHO), estavam ingerindo também, além do canabidiol, os demais principios ativos da

planta cannabis sativa, sobretudo o THC, uma vez que o fabricante do RSHO declarou que

havia 0,9% de concentracdo de THC no produto. O diretor Renato Porto também alegou

que:

A discussdo ndo visa entrar no mérito do uso recreativo da cannabis
sativa ou mesmo no uso medicinal de substancias canabindides, que
possuem efeito psicotrépico, mas apenas estudar a possibilidade de
importacdo do canabidiol para seu uso terapéutico quando houver
indicacdo resguardada por prescricao médica. Entretanto, a nota técnica
19 demonstrou que ndo ha evidéncias conclusivas de que o canabidiol é
eficaz para o tratamento de epilepsia, de convulsdo, ou complica¢des
dessas condigdes (Porto, Renato. [maio, 2014] Reunido publica da Dicol).

36 Carlini et al (2001) cita o entendimento da Organizagdo Mundial de Saude — OMS no que tange aos
psicotrépicos. Sdo substancias “que agem no sistema nervoso central, produzindo alteragdes de
comportamento, humor e cogni¢do” (Carlini et al, 2001, p. 11).
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A relatoria do diretor Renato Porto vislumbrou estudar a possibilidade de
importacdo do canabidiol para uso terapéutico caso houvesse indicacdo médica, mesmo ja
tendo dito que ndo existia produto no mundo que contivesse 100% de CBD. Além do mais,
o diretor ressaltou que era preciso mais estudos para comprovar a eficiéncia e eficacia do
canabidiol para o tratamento de epilepsia de dificil controle. Depois que o diretor Renato
Porto proferiu seu voto, o diretor-presidente da Anvisa, Dirceu Barbano, destacou que:

Certamente é a primeira vez que autoridades publicas de saude do Brasil
discutem em publico questdes relacionadas ao uso possivel de
substancias advindas da espécie vegetal cannabis sativa em medicina.
Isso é importante para que todos tenham a compreensdo de que esse é
um tema que tem apelo na sociedade, que tem expectativas de grupos
na sociedade que na sua percepcdao em relagdo a essa planta se
posicionam de maneiras distintas. A Anvisa tem o dever atribuido pelo
Congresso Nacional brasileiro de decidir técnica e cientificamente aquilo
gue, do ponto de vista de uso médico, é seguro, é eficaz e em que
condigOes esses produtos seguros e eficazes podem ser usados. Entao,
nds assumimos a responsabilidade de fazer esse debate publico pela
primeira vez aqui dentro da Anvisa compreendendo que o que esta em
discussdao aqui é se é vidvel, é se é pertinente mobilizar um dos
compostos presentes na espécie vegetal para uma lista de produtos
controlados e quais seriam as consequéncias dessa mobilizagdo. Nos
temos o dever de fazer uma discussdo fundada exclusivamente nas
questdes cientificas. Questdes cientificas que envolvem uma substancia
presente em uma planta que esta escrita numa lista de plantas proscritas
no Brasil porque tem uma utilidade que as autoridades no mundo todo
consideram que é ilicita e é tratada da mesma forma pela legislagdo
brasileira (Barbano, Dirceu. [maio, 2014] Reunido publica da Dicol).

Em sua fala, Dirceu Barbano ressaltou que a discussdo em cima de substancias
advindas da maconha seria realizada pela Anvisa atendo-se apenas a comprovacoes
cientificas da eficacia do uso de um canabindide da planta cannabis sativa, o canabidiol,
para o tratamento de doencas. O debate era novo e envolvia setores da sociedade que
tinham diferentes percepg¢des e engajamentos sobre o tema. Nesse sentido, Dirceu
Barbano fez questdo de separar a discussdo realizada na agéncia com a discussdo em
torno do uso recreativo, enfatizando que o debate seria em torno de questdes cientificas
e técnicas para uma possivel mudanca de uma substancia inscrita numa lista de plantas

proscritas para lista C1 de substancias sujeitas a controle especial.
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No que tange a um medicamento em comercializacdo no mercado que continha
98% de canabidiol, Dirceu Barbano explicou que, mesmo mudando o canabidiol para lista
de substancias sujeitas a controle, esse medicamento ndo poderia ser importado porque
ndo era 100% de concentracdo de canabidiol, embora o fabricante garantisse que o
medicamento ndo continha THC. Entretanto, poderia conter outros canabindides, o que
impedia a preservacdo do principio da seguranca, cujo principio a agéncia brasileira se
pautava para tomar suas decisGes, pois podia gerar risco a populacdo que dele
necessitava.

O Epidiolex37 é o produto que estd no estudo de fase 3 nos Estados
Unidos. E um medicamento que tem 98% de canabidiol purificado e 2%
de outros produtos. Quais sdo os outros produtos? No minimo 1% de
canabindides e 1% de outras coisas porque a planta tem 50% de
canabindides. Agora, como envolve a purificacdo desse tipo de
substancia, desses terpenos, na hora em que eu tiro essa substancia, eu
acabo pelo solvente, pelo produto que eu uso, extraindo muito mais os
canabindides do que as outras substancias da planta. Entdao, é muito
provavel que, desses 2%, mais de 1% sejam de outros canabindides.
Quais outros canabindides? A empresa do produto, nas informagdes do
produto, diz que é 0% de THC. Perfeito, se é 0% de THC, ele continua
tendo 1 virgula alguma coisa por cento de canabindides que nao sdo o
canabidiol. E que se nds retirarmos pura e simplesmente o canabidiol da
lista de proscritos e incluir em outra lista, as pessoas que forem importar
esse produto ndo poderdo importar porque ele contém canabindides
ainda na lista de proscritos porque sao os outros que estdao na cannabis e
ndo foram mobilizados na lista (Barbano, Dirceu. [maio, 2014] Reunido
publica da Dicol).

Mais uma vez o CBD foi contraposto com o THC, ou seja, a ndo reclassificacdo do
canabidiol para lista C1 de substancias controladas foi toda embasada por ndo existir um
medicamento 100% de CBD e que, mesmo o Epidiolex sendo o medicamento existente no
mercado com a maior concentracao de CBD e com 0% de concentracao de THC, Dirceu

Barbano justificou que a importacdo desse medicamento ndo poderia ser realizada por

370 Epidiolex é um medicamento sintético que nenhuma das familias entrevistadas importou. Algumas
familias argumentavam que seus filhos precisavam tanto de CBD quanto do THC, por isso o uso de um
medicamento sintético que concentra uma grande quantidade do CBD ndo era um medicamento indicado
para seus filhos. Essa era uma das preocupagdes de Denise quando comentou com o diretor-presidente da
Anvisa na reunido com os familiares. Também sera visto com mais detalhes a importancia tanto do CBD
guanto dos outros componentes da maconha no Capitulo 4.
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conter outros canabindides presentes na planta cannabis. E esses outros canabindides
presentes na planta figuravam na lista de substancias proscritas no Brasil, a lista F1. Cabe
ressaltar que houve uma contradicao no discurso do diretor-presidente porque a Anvisa
possibilitava a importacdo excepcional de medicamento a base de dleo da maconha rico
em CBD mesmo com a substancia figurando na lista F1 de substancias proscritas no Brasil,
como era o caso da importacdo do Real Scientific Hemp Oil (RSHO). O diretor-presidente
da Anvisa Dirceu Barbano acompanhou o voto do relator pela ndo reclassificacgdo do CBD
da lista F1 de substancias proscritas para a lista C1 de substédncias controladas.

A reunido da Anvisa terminou com o diretor Jaime Oliveira dizendo que era
tecnicamente recomendavel a mudanca do CBD da lista38. O diretor solicitou vistas do
processo e com isso o debate ficou para outra reunido da agéncia em que a mudanca da
substancia canabidiol da lista F1 seria rediscutida, o que era para ocorrer em dezembro de

2014, mas a reunido foi cancelada, sendo adiada para o dia 14 de janeiro de 2015.

2.3.2. Reunido da Anvisa: 14 de janeiro de 2015

Nesse interregno entre as duas reunides, a midia fez algumas reportagens sobre a
ndo reclassificacdo do canabidiol e o impacto nas familias, procuradas pela midia para se
pronunciar. Ocorreram atos publicos a favor da reclassificacdo organizados pelas familias
paraibanas assim como o ato publico organizado no dia 18 de dezembro de 2014 em
frente a Anvisa de Brasilia, mencionados neste Capitulo.

Estive presente nesta reunido. Pude acompanhar o movimento dos atores, que
incluiam os diretores da Anvisa, profissionais da imprensa, representantes das entidades,
ativistas, cidaddos e cidadas. Embora a reunido discutisse outros itens constantes na

pauta, a comogdo e expectativa maior dos presentes envolviam a reclassificacdo do CBD.

38 Castro (2012), na sua etnografia realizada nos eventos para discussdo e debate sobre os medicamentos
para emagrecer, os psicotrépicos anorexigenos, também observou dissensos entre o voto do diretor-
presidente da Anvisa e os diretores nas reunides da Dicol. Em uma das reunides da Dicol, o diretor-
presidente da Anvisa foi a favor de uma substancia, a subtramina, a permanecer no mercado brasileiro.
Quando seu voto foi aberto a discussdo entre os demais diretores da Dicol, houve divergéncia quanto ao
voto do diretor-presidente da Anvisa de acordo com Castro (2012). Parece ser comum dissensos entre os
diretores nas reunides da Dicol.
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A reunido podia ser acompanhada dentro do auditério. Também no auditério ao lado, que
disponibilizava um teldo transmitindo ao vivo a reunido. E pela internet. Como o auditdrio
estava lotado, pois concentrava reunido os ativistas, profissionais da imprensa e
representantes das entidades, acompanhei no auditério ao lado através do teldo.

A reunido ordinaria publica do dia 14 de janeiro de 2015 debateu o processo
2531.752295/2015-15 da proposta de iniciativa para resolucdo da Diretoria Colegiada que
definiu os critérios e os procedimentos para a importacdo de produto a base de canabidiol
em associacdo com outros canabindides, por pessoa fisica, para uso proprio, cujo relator
do processo foi o diretor Renato Porto. O mandato do diretor-presidente Dirceu Barbano
findou em outubro de 2014. Jaime Oliveira foi indicado para ocupar o cargo de diretor-
presidente substituto. Esta mudanca de poder foi central para a reclassificacdo do CBD.
Nesta reunido, o diretor-presidente substituto da Anvisa, Jaime Oliveira, se manifestou
favoravelmente pela reclassificacdo. Sua relatoria destacou:

O canabidiol tem demonstrado uma multiplicidade de ag¢des sobre o
sistema endocanabindide, as quais podem ser explicadas pelos seus
mecanismos de ac¢do. Na década de 90, a descoberta dos receptores
canabindides denominados do tipo 1, CB 1, e localizados no sistema
nervoso central e do tipo 2, CB 2, em principio localizado fora do sistema
nervoso central promoveu avangos na compreensao dos efeitos da
cannabis. O THC, principal constituinte psicotrépico da cannabis se liga
aos receptores CB 1 e CB 2. J4 o CBD, canabidiol, possui baixa afinidade
aos receptores CB 1 e CB 2, havendo indica¢bes de que, apesar disso, é
capaz de antagonizar os citados receptores em concentragdes
razoavelmente baixas. Os canabindides exercem efeito farmacoldgico
interagindo ou modulando o sistema endocanabindide humano (Oliveira,
Jaime. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

Mais uma vez a contraposicdo do CBD ao THC foi ressaltada. A énfase dessa

oposicdo recaiu no sistema endocanabindide3? do corpo humano em que os canabindides

39 “The endocannabinoid system (ECS) is a lipid signalling system, comprising of the endogenous cannabis-
like ligands (endocannabinoids) anandamide (AEA) and 2-arachidonoylglycerol (2-AG), which derive from
arachidonic acid. These bind to a family of G-protein-coupled receptors, called CB1 and CB2. The
cannabinoid receptor 1 (CB1R) is distributed in brain areas associated with motor control, emotional
responses, motivated behaviour and energy homeostasis. In the periphery, the same receptor is expressed
in the adipose tissue, pancreas, liver, Gl tract, skeletal muscles, heart and the reproduction system. The
CB2R is mainly expressed in the immune system regulating its functions. Endocannabinoids are synthesized
and released upon demand in a receptor-dependent way. They act as retrograde signalling messengers in
GABAergic and glutamatergic synapses and as modulators of postsynaptic transmission, interacting with
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presentes na planta cannabis atuavam. Tanto o CBD quanto o THC atuavam no sistema
endocanabindide localizado no corpo humano. Destaca-se que houve uma justificativa
cientifica de o CBD ter uma baixa afinidade aos receptores CB 1 e CB 2 presentes no
sistema endocanabindide do corpo humano cujos receptores o THC atuava. E essa baixa
afinidade do CBD a esses receptores possibilitava acdo contraria aos efeitos do THC, ou
seja, ndo produzindo efeitos psicotropicos e ndo gerando dependéncia, o que colabora
para construcdo social do “mocinho” da maconha.

Como o objeto da deliberacdo dos dirigentes da Anvisa era a mudanca da
substancia CBD da lista F1 para lista C1, Jaime Oliveira em seu relatdrio ressaltou que
algumas das substancias que estavam presentes na lista C1 tinham acdo psicotrdpica. De
acordo com a relatoria de Jaime Oliveira:

Na lista C1, por sua vez, estdo inseridas substdncias que ndo sdo
submetidas a controle internacional, em sua maioria, em ag¢dao no
sistema nervoso, mas nao sdo entorpecentes. Apesar de algumas delas
possuirem ag¢do psicotrdopica, a¢dao no sistema nervoso central, no
momento da classificagdo ndao foram encontrados relatos bibliograficos
gue pudessem indicar dependéncia. E, portanto, ndo necessitaram de
controle mais rigoroso. Dessa lista, também estdo inseridas outras
substancias que apresentam rea¢Bes adversas mais graves, substancias
novas ou componentes de medicamentos recém-registrados, ou outras
gue necessitam de maior controle para evitar o uso discriminado. O
posicionamento técnico de inser¢ao do canabidiol na lista C1 deve-se ao
fato de o CBD ser uma substancia que possui a¢gdo no sistema nervoso
sem no entanto ser entorpecente. Também, como ja mencionado pela
area técnica, ndo ha relatos na literatura de que essa substancia possa
causar dependéncia (Oliveira, Jaime. [jan, 2015] Reunido publica da
Dicol).

A questdo que fez com que o canabidiol pudesse ir para lista C1 era o fato de a
substancia ndo gerar dependéncia. Em compensac¢do, havia substdncias que
apresentavam reaclOes adversas mais graves como agdo psicotrépica que estavam

presentes na lista C1, entretanto, tais substancias ndo geravam dependéncia conforme a

other neurotransmitters. Endocannabinoids are transported into cells by a specific uptake system and
degraded by the enzymes fatty acid amide hydrolase (FAAH) and monoacylglycerol lipase (MAGL). The ECS is
involved in various pathophysiological conditions in central and peripheral tissues. It is implicated in the
hormonal regulation of food intake, cardiovascular, gastrointestinal, immune, behavioral, antiproliferative
and mammalian reproduction functions. Recent advances have correlated the ECS with drug addiction and
alcoholism” (Mouslech et al, 2009, p. 153).
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relatoria do diretor-presidente substituto Jaime Oliveira. Portanto, a preocupacao girava
em torno de o CBD ndo ser um entorpecente, ou seja, uma substancia que, agindo sobre o
sistema nervoso central, provocava uma sensagao de entorpecimento ou embriaguez,
podendo causar dependéncia fisica ou psicoldgica.

Algo interessante de se observar é que, dentre as listas de classificacdo de
substancias, havia listas especificas de substancias entorpecentes (listas Al e A2) e
também listas de substancias psicotrdpicas (listas A3 e B1), ou seja, existiam substancias
entorpecentes e psicotrdopicas permitidas no Brasil. Conforme a relatoria de Jaime
Oliveira:

As listas Al e A2 contém substancias entorpecentes, ou seja, aquelas que
tém capacidade de causar torpor. As listas A3 e B1 trazem substancias
psicotrépicas. A lista B2 enumera substancias psicotrépicas anorexigenas.
A lista C2 é dedicada as substancias retinoicas. A lista C3 ha compostos
imunossupressores. A lista C4 ha antirretrovirais. A lista C5
anabolizantes. A D1 as substancias precursoras de entorpecentes e
psicotrépicos. A lista D2 insumos quimicos utilizados para fabricagao e
sintese de entorpecentes e/ou psicotropicos. A lista E é dedicada a
plantas proscritas que podem originar substancias entorpecentes e/ou
psicotrépicas. As listas de F1 a F4, todas dedicadas a substancias
proscritas, enumeram respectivamente 0s entorpecentes, 0s
psicotrépicos, os precursores e outras substdncias proibidas (Oliveira,
Jaime. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

Se havia listas especificas para substancias entorpecentes assim como listas para
substancias psicotropicas permitidas no Brasil, o esforco da Anvisa em frisar que o
canabidiol ndo era psicotropico nem entorpecente pode ser refletido pela via da
moralidade. E, dessa forma, houve um esforco embasado tecnicamente e cientificamente
para enquadrar o CBD na lista C1 de substancias sujeitas a controle especial. Houve toda
uma constru¢do de que o CBD era uma substancia ndo psicotrépica nem entorpecente e,
portanto, deveria sair da lista F1, dedicada a substancias proscritas e de efeitos
psicotropicos e entorpecentes. Portanto, estavam a fazer uma construg¢ao social do
“mocinho” da maconha.

Nesse sentido, em seu relatorio, Jaime Oliveira ao defender que o canabidiol ndo
era uma substancia entorpecente nem psicotrdpica, portanto, recomendavel ir para uma

lista de substancias permitidas no Brasil, o diretor-presidente substituto se embasou nos
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efeitos terapéuticos do canabidiol como, por exemplo, acdo ansiolitica, anti-psicdtica,
neuroprotetora, antiepiléptica, agindo em doencas que incluiam sindrome de Dravet,
Parkinson, diversas escleroses, isquemia cerebral, entre outras. E explicou durante a
reuniao:
Em busca realizada na base de dados Pubmed, identificou-se
aproximadamente 500 artigos cientificos que sustentam a ideia de que o
CBD possui os efeitos terapéuticos acima mencionados. E mais de 1.200
artigos que tratam do canabidiol sobre diversos aspectos, tais como
pesquisas bdsicas, mecanismos de ac¢do, entre outros. 59 artigos que
tratam de efeitos ansioliticos e 50 artigos cientificos sobre os efeitos
antipsicoticos (Oliveira, Jaime. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

Esse conjunto de pesquisas cientificas disponiveis na literatura demonstrou
crescente consisténcia em relacdo aos efeitos terapéuticos do canabidiol para o
tratamento de diversas enfermidades. E interessante notar o embasamento da relatoria
de Jaime Oliveira se apropriando de estudos cientificos para comprovar os efeitos
benéficos do canabidiol, sendo que 50 artigos cientificos indicavam que o canabidiol era
um antipsicotico. O diretor-presidente substituto se utilizou desse arcabougo de estudos
cientificos para conhecer os efeitos terapéuticos da substancia canabidiol, matéria do
objeto do presente relatdrio. No que tange aos estudos clinicos em andamento, o
relatorio de Jaime Oliveira trouxe o resultado de busca efetuado no site clinical trial do

National Institute of Health — NIH dos Estados Unidos:

Embora a base ndo inclua todos os estudos realizados no mundo, a
utilizagdo do termo de busca canabidiol resultou em 51 estudos clinicos
em curso ou ja concluidos. De acordo com os registros do National
Institute of Health as pesquisas clinicas se distribuem da seguinte
maneira: 31 estudos na Europa, 8 nos Estados Unidos, 5 no Canad3a, 4 em
Israel e Africa do Sul, india, México e Chile com 1 estudo cada. No Brasil,
ha um estudo clinico em andamento (Oliveira, Jaime. [jan, 2015] Reunido
publica da Dicol).

Aqui, Jaime Oliveira se preocupou em mostrar o andamento dos estudos clinicos
no Brasil e no mundo com relagdo ao uso do canabidiol. Estudos estes que tinham o
intuito de pesquisar uma determinada intervencao, neste caso um medicamento, para

avaliar sua seguranca e eficacia.
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J4 o diretor Renato Porto defendeu que a classificacdo do canabidiol na lista de
substancias proibidas no pais encontrava-se equivocada tendo em vista a auséncia de
efeitos psicotrépicos ou de dependéncia ocasionada pelo seu uso. O diretor se utilizou de
estatistica para enfatizar a populacdo que ndo conseguia conter as crises convulsivas com
medicamentos antiepilépticos disponiveis no mercado, populagdo essa enquadrada como
portadores de epilepsia de dificil controle, como era o caso das que eu conheci nesta
pesquisa. Nesta reunido, seu voto foi pela reclassificacdo do canabidiol para lista C1, ou
seja, o relator do processo que sugeriu manter o canabidiol na lista F1 na reunido de 29 de
maio de 2014 mudou de ideia quanto a reclassificacdo nesta segunda reunido. Mencionou
também: “O Conselho Federal de Medicina destaca que de 20 a 30% dos pacientes com
epilepsia ndo tém as suas crises controladas por medica¢des antiepilépticas disponiveis”
(Porto, Renato. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

De acordo com Foucault (2008a), a governamentalidade, ou a arte de governar,
requer uma certa producdo da verdade. Para isso, é necessario conhecer a populacdo e a
“estatistica € o conhecimento do Estado, o conhecimento das forgas e dos recursos que
caracterizam um Estado num momento dado” (p.365). Além do mais, “a estatistica
descobre e mostra que a populagdo tem suas regularidades prdprias: seu niumero de
mortos, seu numero de doentes, suas regularidades de acidentes” (p. 138). Com o
desenvolvimento da arte de governar e o surgimento da populacdo como uma
preocupacdo do Estado no governo das populacdes, a familia como modelo de governo
desapareceu, ou seja, a gestdo da familia foi substituida pela gestdo da populacdo. “A
familia passa para o nivel inferior da populacdo; aparece como elemento no interior da
populacdo” (p. 139). Dessa forma, a populagcdo aparece como meta final de governo, pois
“ndo é certamente governar, mas melhorar a sorte das populagbes, aumentar suas
riquezas, sua duracgao de vida, sua saude” (p. 140).

Voltando ao discurso dos dirigentes da Anvisa, o diretor José Moutinho também
votou pela reclassificagdo do canabidiol. Entretanto, o diretor considerou os efeitos
psicotrépicos advindos dos canabindides presentes na planta cannabis como vilGes do uso

terapéutico da planta:
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A aplicagdo terapéutica dos canabindides é um tema muito controverso,
pois, apesar das propriedades terapéuticas, esses compostos apresentam
também efeitos psicotrépicos, considerados os principais vildes do uso
medicinal desta classe de composto (Moutinho, José. [jan, 2015] Reunido
publica da Dicol).

O THC como um dos canabindides presentes na cannabis era um desses vildes por
ser psicotropico e gerar dependéncia. Percebe-se o quanto o discurso do dirigente estava
envolto de questGes morais uma vez que algumas pessoas utilizam a maconha sob a
forma fumada justamente por causa dos efeitos do THC no corpo humano. Ou seja, o que
atrai a maconha é o “barato” proporcionado pelos efeitos do THC, o “uso de maconha por
prazer” (Becker, 2008, p.54). O diretor também sugeriu controle por parte da Anvisa na

liberacdo do uso do canabidiol:

A regulagdo e fiscalizagdo devem conter de forma segura e responsavel,
compreendendo todos os entes, para que a Anvisa possa ter um auto
controle, inclusive, do tipo de produto importado individualmente por
pacientes. Eu sugiro que a agéncia articule com o Ministério da Saude o
fornecimento centralizado e monitoramento dos pacientes que fazem a
utilizagdao do canabidiol importado. Por meio desse monitoramento seja
definido um protocolo de estudos clinicos nacional e multicéntrico
coordenado pelo Ministério da Saude para os pacientes que importam o
canabidiol (Moutinho, José. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

Observa-se que houve uma sugestdo de controle do medicamento importado e
dos corpos que iriam se beneficiar pelo uso do canabidiol. O controle dos corpos seria
exercido por meio de monitoramento dentro de um protocolo de estudos clinicos nacional
e multicéntrico. No que tange ao controle de um medicamento que recaia no controle dos
corpos das criancas beneficiadas pelo canabidiol, o diretor Renato Porto pontuou a
necessidade de:

uma proposta que visa regulamentar a importagdo desse produto para
gue ocorra maior celeridade com manutengao dos controles efetivos que
permitam monitoramento das quantidades importadas e do uso
adequado em cumprimento a acordos internacionais nos quais o Brasil é
signatario inclusive (Porto, Renato. [jan, 2015] Reunido publica da Dicol).

Nesta proposta de controle do medicamento, o paciente ou seu responsavel legal
deveriam ser cadastrados junto a Anvisa e a quantidade de canabidiol importado estar

registrada na Anvisa para fins de monitoramento, quantidade esta que seria definida pelos
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médicos dos pacientes de acordo com a resolucdo do CFM. E possivel depreender que
houve todo um conjunto de medidas disciplinares que recaiam nesses corpos que
precisavam do medicamento. Portanto, os corpos estavam sendo controlados pelo Estado
(a Anvisa e, observaremos daqui para frente, também o CFM).

Sob o aspecto dos regramentos a serem seguidos pelos médicos e pacientes, a
resolucdo n. 2.113/2014 do CFM, que saiu em dezembro de 2014, definiu a dosagem

inicial*0 a ser prescrita de canabidiol para as criancas:

O tratamento com o CBD pode comecgar com doses de 2,5mg/kg/dia, por
via oral, divididas em duas doses didrias. A dose pode ser aumentada em
5mg/kg/dia a cada sete dias, até a dose maxima de 25mg/kg/dia, em
duas doses ao longo de, no minimo, cinco semanas a partir do inicio do
tratamento, a fim de determinar a dose ideal com garantia de segurancga
e tolerabilidade.

Além de a resolucdo do CFM disciplinar os corpos dessas criancas com a posologia
minima e maxima permitidas e quantas vezes ao dia o medicamento poderia ser
ministrado a crianca, a resolucdo definiu como poderia ser realizado o aumento das
dosagens pelos médicos, que nao poderia ser qualquer médico pois a resolucdo definiu as
especialidades permitidas a prescrever o canabidiol: neurologistas, neurocirurgioes e
psiquiatras. A resolucdo do CFM também determinou que os médicos enviassem, apods a
introducdo do medicamento, um relatdorio de acompanhamento ao conselho com uma
periodicidade de quatro a seis semanas, no primeiro ano, e de doze semanas apds esse
periodo. A resolugcdo também ressaltava que havia um reduzido nimero de estudos
indicando acdo terapéutica com o canabidiol em criancas e adolescentes com epilepsia
refrataria a tratamentos convencionais, “embora até o momento sem resultados
conclusivos quanto a sua seguranca e eficacia sustentada, o que exige a continuidade dos
estudos” (Brasil, 2014, p. 183).

Com a resolugcdo do CFM delimitando a posologia, os médicos responsaveis a

prescrever o canabidiol, o monitoramento e acompanhamento pelos médicos dessas

40 Antes de o CFM definir a dosagem inicial para o tratamento com o CBD, os familiares ja haviam
implementado a dosagem inicial como vimos na histéria de Marta e Denise. Era o comprimento de um grdo
de arroz. Havera um aprimoramento por parte dessas familias a fim de se saber quanto de mg a crianga
estava ingerindo de CBD assim como uma planilha de registro de acompanhamento do tratamento do CBD
em seus filhos, que serd visto no Capitulo 4.
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criancas que estavam sendo medicadas com o farmaco, é possivel observar que as
criancas estavam sendo vigiadas e toda uma disciplina de seus corpos entraria em vigor no
momento da medicacdo com o canabidiol tendo o aval do médico. “Esses métodos que
permitem o controle minucioso das operagbes do corpo, que realizam a sujeicao
constante de suas forcas e lhes imp6em uma relacdo de docilidade-utilidade sdo o que

7 n

podemos chamar as ‘disciplinas’ ” (Foucault, 2014, p. 135). Os corpos dessas criangas
estavam em constante observacdo e passiveis a métodos disciplinares com a finalidade de
tanto as autoridades de vigilancia sanitaria quanto os médicos monitorarem os efeitos
produzidos do canabidiol no corpo das criangas que necessitavam do farmaco.

Foucault (2014) considera que as medidas disciplinares foram se circunscrevendo
no campo da medicina: “encontramo-los em funcionamento nos colégios, muito cedo;
mais tarde nas escolas primarias; investiram lentamente o espaco hospitalar e
reestruturaram a organizacao militar” (p. 136). Dessa forma, as medidas disciplinares
eram comuns no dambito médico-hospitalar, gerando corpos “ddceis”, obedientes e
exercitados. Foucault considerou também que “o desenvolvimento da medicina, a
medicalizacdo geral do comportamento, das condutas, dos discursos, dos desejos, etc., se
ddo na frente onde vdo encontrar-se os dois lengdis heterogéneos da disciplina e da
soberania” (Foucault, 2005, p. 46). Nesse sentido, ao analisar a sociedade moderna,
Foucault pontuou que o poder soberano, o poder da lei e do faca, ndo desapareceu, mas
se complementou com o poder disciplinar. Em uma sociedade com as caracteristicas da
sociedade moderna dos séculos XVIII e XIX que, dentre outras idiossincrasias, se deparava
com o boom demografico, o poder soberano sé podia se exercer quando ele se
incorporasse e se combinasse com o governo das populacdes e o poder disciplinar.
Mesmo Foucault tendo analisado um periodo histérico especifico, é possivel pensar aqui
com este autor, embora com os limites de se utilizar um autor classico e que estava
historicizando o surgimento da sociedade moderna. Em contrapartida, tanto o governo
das populagbes quanto o poder disciplinar se encontravam presentes no discurso dos

dirigentes da Anvisa e na resolucdo do CFM de uma forma mais diluida, que irei explicar.
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E importante ressaltar que as familias dessas criancas estavam incomodadas com o

estudo clinico junto ao CFM e sugerido por um dos diretores da Anvisa por estarem

medicando seus filhos com o canabidiol. Marta, do Rio de Janeiro/RJ, pontuou em sua

entrevista:

0 que parece é que a resolugdo do CFM é um estudo clinico pedido por
alguém. Eu ndo sou contra estudos clinicos porque a gente esta aqui
lutando para isso, mas eles estao se apropriando de uma resolugdo que
poderia ajudar. Na resolugdo, o CFM poderia ter sido menos restritivo e
ndo fazer testes clinicos. Depois de sair a resolugdo, eles poderiam ter
solicitado a alguém ou algum grupo que se manifestasse por conta
prépria para realizar o estudo clinico.

Da mesma forma, Fernando, de Jodo Pessoa/PB, comentou a resolucdo do CFM

guando com ele conversei na Paraiba:

Quando saiu a resolu¢ao do CFM, o que é que ela fez? Ela obrigou os
médicos a preencherem um protocolo, a mandarem relatérios pra eles
periodicamente no primeiro ano, relatérios de quatro a seis semanas,
depois no segundo ano mais extenso, uma coisa assim. Tem varios
aspectos que eles colocaram, mas eu pergunto, pra que eles querem
esses dados? Nao, eu quero pra gente saber o que estd acontecendo
com a pessoa. Mas nao é vocé que vai saber, vocé é um érgao de
fiscalizagdo profissional, quem tem que pesquisar sao as universidades,
sdo os institutos de pesquisa e ai sim a gente vai preencher um termo de
livre consentimento para pesquisa. E sabendo direitinho o que é que vai
ser essa pesquisa, coisa que ndo esta clara na resolugdo. Como é que eu
vou ter que mandar relatério do meu filho pra vocé? E quem disse que
eu quero mandar o relatério do meu filho pra vocé? Eu ndo quero
mandar, mas é uma coisa tirana.

A resolucdo pedia uma série de documentos, tais como: cadastro de médicos no

CFM para prescricdo do canabidiol; cadastro de pacientes no CFM para tratamento de

epilepsia com canabidiol; relatério de acompanhamento de pacientes com epilepsia

tratados com canabidiol; protocolo de utilizacdo do canabidiol. Neste protocolo, havia a

selecdo dos pacientes (criancas e adolescentes) com epilepsia refrataria, a definicdo da

dosagem inicial e as condicGes do aumento da dosagem até a dose maxima, os exames

gue deveriam ser realizados. E as familias tinham que assinar um termo de consentimento

livre e esclarecido apenas certificando de que foram esclarecidas pelo médico sobre os
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riscos e beneficios potenciais do tratamento com canabidiol (Brasil, 2014). Portanto,
Fernando a considerou “tirana”.

Valle (2010), ao refletir quando o global encontra o local/pessoal em sua pesquisa
com o ativismo politico e social de pessoas afetadas e infectadas pelo HIV, ressaltou:

As expectativas geradas pela circulagdo global de saberes, praticas e
terapéuticas farmacolégicas ndao impediam que houvesse, muitas vezes,
a criagdo de uma imagem peculiar e negativa, a de “cobaia” da Aids, que
afinava-se a gestdo da vida regulada por critérios e aferigdes biomédicas,
ao mesmo tempo valorizados de modo positivo e negativo (p. 37).

As pessoas infectadas com HIV tinham expectativas quanto aos testes e aplicacdo
dos medicamentos, saberes e praticas, tanto a nivel local (a nivel de sua cultura) quanto a
nivel global (compreendendo as possiblidades objetivas da biomedicina), que eram vistas
tanto positivamente quanto negativamente pelos interlocutores de Valle. Essa expectativa
possibilitava a formacdo de uma imagem de “cobaia” porque ao mesmo tempo as pessoas
precisavam dos medicamentos, saberes e praticas para continuar a viver. As mdes e pais
entrevistados lutavam por mais estudos clinicos para que pudessem ter mais seguranga no
tratamento de seus filhos, mas ao mesmo tempo se sentiam “cobaias” a participar de um
estudo clinico sem serem consultados quanto a isso.

Na proxima secdo, algumas analises levantadas nesse item como o desconforto das
familias por estarem submetendo seus filhos a um estudo clinico sem o seu
consentimento, o aspecto moral da aceitacdo do CBD e o controle de érgaos publicos

como CFM e Anvisa serdo mais problematizados.

2.3.3. O biopoder: possibilidades reflexivas

Na reunido realizada no dia 29 de maio de 2014 da Anvisa, os dirigentes focaram
seu discurso no fato de ndo haver medicamento no mundo que contivesse apenas
canabidiol, ou seja, ndo existia medicamento 100% CBD. Nessa linha de raciocinio, os
dirigentes consideraram que ndo era possivel reclassificar o canabidiol para lista C1
porque a substancia ndo se encontrava isolada e sintetizada 100% em nenhum farmaco

disponivel no mercado. A preocupacado girava em torno de outros canabindides da planta
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cannabis, principalmente o THC, estarem presentes nos medicamentos fornecidos as
criancas e adolescentes a disposicao no mercado, sendo que tais canabindides poderiam
gerar dependéncia e serem psicoativos.

J4 na reunido do dia 14 de janeiro de 2015, os dirigentes consideraram que o CBD
era um principio ativo da planta cannabis que ndo gerava dependéncia e ndo era
psicoativo, sendo os efeitos produzidos pelo CBD contrarios aos efeitos advindos do THC
no corpo humano, na medida em que o THC gerava dependéncia além de ser
entorpecente. Mesmo tendo listas especificas para substdncias psicotrépicas e
entorpecentes permitidas no Brasil, o diretor-presidente substituto elaborou seu relatorio
defendendo o fato de o CBD ndo ser psicotropico nem entorpecente. Dessa forma, todo o
discurso elaborado em torno do CBD se revestiu de uma discussdao moral mais intensa
comparada as substancias psicotropicas e entorpecentes permitidas no Brasil. Baseando-
se em questdes técnicas e cientificas, os dirigentes da agéncia votaram pela reclassificacdo
do CBD para lista C1 de substancias de controle especial (Brasil, 2015a).

Nas duas reunides percebe-se que o discurso dos dirigentes da Anvisa foi no
sentido de uma pretensa moralidade que tangenciava também o discurso cientifico e
técnico. Sob esse aspecto, Carrara (1996) analisou o discurso médico dos sifildgrafos para
combater o mal venéreo da sifilis na passagem do século aos anos 40. O autor ressaltou as
intervengdes sociais que justificaram as a¢Oes que fundamentaram a luta antivenérea.
Essas intervencOes sociais, mesmo sendo baseadas em discursos médicos e cientificos,
giravam em torno de questdes morais, como foi o caso com a regulamentacdo da
prostituicdao (inscricdo policial, exames médicos regulares e hospitalizacdo das
contaminadas). Seus defensores acreditavam que era necessario regulamentar a
prostituicdo porgue os homens tinham necessidades fisioldgicas que precisavam recorrer
as prostitutas. Do mesmo modo, os médicos que defendiam medidas mais profilaticas por
parte dos homens para combater o mal da sifilis (como a utilizacdo de pomadas e
injecGes) acreditavam que tais medidas promoviam uma ordem sanitaria e moral, pelo
fato de difundirem a higiene e a fidelidade dos homens para com suas esposas. A moral

estava sempre presente na construcdo social do mal venéreo (sifilis) e toda a luta
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antivenérea desencadeada para combaté-lo conforme Carrara. A moral era vista até no
nome de instituicOes, tais como a Sociedade Brasileira de Profilaxia Sanitaria e Moral no
Rio de Janeiro e a Liga Paulista de Profilaxia Moral e Sanitaria em Sao Paulo.

Na mesma dimensdo, Lowenkron (2012) analisou a construcdo social da pedofilia
como o monstro contemporaneo. Em seu trabalho, a autora abordou as questdes morais
gue desencadearam a pedofilia como monstro, principalmente no “efeito moral da
pedagogia politica dos sentimentos e da sensibilizacdo estética por meio da descricdo e
exibicdo das imagens de ‘pornografia infantil’, que buscam incitar o ‘choque’, a

av

‘indignacdo’, o ‘horror’ e/ou o ‘édio’ ” (p. 10). A autora também se debrugou na analise
historica para a compreensdo moral sobre a infancia, principalmente, no que tange ao
comportamento sexual.

Nessa dimensdo, o discurso dos dirigentes contribuiu para a construgdo social do
“mocinho” (por ndo ser psicotropico, nem entorpecente) de um principio ativo da
maconha que vinha ajudando criangas e adolescentes a terem atenuadas as suas
convulsGes numerosas ao longo do dia. A construcdo social do “mocinho” CBD estava
envolta de questdes morais que contrapds o “mocinho” CBD com um dos “principais
vilées” da maconha tal como o THC era conhecido pelos dirigentes da Anvisa. Pode
depreender que o CBD foi aceito pelos mais conservadores tendo em vista suas
propriedades ndo psicotrdpicas nem entorpecentes.

J4 Castro (2014) analisou a controvérsia regulatdria que surgiu no momento em
gue a Anvisa levantou a possibilidade de retirar de circulacdo das farmdcias brasileiras os
produtos que continham psicotropicos anorexigenos (anfepramona, femproporex,
mazindol e sibutramina). Essas substancias eram utilizadas para tratamento de obesidade
no pais. As trés primeiras substancias, por terem sua composi¢do vinculada a anfetamina,
foram reunidas como anorexigenos anfetaminicos. Essas trés substancias foram tiradas de
circulacdo pela Anvisa por oferecer risco a salde dos usudrios. Ja a subtramina, tendo em
vista os estudos cientificos e todo o debate realizado pelos especialistas, foi reconsiderada
sua retirada do mercado brasileiro. A subtramina foi considerada uma substancia em que

0s riscos “sdo passiveis de controle mediante um arranjo especifico de relagbes entre os
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diferentes atores sociais associados a sua administracdo para perda de peso, firmado em
ultima instancia, através do Termo de Responsabilidade” (p. 317). Dessa forma, a Anvisa
elaborou uma “estratégia de manejo do risco” da substancia subtramina (p. 317). No caso
especifico, a posicdo da Anvisa a respeito da subtramina “é mais fruto de um
condicionamento complexo e especifico que de quaisquer propriedades intrinsecas que
ela possua” (p. 318). O que é diferente no caso do presente trabalho, onde a agéncia se
pautou nas propriedades intrinsecas da “modlecula CBD” para direcionar suas decisdes
como o fato de a substancia CBD ndo ser psicotrdopica nem entorpecente.

Foucault (1988), no livro “Histéria da Sexualidade 1”, desenvolveu sua reflexdo a
respeito do biopoder, no qual a a¢cdo do poder politico estd voltada em gerir a vida. O
biopoder incide na populacdo, onde é importante conhecer os nascimentos e a
mortalidade, o nivel de saude, a longevidade, sendo que “tais processos sdo assumidos
mediante toda uma série de intervencbes e controles reguladores: uma bio-politica da
populacdo” (p. 152). Portanto, com a emergéncia de uma economia politica: “os sujeitos
de direitos sobre os quais se exerce a soberania politica aparecem como uma populagao
que um governo deve administrar. E ai que a linha de organizacdo de uma biopolitica
encontra seu ponto de partida”. (Foucault, 2008b, p. 442)

Essa dimensdo do biopoder#! foi observada neste trabalho uma vez que os
diretores da Anvisa se utilizavam de estatisticas para conhecer a populacdo que seria
medicada com o canabidiol ao mesmo tempo que buscavam estudos cientificos e clinicos
ja finalizados ou em andamento para entender os efeitos terapéuticos do canabidiol a fim
de reclassifica-lo. Nesse sentido, conhecendo a populacdo e os efeitos terapéuticos do
canabidiol, mesmo ainda sendo incipientes quanto a seguranca e eficacia, a Anvisa
interveio e exerceu controles reguladores. Foi o que os dirigentes fizeram ao sugerirem

estudos clinicos nacional e multicéntrico e o monitoramento dos pacientes.

41 Rabinow e Rose (2006), autores contemporaneos, trabalham com o conceito do biopoder e entendem
gue “o conceito de biopoder direciona nossa aten¢do em trés elementos chave que estdo em jogo em
qualquer transformagdo: o conhecimento de processos de vida vitais, as relagdes de poder que adotam os
humanos como seres vivos como seu objeto, e os modos de subjetivacdo através dos quais os sujeitos
atuam sobre si proprios qua seres vivos —, assim como suas multiplas combinagdes” (Rabinow e Rose, 2006,
p. 53).
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Ao mesmo tempo, o biopoder incide na disciplina dos corpos, “no seu
adestramento, na ampliacdo de suas aptiddes, no crescimento paralelo de sua utilidade e
docilidade, na sua integracdo em sistemas de controle eficazes e econdmicos” (Foucault,
1988, p. 151). As disciplinas estdo inseridas na “andtomo-politica do corpo humano”. E
importante ressaltar que o trabalho de Foucault foi voltado para entidades fechadas ou
“instituicOes totais”, nos termos de Goffman (1987). Entretanto, considero que ainda
assim é possivel refletir com base na teoria do biopoder uma vez que todo um regramento
e controle dos corpos se fizeram presentes no monitoramento dos pacientes sugeridos
pela Anvisa e na resolugcdo do CFM. Entretanto, “os profissionais de saude de hoje tém
menos poder sobre seus pacientes porque eles ndo tém como forca-los a se medicar”
(Mol, 2008, p.40). Dessa forma, o poder dos médicos sobre os pacientes esta mais diluido
na sociedade contemporanea. Entretanto, pelo fato de os familiares lutarem pelo acesso
ao medicamento, ao se depararem com a resolucdo do CFM, considerada pouco ética
pelos ativistas, ja que houve uma certa imposicdo simbodlica do CFM para os pacientes se
adequarem a disciplina para realizarem o tratamento como “cobaias” em um estudo
clinico ndo consentido para pesquisa, considero que a reflexdo em torno do biopoder se
faz presente neste trabalho.

Assim, no que se refere a disciplina dos corpos, as criangas e adolescentes
medicadas com o canabidiol precisavam se adequar a uma série de medidas disciplinares
gue o CFM instituiu, tais como a posologia minima e maxima, o aumento da dosagem e a
guantidade de vezes que o medicamento podia ser ministrado por dia. E mais, no
momento em que a resolucdo restringiu o uso do canabidiol apenas em criancas e
adolescentes, eles estavam deixando de cuidar dos adultos. No préximo Capitulo, veremos
gue dois adultos das familias entrevistadas precisavam do canabidiol.

Oliveira et al (2001) mostraram como a sociedade civil organizada de ativistas da
Aids articulados em redes sécio-técnicas se mobilizaram para a ndo eficacia do estudo
clinico da monoterapia com o Inadivir, um antirretroviral. Eles passaram do lado de aceitar

o protocolo de pesquisa para o lado de acusar o mesmo protocolo de antiético uma vez
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gue os ativistas tiveram acesso a pesquisas e congressos que iam de encontro ao
tratamento da eficacia da monoterapia com o Inadivir. De acordo com os autores:

Assim, de uma posicao favoravel a realizacdo do ensaio, os ativistas
evoluiram para uma situa¢do de condenagdo radical da pesquisa como
antiética. Nesse processo, varios elementos heterogéneos ou redes
sdcio-técnicas foram sendo mobilizados, como consensos, comissoes de
ética, pareceres técnicos, artigos cientificos, entidades que regulam o
exercicio profissional, entre outros (p. 870).

O campo é complexo. Embora os familiares entrevistados estivessem lutando por
mais estudos clinicos com o canabidiol, esperavam mais transparéncia por parte do CFM.
Portanto, algumas familias lutaram pela reclassificagdo, conseguiram a reclassificacao,
mas com um preco a pagar, os estudos clinicos ndo consentidos. Algumas familias se
sentiram desamparadas no sentido de que teriam mais facilidade para conseguir o
medicamento porque a reclassificacdo do canabidiol ajudou na prescricdo médica, mas
precisariam se expor como “cobaias”.

No proximo Capitulo, entrarei no dia-a-dia das familias para compreender o
cotidiano diario com criangas que sofriam com varias doencas (Anexo 1). A reclassificacao
foi importante para facilitar o acesso ao medicamento, mas com o CFM restringindo as
especialidades médicas a prescrever o canabidiol e a idade dos pacientes, muitas familias
ainda encontravam dificuldade de conseguir o medicamento. Aqui, entendemos a
mudanca histérica do marco sanitdrio, o Capitulo seguinte irda mostrar, na pratica
cotidiana e domeéstica, como acontece o cuidado dessas criancas com epilepsia de dificil

controle.
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Tabela 2. Cronologia dos principais eventos

Trago a seguir a Tabela 2 de cronologia dos principais eventos para que possa

servir como guia sinoptico dos eventos e das datas mencionadas neste Capitulo,

principalmente, e nos demais.

2011

Marta encontrou comunidade no Facebook.

2013

Agosto: histéria de Charlotte Figi sendo medicada com o CBD apareceu na

reportagem da rede norte-americana CNN.

Setembro: Junior, marido de Marta, ficou sabendo dos efeitos
terapéuticos do CBD por causa da postagem de um pai norte-americano

(Dustin) na comunidade do Facebook.

29 de setembro: Marta enviou mensagem via comunidade do Facebook
para Dustin a fim de obter informacdes de como conseguir o CBD e ele

rapidamente respondeu sua mensagem.

30 de setembro: Marta entrou em contato com a empresa norte-
americana Hempmeds para adquirir o CBD. Médico da empresa respondeu

a sua mensagem e ficou de enviar o CBD gratuitamente.

1° de outubro: Marta compartilhou os efeitos terapéuticos do CBD em

Harper (filha de Dustin) com amigos brasileiros.

09 de outubro: a amostra gratis do CBD da Hempmeds chegou a casa de

Marta.

10 de outubro: Susi, filha de Marta, comecou a ser medicada com CBD. Foi
medicada durante 40 dias, mas ndo houve uma reducdo significativa das

crises convulsivas.

11 de novembro: Denise comecou a medicar Manu com CBD e, no final de
novembro, as crises convulsivas de Manu diminuiram de 60 convulsdes

por semana para 19.

Dezembro: Tarso Araujo, jornalista da revista Superinteressante e autor do
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livro Almanaque das Drogas, entrou em contato com Marta para saber dos
efeitos terapéuticos do CBD em Susi. Tendo em vista os resultados
medianos em Susi, Marta forneceu o contato de Denise que estava tendo

resultados muito positivos do CBD em Manu.

2014

15 de janeiro: Tarso Araujo entrou em contato com Denise e ficou
impressionado com os efeitos terapéuticos do CBD em Manu e quis
documenta-lo na revista Superinteressante. Denise também relatou a
dificuldade de importar o CBD, pois sua encomenda havia ficado retida na

alfandega brasileira.

11 de fevereiro: André Kiepper prop6s a regulamentacdo do uso
recreativo, medicinal e industrial da maconha no portal e-Cidadania do

Senado Federal.

Marco: Tarso Araujo e Raphael Erichsen langcaram na internet pela
campanha Repense o curta “llegal” relatando a dificuldade da familia de

Manu em importar um medicamento proibido no Brasil.

30 de margo: reportagem contando a histéria da familia de Manu e sua

luta para importar o CBD foi ao ar no programa de televisdo “Fantdstico”.

1° de abril: Denise entrou com pedido na justica para importar o CBD.

3 de abril: Juiz de Brasilia concedeu liminar para Denise usar e importar o

CBD.

Maio: Heloisa e Fernando da Paraiba entraram em contato pelo Facebook

com Denise e seu marido.

29 de maio: Diretoria Colegiada da Anvisa se reuniu e decidiu pela ndo

reclassificacdo do CBD.

18 de agosto: Juiz da primeira vara da Justica Federal concedeu liminar

para importacdo de CBD para as 15 familias da Paraiba.

25 de agosto: Audiéncia publica na Comissdo de Direitos Humanos do
Senado Federal debateu o uso medicinal, industrial e recreativo da

maconha proposto por André Kiepper. Esta audiéncia foi direcionada ao
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debate do CBD. Denise, Marta e algumas familias da Paraiba estavam

presentes na audiéncia.

9 de outubro: O filme “llegal — a vida ndo espera” produzido por Tarso

Araujo e Raphael Erichsen com apoio da revista Superinteressante estreou

2014 nos cinemas do Brasil.
16 de dezembro: Publicacdo da resolucio do Conselho Federal de
Medicina aprovando o uso compassivo do canabidiol no Diario Oficial da
Unido.
18 de dezembro: Ato publico em frente a Anvisa de Brasilia para a
necessidade da reclassificacdo do CBD.
14 de janeiro: Diretoria Colegiada da Anvisa se reuniu e decidiu pela
reclassificacdo do CBD.
20 de fevereiro: Publicacdo do Termo de Compromisso de Ajustamento de
2015 Conduta no Diario do Ministério Publico Federal onde o Estado da Paraiba

representado pela Secretaria de Estado de Saude se comprometeu a
fornecer gratuitamente o CBD as 15 familias por tempo indeterminado

(Brasil, 2015b).
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CAPITULO 3

O cuidado e o “amor de mae”

Para quem nao sabe, Camile tem crises convulsivas
quase que diariamente, mas sabe o que ela faz na
maioria das vezes quando passa? Ela sorri. Como quem
dissesse, o mal passou, a alegria esta de volta, e isso
fortalece o animo, mesmo que ha minutos atras
estivesse apreensiva, pois ndo da para acostumar vé-la
convulsionando.

(Rocha, 2008, p. 64)42.

O amanhecer em Jodo Pessoa na Paraiba se faz bem cedinho, as cinco horas da
manh3d, e ja eram nove horas e meia. O sol estava forte que chegava a queimar a pele.
Precisava pegar um taxi para conversar com uma mae do grupo das 15 familias da Paraiba.
Resolvi ir andando até o ponto de taxi e, durante o trajeto, apreciei a orla de Cabo Branco.
Cheguei no ponto de taxi e avistei um se aproximando. O taxi parou, cumprimentei o
taxista e perguntei se ele podia me levar ao bairro Manaira. Ele concordou.

O nome do taxista era Manuel. Falei que havia conhecido Jodo Pessoa ha quinze
anos atrds e que eu me recordava de umas casas em toda orla, mas agora eu sé via
prédios. Seu Manuel comentou que o mercado imobilidrio investiu muito na cidade e que
era para eu prestar atencao para os prédios perto da orla, pois era composta por prédios
baixos uma vez que uma lei estadual impedia a construcdo de prédios altos em toda a
orla. E completou que iamos para um bairro considerado o terceiro bairro com o metro

guadrado mais caro da cidade.

42 As citagGes que estdo na epigrafe deste Capitulo sdo de um livro escrito por uma mae do grupo das 15
familias paraibanas entrevistadas. Rocha pensou em escrever um livro com depoimentos da familia sobre
sua filha. Entretanto, mudou de ideia quando foi questionada se ndo poderia ser melhor mostrar o convivio
com sua filha especial e estimular pessoas que se encontravam na mesma situagdo. E um livro de obstaculos
ultrapassados, mas “ndo é minha intengdo escrever o drama de uma vida, mas a garra de uma luta, quando
a cada fase, a cada desafio, procurei a solugdo dos problemas e nunca me entreguei” (Rocha, 2008, p. 5).
Quando ela comentou comigo que havia escrito um livro sobre sua filha, eu perguntei se podia |é-lo e se
ainda encontrava nas livrarias ou sebos para adquirir. Foi quando ela me disse que iria me emprestar. No
momento em que recebi o livro, ela entregou para o porteiro do prédio onde eu estava hospedada, eu fiquei
muito emocionada e grata pelo seu gesto de compartilha-lo comigo.
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Cheguei no enderego de Maria. E, pela janela do taxi, observei que o prédio era
alto, devia ter em torno de 15 andares e ndo se localizava na orla de Manaira. Agradeci
seu Manuel pela corrida e fui até o porteiro. Pedi para interfonar na casa de Maria. O
porteiro interfonou, mas avisaram que ela ndo estava em casa. Eu fiquei sem saber o que
fazer, pois ontem eu havia confirmado com Maria o nosso encontro. Decidi ligar para seu
celular e ela me avisou que estava chegando, pois havia saido para passar na escola de
Débora. O porteiro pediu para eu esperar por Maria sentada em um sofd no hall de
entrada do prédio e assim o fiz. Observei o movimento de entrada e saida das pessoas:
umas saiam do elevador bem apressadas, afinal, ja passava da hora de ir ao trabalho. Meu
celular tocou. Era Maria avisando que estava estacionando o carro na garagem e que logo
ia ao meu encontro. Depois de um tempo, vejo Maria chegando sorrindo e empurrando
uma cadeira de rodas que carregava uma menininha de 5 anos que usava vestido azul e
fralda. Maria, ao me ver, disse:

- Fabiana?

- Sou eu. Vocé é a Maria e essa é a Débora?

Maria fez um gesto afirmativo com a cabeca. Eu abaixei um pouco e cumprimentei
Débora:

- 0la Débora!

Maria riu e me indicou o elevador para subirmos até seu apartamento. Durante o
trajeto, Débora ficava fazendo um barulho com a boca. Ela assoprava forte e fazia: bru bru
bru bru. Chegamos no seu apartamento. Era um apartamento amplo, decorado e com
poucos moéveis. Logo na entrada havia a sala de jantar com uma mesa de oito lugares. Na
frente da sala de jantar estava a sala de estar que dava para uma varanda onde pude
avistar alguns prédios na frente e bem ao fundo era possivel avistar o mar.

Maria perguntou se eu queria me sentar em uma das cadeiras da mesa para fazer
anotacdes ou no sofa. Preferi sentar no sofd. Maria tirou Débora da cadeira de rodas e a
posicionou no “cantinho da Débora”. Era um lugar da sala preparado especialmente para
ela. Nesse cantinho, havia uns tapetes de borracha coloridos no chdo e alguns brinquedos

esparramados em cima dos tapetes. Débora ficou deitada no seu cantinho e continuava a
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fazer barulho com a boca: bru bru bru bru. De vez em quando, Débora fazia um esforco
para sentar e logo seu corpo voltava para a posi¢do deitada.

A empregada doméstica que trabalhava na casa de Maria veio até o “cantinho da
Débora” e disse: “Dédé! Vocé foi passear cedo hoje”. E beijou seu rosto. Maria disse que
Dédé havia acordado cedo porque foi conhecer os amiguinhos e as professoras da escola
gue comecaria a frequentar. Eu disse que era muito bacana Débora ir para escola e Maria
acrescentou que era uma escola inclusiva do governo. Mas ela estava com o coragdo na
mao de deixa-la na escola, pois o “amor de mae”, como pontuou, a fazia se preocupar
com o cuidado que teria na escola, embora soubesse que Débora ndo ia ficar sozinha, pois

IlI

a escola possuia uma cuidadora para cada “crianga especial”. E, conversando com outras
maes, Maria chegou a conclusdo de que seria importante colocar Débora na escola para
conviver com outras criangas.
Maria sentou ao meu lado, a empregada doméstica voltou para a cozinha e escutei

o barulho da agua saindo da torneira e pratos sendo lavados. E Débora deitada no seu
cantinho fazendo: bru bru bru. Maria comecou a falar da sua ida, ontem, ao Recife para
leva-la a uma consulta com a neurologista, pois confiava mais nos médicos de Recife ja
qgue foi 13 que o diagndstico de Débora foi obtido. Maria lembrou que Dedé tinha que
tomar medicamento e perguntou para a empregada doméstica se ela o havia dado e a
empregada respondeu que sim. Maria, logo em seguida, pediu para a empregada trazer o
caf... Maria ia completar a frase, mas ndo conseguiu. Ela parou de falar, olhou
rapidamente para o “cantinho de Débora” e disse:

- Olha Fabiana! Ela acabou de ter uma convulsao.

Eu olhei para Débora e ela estava com seu corpo um pouco jogado para frente, o
bracinho direito levantado e os olhos abertos. E logo em seguida vi Débora voltando para
posicao deitada e Maria disse:

- Foi uma convulsdo répida. Durou segundos.

%k %k %k %k
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O que acabei de descrever é uma etnoficcdo*? de um dia de entrevista com uma
mae. Portanto, Débora, Maria, a empregada doméstica, o porteiro e seu Manuel, o
taxista, ndo existiam em si. Entretanto, as situacGes aqui relatadas se repetiram em varios
momentos durante o campo, transformando-as em uma espécie de modelo ou padrdo.
Trouxe nesta etnoficcdo varios aspectos que desenvolverei neste Capitulo, como as
convulsGes das criangas que, em alguns momentos, eu presenciei. Mas foram convulsdes
rapidas como a que descrevi de Dedé. O “cantinho” também serd visto neste Capitulo, ou
seja, como as familias organizaram os espacos especiais em suas casas para acolher e
acomodar criancgas deficientes*. As casas eram, na sua maioria, bem decoradas e amplas
uma vez que houve um recorte de classe social na medida em que a maioria das familias
entrevistadas era da classe média. O cotidiano das criancas como a ida a escola e os
medicamentos anticonvulsivantes disponiveis no mercado necessarios a serem tomados
todos os dias também serdo discutidos. Também foi comum ser mencionada a ida ao
Recife para as consultas médicas. A atencdo das cuidadoras, com énfase para a
empregada doméstica, na medida em que o cuidado e afeto se fizeram presentes na
pesquisa. Percebe-se que a empregada doméstica vai até o “cantinho da Débora” e beijou
seu rosto. E a categoria “amor de mae”, presente na fala de Maria ao destacar o cuidado
para com sua filha Dedé, também sera comentada. Nesse horizonte, comeco este Capitulo

trazendo o diagndstico que, em alguns casos, esteve relacionado as primeiras convulsdes.

43 Etnoficgdo é uma mistura de etnografia e ficgdo utilizada na antropologia visual. Tem como um dos seus
percursores Robert Flaherty. “pode-se compreender como Nanook of the North, de Robert Flaherty, langado
em Nova York no final de 1922, provoca uma verdadeira ruptura e cria um género particular: a etnoficgdo.
Flaherty inventa um processo narrativo construindo o discurso em imagens com a ajuda da camera” (Jordan,
1995, apud Kleinsorgen, 2006, p. 8). “Trinta anos depois Jean Rouch retoma esse estilo de Flaherty
aprimorando-o” (Silva, 2010, p. 37), portanto, “aliando ficcdo e pesquisa etnografica, Rouch aprimora a
etnofic¢do realizada por Flaherty” (Silva, 2010, p. 5).

44 Melo e Nuernberg (2012) pontuam que “estudar a deficiéncia é tdo importante para as Ciéncias Humanas
e Sociais quanto para os Estudos Feministas e de Género, especialmente quando se considera a deficiéncia
um fendbmeno/experiéncia transversal a cada cultura, como o fazemos com género, raga/etnia, classe, entre
outras categorias” (Melo e Nuernberg, 2012, p. 647).
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3.1. Diagnostico e profissionais de saude

Como as sindromes das criancas estavam relacionadas com a epilepsia de dificil
controle (a epilepsia € uma doencga crénica e as convulsdes estavam relacionadas com a
epilepsia), as criangas sofriam inumeras convulsdes ao longo do dia. Foi recorrente o
diagnostico estar atrelado a percepcdo das convulses, que eram descritas pelas maes de
diversas formas: espasmo, percebido quando a crianga joga o corpo para frente e era um
tipo de convulsdo do jargao biomédico, mas também chamado de “sustinho”, “soluco”,
“bater a cabeca”, “apagdo”, “todo duro”, “célica”, “tremidinhas”, “sonoléncia”. Sugiro que
a categoria “convulsdo” parece central como sintoma de diagndstico.

Entretanto, cabe ressaltar que algumas maes ndo relataram que o diagnodstico
esteve voltado as primeiras convulsdes. Isso pode ter ocorrido tendo em vista alguns dos
sintomas das diversas sindromes de cada crianca. Lucia narrou que sua filha nasceu
prematura e com APGAR*> muito baixo e, por conta do ndo desenvolvimento de sua filha
como o das outras criangas, com oito meses de idade, ela foi diagnosticada com Sindrome
de Rett. Mariana comentou que seu filho teve que se submeter a uma cirurgia na moleira
com trés meses de vida porque ele tinha uma reducdo do perimetro cefalico e foi
diagnosticado com Sindrome de Dandy Walker nesta idade. E Shirley contraiu o virus
citomegalovirus na gravidez o que desencadeou a microcefalia de Eduardo. Outras maes
ndo possuiam ainda um diagndstico conclusivo, sendo que o quadro de seus filhos era de
atraso global do desenvolvimento e epilepsia de dificil controle.

Trago narrativas de algumas maes em busca do diagndstico de seus filhos atreladas
as primeiras convulsdes. Mas divido os relatos de acordo com o relacionamento delas com
os profissionais de saude. As trés primeiras narrativas destacaram erros da equipe médica
e as trés ultimas ja tiveram relagdo mais positiva e de parceria com a biomedicina.

Heloisa narrou o problema de salide com o bebé logo apds de nascido. Henrique
nasceu e contraiu uma infecgdo no primeiro dia de vida. Heloisa e seu marido viram algo

estranho acontecendo com o recém-nascido porgue ele estava “molinho” e ndo conseguia

45 E um indice para avaliar a adaptac¢do imediata do recém-nascido na vida desligada do Utero materno.
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mamar. Seu marido avisou a pediatra de plantdo, mas ela o menosprezou. Mol (2008)
afirmou que o cuidado dos profissionais de saude era ruim quando os pacientes eram
negligenciados e suas vidas diarias desconsideradas assim como quando os profissionais
ndo realizavam procedimentos cuidadosos. Segue o relato de Heloisa:

A gravidez foi normal. Henrique nasceu super bem, ele era bem grandao,
tinha quase quatro quilos. Nasceu de manha3, veio para o quarto mamar
e s6 dormia. E veio de novo e sé dormia. E a gente comegou a notar o
peitinho dele como se a respiragdao estivesse meio quebrada. Ai o
Fernando foi no bergario perguntar o que estava acontecendo, por que
ele ndo acordava, por que ele ndo mamava. Ai a médica disse que era
porque ele é preguicosinho, ele é muito grande e ele vai melhorar. As
primeiras 24 horas foram assim. A gente preocupado porque ele sé
dormia. Ele nasceu as oito da manha na terga-feira e na madrugada da
guarta quando a médica que fez a minha sala de parto dizendo que tinha
vindo fazer um parto de urgéncia e resolveu olhar Rique, que tinha
nascido na manha do dia anterior, quando desenrolou Rique no bergario,
o Rique ja estava ciandtico, a boquinha toda roxa, as pernas, as
maozinhas. Ai ela preocupada com o que estava acontecendo, ele entrou
na UTI, foi entubado. Tinha sido uma infecgdo, que era o que a gente
tinha suspeitado. A gente o tempo inteiro falando com os médicos que
ele tinha alguma coisa no pulmao, ele ndo estava respirando direito, e os
médicos dizendo que era normal, que a respiracao dele estava 6tima.
Isso com 20 horas de nascido. Ai o pulmdo parou totalmente de
funcionar, ficou cinco dias entubado, sem resposta nenhuma. Os
médicos achavam que ele estava mais para ndo sobreviver do que para
voltar. Quando acontece alguma coisa grave com a crianga, a mde tem
alta e vai para casa, mas eu ainda assim consegui que a médica dissesse
gue eu estava com uma febre, com alguma coisa, para eu ficar o maximo
de tempo possivel no hospital perto dele. Do quinto para o sexto dia, ele
comegou a reagir, comecou a melhorar, mas ai a infec¢do, que era
pulmonar, evoluiu para uma septicemia e o quadro dele complicou
demais. A anoxia, essa falta total de oxigénio lesionou o cérebro e com a
decorréncia da lesdao veio a sindrome de West. Que é uma sindrome que
pode ser genética ou pode ser adquirida quando tem falta de oxigénio
nas primeiras horas. Mas como ele ndo tinha nada aparentemente, a
gente trouxe para casa e com trés meses, ele teve uma crise convulsiva,
gue a gente ndo sabia que era uma crise porque na sindrome de West a
crianga soO projeta o corpo para frente vdrias vezes, é o que se chama de
espasmos. No primeiro dia que a gente percebeu, a gente achou que era
solugo. Mas ai eu comecei a observar e vi que o olhinho dele virava um
pouco, ficava meio sem respirar. Disse para Fernando: “isso nao é solugo,
ele esta tendo uma convulsdo”. Ficamos angustiados, foram 20 dias na
UTI, depois desse tempo todinho, trouxemos ele para casa e acontece
alguma coisa. Ai fomos para o pediatra e ele nos encaminhou para o
neurologista. Ai comegamos uma bateria de exames, os primeiros

90



exames deram sé epilepsia, mas o primeiro médico que olhou ele e viu
uma crise disse que era West que ainda ia se instalar, pois era como se
fosse um tragado no eletro que vai se instalando aos poucos. Ai ele tinha
cerca de 40, 50 crises, 80 por dia. Teve dia que ele ndo parava de
convulsionar.

Embora a mde e o pai de Henrique tivessem localizado o erro na equipe médica
por falta de atencdo ao bebé, eles voltaram a recorrer a outros médicos depois. Parece
gue mesmo assim ainda houve uma confianga por parte dos pais no poder biomédico
legitimado na sociedade contemporanea.

Susana teve hipertensdo gestacional e precisou ir direto para maternidade onde
ganhou o bebé. Seu filho com seis meses de idade comecou a ter espasmos e foi
diagnosticado com sindrome de West.

Trés dias depois de nascido, por falta de leite materno, porque eu estava
sem condi¢cdes de amamentar, ele teve uma hipoglicemia%6. Foi dai a
falta de oxigénio. Mas ele nasceu bem. Acredito que era para ter feito
exame nele antes porque ele também pode ter nascido com uma glicose
baixa. Como ele nao mamava porque eu fiquei dormindo 24 horas depois
gue ele nasceu, eu ndao conseguia acordar porque estava dopada. As
enfermeiras mandavam as minhas acompanhantes botar ele no meu
peito sé que eu estava bem mole. E era para elas terem dado a ele o
complemento que dad dentro da maternidade. Ai, pronto, foi dai a
hipoglicemia. Ai me disseram que ele era um forte candidato a paralisia
cerebral. Depois que a gente saiu do hospital, ele ficou sendo
acompanhado pelo neuro e foi progredindo. Tudo ele fazia igual os
outros bebés da maternidade. S6 que com seis meses mais ou menos ele
comecgou a ter espasmos. Foi quando a gente descobriu a sindrome de
West [...] Vocé ndao tem nogdo de como o médico contou para a gente
isso. Falou que ele ia ser um vegetal, para pensar no hoje, ndo tem nada
gue resolva. Quanto mais ele falava, eu pensava comigo mesma: nao vai
ser desse jeito.

Bastos e Deslandes (2008), na pesquisa sobre a experiéncia das maes de filhos com
deficiéncia mental, pontuaram essa falta de sensibilidade dos médicos na atencdo as
pessoas com “necessidades especiais”, o que indignava as mdes. Da mesma forma,
Cavalcante (2002), na sua tese de doutorado sobre portadores de deficiéncia, observou

gue os relatos dos pais a respeito dos profissionais de saude eram, muitas vezes,

46 Hipoglicemia é quando ha baixa concentragdo de glicose no sangue.
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conflituosos e dificeis, “pois, além de ndo saberem orientar, os pais se queixavam da falta
de sensibilidade esperada a um momento tdo delicado como o de diagndstico, quase
nunca conclusivo” (p. 37).

Raissa, uma das duas mdes entrevistadas da classe popular, narrou que tinha 16
anos quando engravidou e que sua gravidez foi normal. Duda nasceu de parto cesarea
porque estava sentada, chorou quando nasceu e mamava. Quando ela completou um
més, sua filha teve uma infecgdo urinaria:

Ai ela foi internada. Com cinco dias que ela estava internada, ela pegou
pneumonia. Quando ela pegou pneumonia, ela teve uma parada
respiratdria. Foi reanimada, mas no outro dia ela teve outra mais séria
gue teve que entubar. Ai, pronto, a gente descobriu que tinha faltado
oxigénio no cérebro quando ela teve as paradas. Ai com oito meses, ela
comecgou a ter as convulsdes e foi diagnosticada com sindrome de West.

Heloisa e Susana destacaram equivocos de procedimento e atendimento dos
profissionais de saude e Raissa indicou infeccdo hospitalar. A préoxima narrativa foi
singular pela rapidez no diagnéstico e a atencdo do neurologista. Carolina tinha trés filhos,
sendo dois com deficiéncia. Considerou que o parto de Lucas foi tranquilo e que s6 “teve
um liquido diminuido na gravidez”, se referindo ao liquido amnidtico intrauterino. Mas
também afirmou que ndo era nada grave que pudesse comprometer a saude de seu filho.
Entretanto, devido ao problema auditivo de sua filha mais velha, Carolina destacou que ja
tinha experiéncia nesse sentido. Assim que apareceu o primeiro espasmo em seu filho
guando ele tinha cinco meses de idade, percebido como uma “sonoléncia”, ela foi ao

neurologista e o eletroencefalograma identificou a sindrome de West.

Como eu tenho muita experiéncia (apontou para filha mais velha), eu
percebi algo errado quando ele tinha cinco meses quando deu o primeiro
espasmo. Ele ficou meio sonolento. Ai eu vi que tinha alguma coisa. E
nesse mesmo dia eu fui procurar um neurologista. Ai ele me deu uma
aula do que podia ser. Se fosse isso, era isso, isso, isso. Fiz o eletro e
detectou. Ele me deu uma aula do que essa doenga causaria. Esse doutor
foi bom porque ele me abriu um caminho que eu nunca tinha ouvido
falar da sindrome [...] Eu estava com urgéncia para saber o que foi que
aconteceu. Por isso que no mesmo dia que Lucas teve o espasmo eu fui
até o médico e no mesmo dia eu fiz o eletroencefalograma. Foi quando o
doutor me disse que, pelo que eu havia comentado com ele, era
sindrome de West, mas é o eletro que ia detectar. E foi o que foi
detectado no eletro.
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Ja Sandra tinha 34 anos quando engravidou e considerou que ndo teve problemas
na gravidez ou no parto, embora no momento do seu parto a médica tenha desconfiado
que sua placenta estava um pouco sofrida. A médica pediu exames e acusou que uma
parte da placenta estava infartada. Entretanto, Sandra foi enfatica em afirmar que havia
sido sé um probleminha, “mas nada que isso levasse em conta que ela poderia ter alguma
coisa, entendeu?”. Quando Julia estava com seis meses de idade, Sandra foi a procura de
médicos porque identificou que sua filha ndo se desenvolvia, era muito “molinha”, mas
houve dificuldade de diagnostica-la. Chegou a leva-la a neurologista, que pediu exames,
mas ndo acusaram nada. A primeira convulsdo apareceu quando Julia tinha nove meses de
idade.

Enfim, quando foi com nove meses apareceu a primeira convulsdo que
eu nao sabia que era convulsdo. Que é um espasmo que é justamente o
gue caracteriza a sindrome de West. Que é um tique que a criancga leva
seu corpo para frente. Eu achava que era uma cdlica. Achava estranho,
mas na hora que ela fez pela primeira vez eu a levei ao hospital, mas a
médica descartou qualquer problema. Eu fui para outro médico e ele
achou que era uma otite. Ninguém me falava nada de problema
neuroldgico [...] E ela continuava com esse quadro: esses movimentos,
espasmos. Ai eu resolvi filmar. Filmei e levei de novo para médica. A
médica disse que tinha que procurar um neurologista [...] Ai, a essa
altura, eu ja tinha procurado dois neurologistas. Nenhum tinha alertado
para um problema sério. Ai eu digo: eu quero ir para Recife agora. Fui
para Recife e a neurologista ja foi taxativa. Quando eu falei pelo telefone,
ela ja disse que sabia o que ela tinha. Ai fui 13, ela me orientou para fazer
um eletro. Quando eu trouxe o resultado dos exames, a neuro disse que
era sindrome de West. Ela ndo tem cura. Na verdade, é 5% de cura. Bem
pouquinho, né.

Era comum encontrar mdes levando seus filhos até Recife para tratamento
médico. Relatavam que Recife era uma cidade maior e com profissionais de saude melhor
qualificados. Isabela tinha 21 anos quando engravidou do seu primeiro filho. Ela narrou o
nascimento de Joaquim e disse que ele “nasceu lacado”, com o corddo umbilical enrolado
no pescoco e, por causa disso, sofreu uma falta de oxigenacdo no cérebro. Em um

primeiro momento, os médicos disseram que era paralisia cerebral. Mas foi com o

aparecimento das primeiras convulsGes, perto de um ano de idade, identificadas como
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“apagdo”, “batia a cabeca”, “todo duro”, que Joaquim recebeu o diagndstico acusado no

eletroencefalograma.

Joaquim nasceu lagado e nas minhas rodadas médico a fora dizia que era
paralisia cerebral. Teve uma falta de oxigenag¢dao pequena no cérebro,
qgue ele ficou impedido de algumas mobilidades. Na ressonancia ndo
dava nada. Eu fiz cariétipo, eu fiz os exames genéticos com ele tudinho e
nada. A Unica coisa que dava alterado era o eletroencefalograma, mas
sem diagndstico. Ai teve a primeira convulsdo perto de um ano de idade.
Era como se fosse um apagdo a convulsao dele. Eu andava com ele no
banco da frente do carro e naquela época nao tinha a obrigacao da
cadeirinha para crianga e ele batia a cabeca e eu ficava sem entender por
que ele balangava e batia a cabega (Isabela fazia o movimento de
Joaquim). Eu fui na neuro e mostrei para ela como ele fazia e disse: “sabe
como é um apagao e volta?”. A neuro olhou para mim e perguntou se ele
fazia isso varias vezes e eu disse que sim. Depois teve outro episddio
guando ele era pequeno, minha irma estava dando banho nele e ele
ficou todo duro. Era também uma convulsdo [...] Fui percebendo as
convulsdes em Joaquim e depois a médica fez o eletroencefalograma e
deu alterado. E uma sindrome diagnosticada através do eletro, que é a
Lennox Gastaut.

Quando Isabela mencionou: “E uma sindrome diagnosticada através do eletro”, da

mesma forma, Sandra relatou: “Quando eu trouxe o resultado dos exames, a neuro disse

gue era Sindrome de West”. E quando Carolina narrou ao médico os sintomas de seu filho,

o médico disse que “pelo que eu havia comentado com ele, era sindrome de West, mas é

o eletro que ia detectar”. Nestas falas, observo o valor de especialistas e exames. Ja em

outra falas, quando, por exemplo, Isabela citou que “foi percebendo as convulsdes” assim

como Carolina e Heloisa também foram percebendo e “correram atras” do problema de

saude de seus filhos. E Sandra decidiu “filmar as convulsGes” para mostrar aos médicos.

Sdo frases de protagonismos para chegar ao diagndstico, o que indica o quanto essas

maes eram pacientes ativos. Percebo também nas narrativas quantos elementos foram

listados (sintomas, opinido médica/peregrinagdo por varios médicos, exames, experiéncia

com outro filho, observacdo das maes/expertise) para ser possivel chegar ao diagndstico,

importante para o inicio do cuidado adequado com a crianca.
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3.2. As criangas e suas rotinas

Aries (1981), no seu estudo famoso sobre a histéria social da crianca e da familia,
abordou que o sentimento de afeto e apego da familia na relacdo entre marido e mulher
ou maes/pais e filhos somente assumiu a composicdo e o valor que lhe é concedido nas
sociedades modernas no final do século XVIII. A crianca so foi distinguida do adulto, ou
seja, houve uma consciéncia de separacdo da fase da crianca com a fase do adulto,
somente nos séculos XVI e XVII. Nestes séculos, a sociedade passou a considerar a crianga
como um ser que necessitava de cuidados para o seu crescimento e desenvolvimento a
fim de partilhar futuramente da fase do adulto. A igreja e a familia tiveram o papel de
cuidar da crianca impondo autoridade, disciplina e protecdo no século XVII. Na medida em
gue a vida privada e os espacos privados iam sendo fixados, a familia se voltou para a
crianca e acompanhou a sua formacdo com afeto, antes ndo reconhecido. E nos séculos
XIX e XX, a familia se estruturou ao redor “da crianca e a lhe dar uma tal importancia, que
a crianca saiu de seu antigo anonimato, que se tornou impossivel perdé-la ou substitui-la
sem uma enorme dor” (p. 5). J& a infancia é uma descoberta recente fruto de uma
construcdo histdrica da sociedade ocidental, ndo sendo universal e natural.

Cohn (2005) considera que atualmente a crianga é um “sujeito social pleno e como
tal deve ser considerado e tratado” (p.45). Deve-se reconhecer que a crianga interage com
outras criancas, com adultos e com o ambiente, “sendo parte importante na consolidacao
dos papéis que assume e de suas relagdes” (p. 27). Assim, a crianca é um ser que age no
mundo, estabelecendo relagGes sociais e nos modos de aprendizagem e producdo de
conhecimento através de brincadeiras com outras criangas ou com adultos. Do mesmo
modo, as afirmativas, frases e comportamentos da crianca tém muito a ensinar aos
adultos em como perceber a vida, tanto por suas propriedades cognitivas como os
aspectos mais particulares. E um desafio tedrico-metodolégico que a autora lanca para os
trabalhos que envolvem criangas, ou seja, o pesquisador analisar também a criangca como
agente. Haja vista esse horizonte, adentro na rotina das criangas que necessitavam do

6leo de maconha rico em canabidiol.
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“Espera um pouquinho, Fabiana, vou pegar ali na cozinha o danoninho para Duda”,
comentou Raissa. Por coincidéncia, duas mdes deram danoninho para seus filhos
enguanto conversavamos. A maioria das criangcas ndo conseguia mastigar, por isso os
alimentos precisavam ser mais pastosos. “E preciso bater o arroz, feijo, carne no
liquidificador”, comentou Raissa. Ja Carolina preferiu amassar a comida ao invés de leva-la
ao liquidificador. Entretanto, comer s6 comida pastosa ndo devia ser sempre tdo gostoso
assim e algumas criancas sentiam vontade de comer o que os pais comiam, mas nao
conseguiam, como Lucia pontuou: “Quando Ana sente o cheiro do pao, ela fica louca para
comer, mas ndo consegue mastigar”. E Susana chamou atencdo para a pessoa responsavel
a elaborar a refeicdo de Rafael: “E minha m3e quem faz o almoco e a janta de Rafael. Ela
faz a comida dele separado porque ndo da para ele comer a nossa comida”. O relato de
qgue seus filhos tinham intestino preso também era frequente, por isso o “suco de
mamao” e o proéprio canabidiol foram listados como ajudando a soltar o intestino.

Na hora do banho, as criancas eram dependentes da cuidadora, principalmente,
das mdes. Carolina relatou que, quando chegava a hora do banho de Lucas, ela tinha o
habito de falar que era a hora do banho para ele, conduzia-o até o banheiro e depois
lembrava de pegar a toalha na area de servico. lam ela e Lucas pegar a toalha e, nessa
hora, Lucas “abria um berreiro”. Conversando com profissionais da saude que
trabalhavam com “criancas especiais”, eles a alertaram para conversar com Lucas sobre
todo este movimento: “Olha, vocé vai tomar banho, mas antes a gente vai aqui pegar a
sua toalha. E necessdrio conversar até mesmo com uma crianca especial para a
compreensao deles, porque eles querem saber”, pontuou Carolina. “Os profissionais de
saude devem estar preparados para oferecer informagGes com vistas a direcionar as maes
e os familiares quanto aos cuidados necessarios a crianca com necessidades especiais”
(Pereira et al, 2014, p. 623). E Carolina acrescentou que na hora do banho “Lucas ficava
um tempdo pegando a agua, brincando com ela, e eu falava: agora acabou o banho, da
tchau”. Mas ultimamente Lucas ndo estava mais brincando com a 4gua: “Ndo sei se ele
esquece ou se ele estd se organizando. Agora nessa semana quando eu falo: acabou a

agua, vamos sair, boto a toalha e ele vai numa boa”, pontuou. Ja o banho de Julia, filha de
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Sandra, foi na banheira por muito tempo, mas estava tomando banho sentada numa
cadeira de plastico dentro do box do banheiro, que era aberto, ou seja, ndo tinha vidro
separando o box do restante do banheiro (Rocha, 2008).

|II

Nas casas, era frequente ver um “cantinho especial” para as criangas. Nas casas
das mdes de adolescentes e adultos, havia espacos também maiores para seus filhos,
como pude observar tanto na casa de Sandra e na casa de Isabela. A casa de Sandra era
uma casa que ficava no final da orla de Cabo Branco. Era espacosa e com poucos moéveis.
Ao entrar na sua casa, avistei uma sala com um sofa de dois lugares e alguns
equipamentos de fisioterapia de plastico dentro desta sala*’. Ao meu lado direito havia
uma escada para o primeiro andar e atras da escada uma ampla sala. Sandra sentou no
sofd de dois lugares e eu também. A entrevista ocorreu ali. Essa sala com os
equipamentos era para estimular Julia, 21 anos, com sindrome de West. Também havia na
“sala da Julia” tapetes coloridos emborrachados no chdo. A casa de Sandra foi toda
adaptada para sua filha. Os interruptores foram trocados e fixados com parafusos para
gue Julia parasse de brincar com eles e riscasse as paredes. A TV foi colocada em uma
estante alta para que Julia ndo ficasse com o rosto perto da tela, mexesse na televisdo e
corresse o risco de se machucar. O controle da TV também foi colocado em um lugar mais
reservado para Julia ndo ficar brincando com esse artefato e trocar a todo o momento os
canais da TV quando ligada. As cadeiras da mesa de jantar e a propria mesa foram
retiradas da sala de jantar porque Julia brincava com as cadeiras até que uma caiu sobre
ela e a machucou. O quarto de Julia era no primeiro andar, entdo, Sandra colocou
corrimdo dos dois lados para que Julia pudesse ir andando para seu quarto com mais
apoio (Rocha, 2008).

J4 Isabela morava em um apartamento no quarto andar de um prédio de 14

andares. Sua casa também era espacosa e com poucos moéveis “por causa dos meninos”,

47 Era uma maneira de dar continuidade as sessdes de fisioterapia na prépria casa de Julia. Sandra
considerava que a fisioterapia era mais importante que a medicina no caso dessas criangas especiais porque
foi a fisioterapeuta que havia percebido que Julia iria desenvolver escoliose e, por causa desse
apontamento, Sandra cuidou da coluna de Julia desde cedo e, por causa desse cuidado, ela conseguiu ficar
em cima do cavalo. Julia fazia aulas de equoterapia.
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comentou. Figuei boa parte da entrevista na sala, mas Isabela me convidou para conhecer
0 quarto onde os meninos passavam a maior parte do tempo quando acordados. Era um
guarto que tinha um sofd de trés lugares e, na frente do sofd, havia uma estante com uma
TV. O chdo era todo forrado com um tapete emborrachado azul e as paredes, até a altura
de 1,50m, também eram revestidas com um tecido emborrachado azul. Os meninos
estavam no quarto. Joaquim, 15 anos, com sindrome Lennox Gastaut, estava vestido de
camiseta azul e fralda. Estava sentado no sofa e assistia a TV bem tranquilo. Isabela me
apresentou para Joaquim que ficou me olhando, seus olhos diziam algo, devia ter me
estranhado. Ja Felipe, 13 anos, autista, estava de camiseta vermelha e fralda, sentado de
frente a uma parede e dava murros na parede que estava forrada com tecido
emborrachado. Tanto na casa de Isabela quanto na casa de Sandra foi possivel observar
uma estrutura de um quarto/sala para os adolescentes/adultos passarem o dia.

J4 na casa das familias com criangas menores era muito comum encontrar um
“cantinho” para as criangas no canto da sala de estar ou de TV. Esse “cantinho” ndo se
estendia por toda essas salas. O “cantinho” era forrado com tapetes emborrachados para
a crianca ficar deitada e viérios brinquedos ficavam esparramados no tapete
emborrachado. “Ela fica no cantinho dela, mas anda isso aqui tudinho se arrastando
(apontou para a sala). Antes ela ficava quietinha, bem paradinha e eu deixava ela em cima
da cama mesmo, mas agora ela se arrasta”, comentou Raissa. Mas nao era toda crianga
gue conseguia esse movimento de se arrastar. Tinha crianca que ficava deitada no seu
“cantinho” e ndo conseguia nem ficar sentada, ja outras criancas conseguiam ficar
sentadas.

Trago a imagem (1) do tipo de cama que presenciei na maioria das casas das
criancas com “necessidades especiais”. Era uma cama que parecia um berco, pois as
criancas costumavam dormir no berco por muito tempo. Essa imagem foi uma foto tirada
na casa de Isabela, que me convidou para conhecer o quarto dos meninos. A imagem (1)

era a cama de Joaquim:
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Imagem 1. Cama de Joaquim
Foto: Fabiana de Oliveira

Também trago a imagem (2) sendo o tipo de cama mais diferente que vi das
criangas do grupo das 15 familias. Era a cama de Felipe, também filho de Isabela. Ele era
autista e tinha epilepsia de dificil controle. Isabela mencionou que a cama de Felipe
precisava ser alta porque ele tinha convulsdes durante a noite que o agitavam, e ele

passava a noite “batendo palma, gritando, pulando, e querendo fugir”, comentou.
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Imagem 2. Cama de Felipe
Foto: Fabiana de Oliveira

O horario de dormir e acordar diferia do ritmo de vida de cada familia. O horario
mais tarde para dormir foi relatado por Carolina: “Uma hora da manha”. E o hordrio mais
cedo foi narrado por Isabela: “Sete horas da noite eles estdao na cama e dormem por volta
de oito e meia da noite”. E Isabela também foi a mae que relatou o horario mais cedo de
as criangas acordarem: “As seis horas da manh3”.

Algumas maes relataram que precisavam acordar seus filhos porque “se deixar ela
acorda nove e meia da manhad”, comentou Raissa. Ela precisava acordar Duda para a
crianga ir as suas atividades diarias. Assim, era preciso acordar os filhos a fim de leva-los
para seus compromissos, porque essas criangas possuiam o dia cheio de atividades:

fisioterapia, fonoaudiélogo e terapia ocupacional. Essas trés atividades foram as mais
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recorrentes além das consultas com neurologistas. Também foi frequente a consulta ao
oftalmologista, pois algumas criancas precisavam usar 6culos de grau e também estimular
a visdo. Além de algumas criancgas irem também a equoterapia.

Do mesmo modo, a escola era uma atividade que preenchia o dia-a-dia da crianca.
A maioria das criancas ia a escola e algumas maes se sentiam estimuladas em leva-las. Era
comum encontrar na fala das maes que o convivio social com outras criangas era a causa
mais importante para leva-las a escola. E o horario de entrada e saida de uma crianga com
“necessidades especiais” na escola ndo era rigido. Entretanto, outras mades relataram
preocupacdo de deixar os filhos irem a escola, seja por conta do temperamento deles, por
serem muito inquietos, o que podia machucar o cuidador ao receber um “tapa na cara”,
como afirmou Susana. Ou pelo fato de seus filhos terem convulsdo na escola e ndo
confiarem muito nos cuidados que seus filhos receberiam. No caso especifico de Shirley, a
preocupacdo girava em torno do fato de Eduardo, 3 anos, que tinha microcefalia, ainda
ndo se sentar.

Sorj e Fontes (2012) consideram que a educacdo infantil € uma medida de cuidado

concedida pelo Estado e mercado. E ressaltam:

E possivel supor que a delegacdo de cuidados das criangas, nas familias
em que maes trabalham, combina arranjos diferentes segundo a classe
social. Nas familias mais abastadas, alia-se a frequéncia as creches e pré-
escolas particulares com o servico das trabalhadoras domésticas,
enquanto nas familias de baixa renda os cuidados das criangas sao
compartilhados pelas instituicbes de educagdo infantil publicas e os
cuidados informais feitos por parentes (p. 112).

Acredito que as criancas a que Sorj e Fontes se referem ndo sdo criancgas
adoentadas porque eles ndo fazem mencdo a essa particularidade em seu artigo.
Entretanto, o convivio com as maes sugere que havia uma diferenca quanto a escolha das
escolas na vida de uma familia de classe média quando a crianga era deficiente. A maioria
das mdes mencionou que deixavam seus filhos na escola publica. Apenas Carolina
declarou que levava Lucas para a escola particular. Pode ser pelo fato de o custo mensal
com um filho adoentado ser alto como pontuou Heloisa quando disse que gastava por

volta de RS 5.000,00 (cinco mil reais) em torno da saude de Henrique. Todas as méaes
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relataram que cada “crianca especial” tinha uma cuidadora especifica que acompanhava a
crianca deficiente durante o periodo no colégio.

De acordo com Silveira et al (2002), que realizaram pesquisa com os gastos das
familias brasileiras com saude tendo em vista dois documentos: a Pesquisa de Or¢camento
Familiar (POF) e a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), tanto a despesa
com os medicamentos quanto o dispéndio com as mensalidades do plano de saude foram
as fundamentais modalidades apontadas para a despesa familiar com satde. Entre os 30%
mais ricos, a maior parte do gasto de saude era por causa do pagamento das
mensalidades do plano de saude e a compra dos medicamentos. Ja, entre os mais pobres,
a despesa maior em saude era por causa dos medicamentos. O Sistema Unico de Saude
(SUS) foi apontado pelos autores como um fator para os mais pobres ndo terem despesas
com mensalidades de plano de saude particular.

Outra rotina das criancas dizia respeito a medicacdo. Os mais citados eram os

medicamentos anticonvulsivantes disponiveis no mercado: Topiramato*8, Lamotrigina*?,

Sonebon>%, Depakene, Depakote®!, Gardenal®Z, Tegretol°3, Rivotril>*. Também relataram

" “Topamax (topiramato) é um medicamento anticonvulsivante, com multiplos mecanismos de acgdo, eficaz
no tratamento da epilepsia e na profilaxia da enxaqueca” (Topomax, 2013, p. 2). Disponivel em:
http://www.anvisa.gov.br/datavisa/fila_bula/frmVisualizarBula.asp?pNuTransacao=10586012013&pldAnex
0=1904295

89 up lamotrigina, substancia presente no Léptico (lamotrigina) é uma droga antiepilética (DAE), usada no
tratamento de crises convulsivas parciais e crises generalizadas”. (Léptico, 2013, p. 2) Disponivel em:
http://www.anvisa.gov.br/datavisa/fila_bula/frmVisualizarBula.asp?pNuTransacao=9221452013&pldAnexo
=1849006

 “Sonebon é um medicamento que apresenta propriedades hipndticas, ansioliticas, sedativas,
miorrelaxantes e anticonvulsivantes” (Sonebon, 2014, p. 2). Disponivel em:
http://www.anvisa.gov.br/datavisa/fila_bula/frmVisualizarBula.asp?pNuTransacao=5130122014&pldAnexo
=2100428

>t Depakene e Depakote sdo medicamentos antiepilépticos. Disponivel em:
http://portal.anvisa.gov.br/wps/content/Anvisa+Portal/Anvisa/Pos+-+Comercializacao+-+Pos+-
+Uso/Farmacovigilancia/Alertas+por+Regiao+Geografica/INFORMES/Informes+de+2011/Informe+SNVS+Anv
isa+tNUVIG+GFARM+n+04+de+11+de+julho+de+2011

>2 “0  fenobarbital, principio ativo do Gardenal pediatrico, € um barbitdrico com propriedades
anticonvulsivantes, devido a sua capacidade de elevar o limiar de convulsdo” (Gadernal, 2013, p. 2).
Disponivel em:
http://www.anvisa.gov.br/datavisa/fila_bula/frmVisualizarBula.asp?pNuTransacao=2314782014&pldAnexo
=2002018

>3 “Tegretol pertence ao grupo de medicamentos antiepilépticos (medicamentos para crises convulsivas). A
epilepsia é um disturbio caracterizado por duas ou mais crises convulsivas (ataques epilépticos). Estas crises
ocorrem quando mensagens que partem do cérebro para os musculos ndo sdo propriamente transmitidas
pelo  sistema nervoso do  organismo” (Tegretol, 2014, p. 1). Disponivel em:
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um medicamento ndo anticonvulsivante, mas que ajudava como acdo ansiolitica e
tranquilizante: Frisium>>. Trago alguns depoimentos das maes que destacaram a rotina
dos medicamentos e o costume de observar os efeitos do medicamento nas criancas:

Ele toma Topiramato, Tegretol, Depakene e Lamotrigina. Isso. Esses sdo
os controlados. Ai ela passou uns que é feito em homeopatia, que é
Biotina, Acido fdlico e Parodoxina. Pronto, todo dia é esse monte de
medicamento, de manh3, tarde e noite. Constantemente. E ndo vejo
resultado nenhum nas crises convulsivas (Rogéria, mde de Leandro de 6
anos sem um diagnéstico conclusivo com o quadro de epilepsia de dificil
controle e atraso global de desenvolvimento).

Quando meu filho piora e comega aquelas tremidinhas, eu sé falto
morrer do coragdo porque vem um ciclo de melhoras e depois vem um
ciclo de pioras. Ai comegou a se agravar. Entrou novamente aquele ciclo
de medicacdo. As combina¢des que os médicos tentam fazer. E de
manh3, tarde e noite dando medicamento pesado para ele. E assim:
combina com um anticonvulsivante, depois troca um e combina com
outro (Heloisa, mae de Henrique de 5 anos com sindrome de West).

Com trés, quatro, cinco anos e tome tratamento. Sé que ele comegou a
ter umas crises mais fortes e ele teve um surto, teve um pico convulsivo,
gue teve que ir pro hospital. Ai a gente levou aqui pra Recife, ela passou
o Frizium, lembro do Frizium. Sé que ele sé tomava Frizium e ela dizia
ndo, a gente precisa fazer mais pesquisas e comecgar a botar outros
remédios. Porque, assim eu sabia que ndo ia... eu ja tinha passado por
essa experiéncia do Tegretol, tinha aumentado até uma dose que ndo
dava mais pra ele, mas a gente teve que entrar, foi quando eu conheci
outra doutora, ele tava com nove anos ja, oito, nove anos. A doutora
passou Gardenal, Neural, Rivotril... Fazendo combinagdao Gardenal com
Rivotril. Introduziu Neural, Tegretol com Neural, Tegretol com Gardenal e
assim ele ta até hoje. A gente faz o nivel sério, quando ta baixo a gente
aumenta a dose. Ndo passou. E o Rivotril eu pedi pra tirar. Rivotril é para
ansiedade sabe, convulsdo estd relacionada com ansiedade (Mariana,
mae de Valdo de 21 anos com sindrome de Dandy Walker).

https://portal.novartis.com.br/upload/imgconteudos/2252.pdf

> “Clonazepam pertence a classe dos benzodiazepinicos, medicamentos que causam inibicdo leve do
sistema nervoso, com consequente ag¢do anticonvulsivante, sedativa leve, relaxante muscular e
tranquilizante” (Rivotril, 2014, p.1) Disponivel em:
http://www.dialogoroche.com.br/content/dam/dialogo/pt_br/Bulas/R/Rivotril/Bula-Rivotril-Paciente.pdf

>> “Frisium tem ansiolitica (auxiliar no tratamento de ansiedade) e tranquilizante” (Frisium, 2013, p. 1). “Nos
casos em que Frisium é administrado como terapia auxiliar no tratamento da epilepsia com outros
anticonvulsivantes, a dose deve ser ajustada sob estrita supervisdo médica, (monitorag¢do do EEG), uma vez
gue podem ocorrer interagdes com a medicagdo bdsica do paciente” (Frisium, 2013, p. 6). Disponivel em:
http://www.anvisa.gov.br/datavisa/fila_bula/frmVisualizarBula.asp?pNuTransacao=9618972013&pldAnexo
=1864570
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Davi acabou de pegar uma gripe e teve que tomar antibidtico, sabe
bacteriana. E ai... O quadro dele piorou.... Essa infeccdo que ele teve
aumenta os espasmos, cai a imunidade. E ai cai globalmente. A gente ndo
sabe se foi interagdo medicamentosa na época, a médica disse que pode
ser até uma desmielinizagdo>6 que as vezes acontece na infecgdo e ai ele
deu essa decaida e a gente mudou a medicagdao, medicacdo alopatica né.
Ela introduziu até o Rivotril. Uma gotinha de manh3d, uma gotinha a
noite, agora ele ja desmamou esse Rivotril, gragas a Deus, ai melhorou
né... deu uma melhorada. Mas ndo voltou o que tava antes sabe (Shirley,
mde de Eduardo de 3 anos com microcefalia).

Percebe-se como a rotina dessas criangas era permeada por trocas de
medicamentos, principalmente, anticonvulsivantes ou antiepilépticos. A epilepsia dessas
criancas era de dificil controle, por isso essa troca de medicamentos era recorrente pois os
medicamentos anticonvulsivantes ndo surgiam efeitos no controle das convulsGes,
conforme Rogéria relatou, pois seu filho tomou varias medica¢des, mas ela ndo observou
mudanca nenhuma nas crises convulsivas. Também observa-se como a categoria
“convulsdo” parece central no sintoma de monitoramento de bem-estar e eficacia dos
medicamentos.

Era uma constante troca de medicamentos e idas e vindas aos neurologistas, que
tinham o habito de fazer combinag¢des entre os medicamentos, como pontuou Heloisa.
Como era de costume essa permuta de medicamentos no cotidiano dessas criancas, o
canabidiol foi mais um dos medicamentos testados pelas mdes, como veremos no
Capitulo 4. E a interacdo com os médicos também se fez constante nas idas as consultas
médicas, como Mariana pontuou, pois conversou com a neurologista e pediu para tirar
uma medicacdo, o Rivotril, que também tinha efeito na ansiedade>’. Emog¢do que podia

desencadear convulsdo. Na fala de Mariana, observa-se mais uma vez uma tentativa de

56 “Uma doenga desmielinizante é qualquer doenga no cérebro ou na medula na qual ocorra uma alteragdo
do tipo inflamagdo na bainha de mielina dos nervos — dai o termo desmielinizagdo. Esta inflamagdo da
mielina pode ser secundaria a outra causa (por exemplo, uma vacina ou uma infecgdo), ou primariamente
auto-imune, e prejudica a condugdo de sinais nos nervos afetados, causando sintomas na sensagdo, nos
movimentos, cognicdo e outras fun¢des, dependendo dos nervos ou areas envolvidas” (Miranda, [s.d]).

57 Sandra também comentou sobre a relagdo entre ansiedade e convulsdo em Julia: “Quando ela fica muito
animada, muito excitada, ela tem convulsdo. E muito emocional. Se ela estiver tranquila, é dificil ela ter
convulsdo, mas se ela tiver alguma alegria. O bloco de carnaval dos especiais que sai hoje, ela ndo saiu o ano
passado porque ela ficou numa euforia tdo grande que ela teve uma convulsdo tdo forte que ela parou.
Porque quando a convulsdo é muito forte, ela perde as for¢as. E como se desse um choque e a pessoa fica
parada”.
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melhorar o tratamento de seu filho: a ida ao Recife.

E Shirley mencionou que a inser¢do de um novo medicamento, como o antibidtico,
por causa da infeccdo de seu filho, piorou o quadro dele e os espasmos voltaram. E, com
isso, voltou o processo de mudar os medicamentos anticonvulsivantes, que aliviaram
durante um tempo, mas ndo houve uma melhora significativa, pois Eduardo ndo “voltou o
que tava antes”. Uma infecgdo na crianga desencadeou os espasmos e mais uma vez
iniciou o processo de mudar o medicamento e o monitoramento em torno do
desenvolvimento da crianca.

Mol (2008), em seu livro “The Logic of Care”, analisou as praticas de atencdo a
pacientes com diabetes em um hospital na Holanda. Diabete é uma doencga crbnica que
necessita de tratamento durante toda a vida. Pelo fato de ser uma doenca crénica, ou
seja, dependente de medicamento e tratamento durante toda a vida, é similar com a
I6gica do cuidado realizado pelas familias dessas criangas com epilepsia de dificil controle.

O livro de Mol discute e reflete a partir da légica de escolha para a ldgica de
cuidado®8. O resultado desse deslocamento é peculiar. O significativo ndo esta no poder
exercido pelos profissionais de saude sobre os pacientes ou se esses profissionais devem

apenas assessorar os pacientes, mas sim na ldgica do cuidado que ocorre. Nesse sentido,

58 Mol (2008) reflete a logica da escolha e a légica do cuidado. A ldgica da escolha é fundamentada em
direcionar a decisdo do paciente em determinar o procedimento do diagndstico e seu tratamento. Nesse
horizonte, a fungdo dos profissionais de salde é assessorar o paciente informando-o. Mas é o paciente que
escolhe o procedimento adequado tendo em vista esse assessoramento. A andlise de Mol vai numa
dimensdo critica da légica da escolha uma vez que esta ldgica é baseada nos fundamentos da autonomia e a
escolha individual. O que confronta com a légica de cuidado existente e os lagos de interdependéncia e
solidariedade presentes na ldgica do cuidado, que chocam com os valores da razdo, autonomia e da
liberdade individual, presentes na ldgica da escolha.

Na légica do cuidado, profissionais e pacientes exercem o cuidado compartilhado que é necessario para
melhorar o que ndo funciona bem na vida diaria do paciente uma vez que esta ldgica é considerada por Mol
(2008) como melhor adaptada a viver com um corpo doente e imprevisivel. A légica do cuidado envolve um
coletivo que colabora com os pacientes. O que ndo quer dizer que o paciente seja passivo. Por exemplo, na
l6gica do cuidado o paciente tem um papel ativo. “Se o paciente é incapaz de injetar sua propria insulina,
uma enfermeira faz isso por ele. No entanto, em vez de o paciente ndo querer a atengdo da enfermeira
quando ela se aproxima com uma agulha, o paciente aceita a inje¢do. Do mesmo modo, o paciente pode ndao
ser capaz de calcular o que come. Entdo, segue as instrugdes do nutricionista, embora seja o paciente o
Unico a mastigar, engolir e digerir a comida” (Mol, 2008, p. 80, tradugdo minha).
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faz-se necessario observar as praticas diarias dos pacientes e seus modos de vida, que
possibilitam e promovem o cuidado.

A anilise de Mol (2008) tensiona o uso de tecnologias que compde o campo da
saude dos diabéticos e a intervencdo sobre a doenga assim como as consequéncias que
suas implementag¢des causam. E um estudo voltado para as praticas de pessoas que
viviam com diabetes além de analisar a relacdo profissionais de saude e paciente. Dessa
forma, as praticas diarias dos diabéticos estavam relacionadas com o uso de tecnologias
(insulinas) que contribuiam para o controle da doenca e prolongamento de suas vidas. Um
pouco similar com os medicamentos anticonvulsivantes, ou seja, o uso de tecnologias no
controle das convulsdes.

Diniz (1996), em sua pesquisa a partir de experiéncia de familias de criancas com
paralisia cerebral, analisou os dilemas éticos da biomedicina para a atenuac¢do dos
sintomas clinicos. A autora afirmou que

A sobrevivéncia fisica e social deles corresponde a um desenrolar recente
da ciéncia. Até pouco tempo atras seria impossivel manter um paciente
PC grave vivo (ao menos nos primeiros instantes de vida ou pds-lesdo),
uma vez que a enfermidade exige uma série de medicamentos e
procedimentos técnico-terapéuticos somente descobertos recentemente
(p. 349).

Embasada na andlise de Diniz, que considerou que a sobrevida de um paciente
com paralisia cerebral estava atrelada ao desenvolvimento recente da ciéncia, reitero
também que os medicamentos anticonvulsivantes que faziam parte da rotina das criancas
com epilepsia de dificil controle prolongavam a sobrevida dessas criancas.

Nessa dimensdo, dependia da cuidadora o controle e o regulamento dos
medicamentos ministrados as criancas, era preciso estar atenta aos horarios e, no caso
especifico dessas maes, ao desenvolvimento da crianca quando da troca de medicamento.
O cuidado compreendia também “uma dimensdo cognitiva. Ao tratar de um enfermo, por
exemplo, é preciso conhecer a medicacdo que sera administrada e observar seus horarios,
além de reconhecer diferentes sintomas clinicos” (Soares, 2012, p. 46).

Interessante também notar algumas técnicas de cuidado uma vez que a categoria

“convulsdo” e seu controle estava atrelada com o bem-estar da crianca e a eficacia do
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medicamento anticonvulsivante. Era comum as cuidadoras anotarem em cadernos a
guantidade de vezes que a crianga tinha convulsdo, como pontuou Heloisa, “Eu lembro
gue teve um dia que a gente anotou e ele teve 380 espasmos em um dia”. Ja Isabela
mencionou que “marcava na parede um x quando meus filhos tinham convulsdo”. E ela
observava quanto tempo ficava sem marcar o x na parede de sua casa para ver se seus
filhos estavam sem crises convulsivas. Uma parte da casa (parede) era utilizada para

ajudar a mde a observar o bem-estar dos seus filhos.

3.3 Cuidado e suas multiplas dimensoées

De acordo com Glucksmann (2012), no que tange as composicées sociais do
cuidado aos idosos, uma pesquisa comparativa em quatro paises europeus (Italia,
Holanda, Suécia e Reino Unido) foi desenvolvida com o intuito de conceituar as ligacGes
existentes entre os setores publico, privado e voluntério, as familias e quem se favorecia
com o care. Na sua pesquisa, “em todos esses quatro paises, o trabalho de cuidado aos
idosos, seja ele remunerado ou ndo, continua sendo, generalizadamente, apanagio das
mulheres” (p. 75). Essa associacdo entre mulheres e cuidado também se fez presente nas

narrativas de algumas interlocutoras.

Eu fico com Duda o dia todo. Somente eu cuido dela. Aqui em casa,
aonde eu estiver eu levo a Duda. Se eu estou na cozinha, eu coloco ela
bem ai (apontou para a sala) porque é perto da cozinha. Se eu estou
lavando roupa, levo ela comigo 13 pra trds da casa. Se eu vou encontrar
com as meninas (do grupo das 15 familias), eu pego o Onibus e levo a
Duda comigo (Raissa, mde de Eduarda de 3 anos com sindrome de West).

Meu marido ndao é muito de participar ndo. Eu achei muito quando ele
participou dos eventos com o CBD [...] Ele ndo leva os meninos ao
médico, ndo sabe dosagem, tudo isso sou eu que fago por minha conta e
risco. Sem apoio de ninguém, sé eu e Deus. Toda a responsabilidade é
minha. Eu disse para as meninas (do grupo das 15 familias), eu s6 nao fiz
os filhos sozinha porque n3o tem como (risos). E falta de interesse dele
mesmo (Carolina, mde de Lucas de 4 anos com sindrome de West).
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A proxima fala de Isabela especifica as mulheres que se envolviam com o cuidado
dos dois filhos deficientes:

Eu, minha mde e Abigail (emprega doméstica) que cuidamos dos
meninos. Eles ndo dao trabalho ndo. Apenas sdao muito pesados, um tem
55 quilos, o que tem 15 anos, e o outro 45 quilos, o de 13 anos. E preciso
forga para pega-los porque o Jodo, o mais pesado, ndo anda, e o Samuel
s6 anda se a gente segurar ele pelos bragos. Era para meu marido fazer
esse trabalho mais pesado, mas quem faz mesmo sou eu e Abigail. Ah!
Mas eu sou forte, sou atleta, corro, pedalo, nado, ja fui para maratona
em Amsterda, participo das provas de ironbike e ainda trabalho. E fago
dois funcionais>®, um na academia a noite, e outro levantando e
abaixando menino (Isabela, mde de Joaquim de 15 anos com Sindrome
Lennox-Gastaut e Felipe de 13 anos com autismo).

Haja vista a insercdo das mulheres no mercado de trabalho, Sorj e Fontes (2012)
analisaram as provisoes de cuidado fornecidas pelo mercado, Estado e familia. As autoras
indicaram que ha desigualdades no Brasil que desencadeiam regimes de care
diferenciados. No que tange ao cuidado fornecido pelo mercado, “os afazeres domésticos
e os cuidados da familia tém sido providos, sobretudo para os segmentos mais
privilegiados do pais, pelas trabalhadoras domésticas” (Sorj e Fontes, 2012, p. 107). A
grande maioria das trabalhadoras domésticas era composta por mulheres negras,
segundo as autoras, o que marcava uma distincdo de género e raca. A empregada
domeéstica era “uma figura cuja presenca acompanhou, ao longo da historia, a realizacao
das tarefas domésticas e do cuidado das criancas e dos velhos” (Debert, 2012, p. 223).

De modo semelhante, a empregada doméstica foi ressaltada como uma ajudante
importante no cuidado para os filhos adoentados na fala de Isabela. A trabalhadora
remunerada a fim de participar do cuidado dos filhos doentes crénicos também foi

abordada por outras maes:

Quem cuida dele é a babd no horario que ndo estou em casa. Eu trabalho
fora, sou fisioterapeuta, e trabalho no periodo da manh3, mas a tarde e a
noite, sou eu que fico com ele. Antes de ir ao trabalho, damos
medicamento para ele e o lanche da manha. Ai a baba chega e eu saio

59 Treinamento fisico funcional é um tipo de exercicio fisico. “Sdo movimentos integrados, em varios planos,
gue envolvem aceleragdo articular, estabilizagdo e desaceleragdo articular, forga e eficiéncia neuromuscular.
O praticante utiliza seu dominio corporal para que execute os movimentos” (Silva, 2011, p.14).
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para o trabalho. Revezamos eu, meu marido e a babd para dar CBD para
ele (Shirley, made de Eduardo de 3 anos com microcefalia).

Julia desde pequeninha tinha uma baba para cuidar. Mas é complicado
encontrar uma babd para cuidar de uma crianga especial, porque ha
receio do diferente. Eu precisava ensind-las a cuidar de minha filha,
ensinava elas a estimular Julia. Levava elas as terapias para receber
orientacao de como cuidar de uma crianga especial. Pronto! Mas era tdo
dificil. Percebi que elas achavam mais facil fazer o feijao com arroz
mesmo do que despender seu tempo estimulando uma crianga especial
(Sandra, mae de Julia de 21 anos com sindrome de West).

Na fala de Shirley, percebo que ela confiava nos cuidados da babd para com seu
filho. Mas era a mde que ficava com a crianga a maior parte do tempo porque Shirley
trabalhava apenas no periodo da manha. E, na fala de Sandra, observo que houve uma
certa dificuldade de se ter uma baba para cuidar da crianca adoentada ao mesmo tempo
em que houve todo um investimento por parte da mae em ensinar a baba a cuidar de sua
filha, despendendo esforco em leva-las “as terapias para receber orientacdo”. Nessa
dimensao,

O trabalho de cuidar tem suas raizes na esfera privada, na familia. Dessa
esfera, ele carrega tanto a “invisibilidade” quanto um padrao de
reconhecimento e qualidade: ele serd considerado tdo mais bem feito
guanto mais se aproximar do cuidado que seria dedicado por quem o faz
a um membro de sua prépria familia (Soares, 2012, p. 46).

s

E nessa dimensdo de o cuidado ser tradicionalmente relacionado com a familia,
compreendendo qualidade e reconhecimento de acordo com Soares, que Sandra instruia
as babas. No mesmo horizonte de o cuidado familiar ser melhor realizado, Shirley, embora
tivesse uma baba para cuidar do filho, parece também priorizar o cuidado que ela propria
oferecia ao filho.

Entretanto, cabe ressaltar que o sentimento de afeto foi presenciado por mim no
momento das entrevistas por essas trabalhadoras que participavam do cuidado do filho
adoentado. Era comum ver a baba chegar perto da crianga, brincar e beijar seu rosto.
Portanto, o sentimento de afeto podia estar atrelado ao ato de cuidar, mesmo quando

essa relacdo ndo estivesse baseada no vinculo familiar.
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Zelizer (2012)%%, em seu artigo que analisou o care e sua relacdo com a economia,
compreendeu o care como:

Para mim, as relagdes de care incluem qualquer tipo de atengdo pessoal,
constante e/ou intensa, que visa melhorar o bem-estar daquela ou
daquele que é seu objeto. Assim, pode-se definir um leque de “atengdes
pessoais constantes e/ou intensas” que tem, numa extremidade, o
cuidado da manicure num saldo de beleza ou o breve conselho telefénico
num hotline de ajuda psicoldgica, e, na outra, os lagos estabelecidos ao
longo de uma vida inteira entre uma mae e sua filha, ou, ainda, o
devotamento de um velho empregado (p. 18).

Para a autora, o care podia estar presente em uma transagdo comercial e formal
(manicure, velho empregado, ajuda psicoldgica) assim como em uma relacdo doméstica
entre parentes. Em seu artigo, a autora tratou especificamente das relagdes econdmicas
do care, considerando os envolvidos, o pagamento e os afetos:

O cuidado de criangas pago é geral e necessariamente inferior ao
cuidado feito por pessoas préximas? Que tipo de pagamento torna um
care “superior”? Em todo caso, como podemos fazer uma avaliagdo
financeira apropriada das contribui¢cdes dos provedores de care? Podem-
se distinguir trés maneiras muito distintas de pensar esses problemas.
Podemos chama-las de mundos hostis, comércio em toda parte e
relagbes bem ajustadas. De acordo com mundos hostis, quando se
mistura com o care, o dinheiro sé pode criar problemas; é preciso, entao,
separd-los tanto quanto possivel, sobretudo quando o care acontece no
seio das familias. De acordo com comércio em toda parte, ao contrario,
basta olhar mais de perto para se ver que as relagdes de care sao pura e
simplesmente formas especiais de relagdes comerciais e que o problema
é, antes de mais nada, o de definir o prego justo. A um e outro, relagbes
bem ajustadas responde que ha uma interagao permanente entre o care
e as consideragdes econdmicas, e que o conjunto sé funciona quando os
dois estdo bem afinados. Por “bem ajustadas” nao quero dizer que vocé
OouU eu aprovariamos a negociacdo ou que o acerto seja adequado ou
justo. Quero dizer que o ajuste é vidvel: o aspecto econémico da relagao
é aceito e assegura a sua continuidade (p. 20).

Nesse horizonte, criticou as hipoteses dos mundos hostis, que julgavam o “amor e

o care como degradados pela monetarizagdo” (p. 25). O afeto seria uma categoria que

60 Sobre este artigo de Zelizer: “Para a autora, o desenvolvimento dos estudos sobre o care, quer seja
gratuito ou remunerado, ilustra muito bem os avangos da sociologia econdmica contemporanea, a qual,
durante os ultimos decénios, nos Estados Unidos mas também na Europa, passou da atengdo exclusiva as
firmas, aos mercados e a sua teorizagdo, a abordagens mais amplas e criativas sobre as relagGes
interpessoais e a atividade econémica” (Hirata; Guimardes, 2012, p. 5)
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estaria presente também nas transacdes econOmicas de carater social e relacional do
cuidado. O afeto e as emocgdes ndo se faziam presentes no dmbito restrito das familias.
Podiam também estar presentes em uma relacdo de transacdo econdmica. Entretanto, a
autora pontuou que a possibilidade de relagées bem ajustadas entre patrdo e os
cuidadores era complexa, pois eram relagées ndo so de afeto e de transacdo comercial e
defendeu o care remunerado uma vez que

as relagdes bem ajustadas ndao garantem que tudo vda bem quando as
babas sdo tratadas generosamente. Ao contrdrio, a relagdo entre as
babas e seus empregadores é tdao complexa quanto as relagdes entre
esposos, filhos, parente ou amigos: os maus arranjos e as transagdes
econOmicas que por elas transitam trazem prejuizo as relagdes,
enquanto bons arranjos facilitam as relacdes e se traduzem em uma
colaboragdo mais eficaz (p. 23).

Nessa dimensdo do trabalho e emocdes, Soares (2012) entrevistou dez auxiliares
de enfermagem, entre homens e mulheres em diferentes hospitais da cidade de Sao
Paulo. O autor analisou as emocdes e, mais enfaticamente o trabalho emocional que as
auxiliares de enfermagem despendiam para a realizacdo do trabalho de cuidar. Entendeu
gue “nem todo trabalho emocional é, necessariamente, trabalho de cuidados, mas todo
trabalho de cuidados envolve, sempre, o trabalho emocional” (p. 49). O trabalho
emocional estava presente na relacdo do cuidado porque as cuidadoras sentiam amor,
afeto, carinho, tristeza, irritacdo, desconfianca, hostilidade, preocupacdo, pena, revolta
etc. Dessa forma, as cuidadoras precisavam trabalhar emocionalmente seus sentimentos
para lidar com os pacientes. Era um exercicio de trabalhar o emocional haja vista certas
posturas e condutas esperadas de um profissional de saude que norteavam o tipo de
emocao aceita e apropriada socialmente.

Soares (2012) destacou que “os trabalhadores e as trabalhadoras sdo unanimes em
ressaltar que é impossivel ndo se envolver com quem é cuidado, e que o amor estd
presente” (p. 54). De acordo com o autor

Na verdade, o amor e o envolvimento sao dois componentes vistos como
inevitdveis, essenciais e positivos na relagdo entre quem cuida e quem é
cuidado. Mesmo quando o trabalho de cuidar é feito no ambito de uma
organiza¢ao, mediante um pagamento, o amor e o envolvimento, mesmo
ndo fazendo parte do trabalho prescrito, estdo presentes no trabalho
real, escapando, de certa maneira, a mercantilizagdo (p. 55).
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Soares (2012) assim como Zelizer (2012) refletiram que o amor é uma categoria
presente no ato de cuidar até mesmo no contexto das relacdes econdmicas. Estas ideias
sobre o care ajudam a entender o cenario da minha pesquisa, pois as trabalhadoras

domeésticas mostraram afeto e cuidado no trato das criangas deficientes.

3.3.1. E alguns homens?

Nobrega (2014) abordou o papel da mde como principal cuidadora do filho no caso
do cancer infantil. Ela fez pesquisa com maes e pais que frequentavam o Grupo de Apoio a
Crianca com Cancer (GACC) em Natal/RN. A autora destacou apenas um caso entre seus
interlocutores em que o pai avocou o papel daquele que cuida. Na dimensao do cuidado
familiar, que envolvia os membros da familia, o relato de Susana abordou o cuidado sendo

realizado mais especificamente por seu irmao.

Sou eu, meu marido e meu irmdo que cuida de Rafael. Meu irm3ao mora
aqui em casa por causa de Rafael. Os dois tém uma sintonia boa. Meu
irmdo sabe cuidar dele muito bem e é meu brago direito até porque eu
trabalho e estudo e meu marido trabalha fora. Meu irmao, que tem 16
anos, vai a escola de manha e cuida de Fael depois. Quando estou em
casa e ocupada eu digo para meu irmao: “Cacd, Fael estda com fome! Da
comidal”. Ele vai I dd comida ou troca a fralda. Faz companhia. Meu
marido também vai comecar a estudar agora, vai cursar fisioterapia
pensando em Fael. Agora é que tudo vai ser meu irmdao. Minha mae
ajuda também, vice... Mas é a Unica que sabe cuidar menos (Susana, mae
de Rafael de 5 anos com sindrome de West).

No cuidado informal, realizado pela familia (por Susana, seu marido, sua mae e seu
irmdo), chamou minha atencdo o cuidado despendido por seu irmdo. Em outros paises, o
“cuidado informal”, exercido por membros da familia e de modo ndo remunerado, foi
observado também. “E fundamental para a provisio de care aos idosos na ltélia, na
Holanda e no Reino Unido, mesmo que sob relagbes diversificadas, enquanto, na Suécia,
tem menos relevancia” (Glucksmann, 2012, p.74). “O cuidado informal predomina em
guase todo o mundo. A familia tem sido, em quase todo o mundo, a principal responsavel

pela provisdo de cuidados aos seus membros dependentes” (Camarano, 2012, p. 153).

112



Nessa dimensdo, Trabut e Weber (2012) consideraram que o cuidado dedicado a
uma pessoa dependente, seja crianga, seja idoso, requer trabalho e aten¢ao, o qual, na
maioria das vezes, ndo era reconhecido enquanto um trabalho legitimo. Partindo de
analises de politicas publicas da Franga, os autores mostraram um panorama de que as
politicas publicas francesas estavam aos poucos vinculando o cuidado para pessoas em
situacdo de dependéncia com a légica do comércio. Dessa forma, os autores
demonstraram de que modo as transformacdes institucionais podiam colaborar para a
validacdo econ6mica e social do trabalho dos cuidadores as pessoas dependentes,
sobretudo, os cuidadores informais familiares. De acordo com os autores:

Enquanto o cuidado familiar de criangas parece implicar somente as
maes, e pais, no melhor dos casos, o cuidado de pessoas idosas envolve
diversos membros da familia: esposas, filhos — residentes ou ndao no
mesmo domicilio, netos e, até mesmo, sobrinhos (p. 138).

Observo que na casa de Susana o cuidado que seu irmdo dedicou ao seu sobrinho
adoentado fugiu um pouco da dimensdo do cuidado sendo realizado somente pelas maes
e pais conforme Trabut e Weber. Sendo que seu irmao precisou se mudar para casa de
Susana por causa de Rafael, que requer cuidado e atencdo mais especificos se comparado
com criancgas sadias. O cuidado para com as criangas deficientes envolvia uma dimensao
também de cuidados médicos, como o horario das medica¢Ges, por exemplo, como visto
neste Capitulo.

Nesse sentido, o cuidado que compreendia o apoio da familia foi visto em campo
sendo realizado por um membro familiar homem, como no caso do irmao de Susana, que
ndo tive a oportunidade de conhecer. Do mesmo modo, chamou minha atenc¢do o cuidado
de Paulo, padrasto de Valdo de 21 anos. Mariana, mae de Valdo, fez questdo de ressaltar
gue Paulo era o “paidrasto” de Valdo. Quando acordou, Paulo deu banho nele, o vestiu e
o acompanhou na sessao de fisioterapia realizada em sua casa. Quando eu e Mariana
estdvamos almogando o rubacdo em sua casa, nesse momento mais descontraido,
Mariana comentou que seu casamento com o pai biolégico de Valdo ndo era feliz e que o
pai biolégico mal visitava o filho depois da separacdo. Vale destacar que Paulo ndo se

dedicava integralmente aos cuidados de Valdo porque era policial rodoviario federal.
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“Sem cair no “maternalismo” (a premissa de que somente as maes podem cuidar de seus
filhos)” (Hochschild, 2012, p. 187)¢1, acredito que na sociedade contempordanea homens
estdo aos poucos realizando papéis historicamente e culturalmente realizados por
mulheres. E ressalto que o sentimento de afeto esteve presente nos relatos e no que pude
observar nas familias paraibanas. Na pesquisa de Bastos (2008), com as narrativas de
maes que tinham filhos com deficiéncia mental, “excepcionalmente foi destacada a
participacdo do marido para além do papel de prover o sustento, e de outros filhos e
demais familiares para que ajudassem nos cuidados cotidianos, aliviando a sobrecarga do
trabalho” (p. 148). O homem participando do cuidado das criangas deficientes, como no
caso do irmdo de Susana e do marido atual de Mariana, foi visto também em campo com

algumas familias paraibanas.

3.3.2. Divisao de afeto

Em mais uma dimensdo do cuidado com o filho adoentado e deficiente, trago o
relato de Rogéria, uma das duas mdes entrevistadas da classe popular. Ela possui trés
filhos e estava gravida do quarto, mas apenas Leandro era deficiente, de 6 anos, sem um
diagndstico conclusivo mas com quadro de epilepsia de dificil controle e atraso global de
desenvolvimento. Ressalto para o “cuidado especial” em torno do filho deficiente
comparado aos outros filhos ndo adoentados:

Assim, eu vou te dizer, porque eu tenho trés filhos comigo. Todos sao
especiais para mim. Todos sdao tudo na minha vida, mas ele, eu tenho um
cuidado maior. Por ele ser assim, por ele ser totalmente dependente,
sabe? Eu acho, as vezes, minha mae diz que eu gosto mais dele do que
dos outros, mas eu digo, mas é porque é um instinto de mae, vocé tem
qgue... Os outros comem tudo, os outros andam, correm, brincam, fazem
tudo. E ele ndo, ele ta ali, se vocé ndo tirar dali, ele ndo vai levantar, ele
n3o vai... Ta entendendo né? E, é diferente, é um cuidado diferente.

ot Hochschild, em seu artigo sobre as babds migrantes das Filipinas também mdes e mdes de aluguel na
fndia, abriu uma linha de pesquisa sobre os custos emocionais que essas mulheres despendem. “As babas
fazem o trabalho emocional para lidar com o luto, a depressdo, a angustia de se separarem de seus préprios
filhos, mesmo sentindo as necessidades e desejos de se vincularem positivamente com as criangas do
Primeiro Mundo de que elas cuidam. As mdes de aluguel fazem o trabalho emocional de se dissociarem do
bebé que elas carregam e da parte do corpo delas que carrega o bebé de quem elas devem se separar”
(Hochschild, 2012, p. 197).
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Embora Rogéria ressaltasse que todos seus filhos fossem importantes na sua vida,
o cuidado em torno do filho deficiente era maior, pois requeria da mae mais atencao pelo
fato de a crianca ser mais dependente. Polita e Tacla (2014), em seu estudo com criancas
diagnosticadas com paralisia cerebral no Hospital Universitario de Londrina, afirmaram
gue “os pais bioldgicos priorizam a crianga com paralisia cerebral em detrimento dos
demais filhos” (p. 78). Isso ocorria devido a “necessidade de cuidado integral 24 horas por
dia, dificultando a atenc¢do aos demais filhos” (p. 78).

Rogéria, ao mencionar que os outros filhos eram independentes, ela ressaltou o
guanto o filho deficiente estava se tornando dependente, ao ponto de precisar de alguém
para levanta-lo da cama, dar comida, leva-lo a passear. Essa crianca era uma potencial
demandante de cuidados de longa duracdo com “dificuldades para realizar as atividades
da vida diaria (AVD) tais como alimentar-se, tomar banho ou ir ao banheiro sdo
consideradas como uma proxy de possiveis demandantes de cuidado de longa duragdo”
(Camarano, 2012, p. 150). Os cuidados de longa duracdo dizem respeito a “todo tipo de
atencdo prestada a pessoas com doenca crénica ou deficiéncia que ndo podem cuidar de
si mesmas por longos periodos de tempo” (Camarano, 2012, p. 153).

Esse cuidado de longa duragdo estava presente ndo apenas na familia de Rogéria
na medida em que envolvia todas essas familias das quais tive oportunidade de
entrevistar. Nesse horizonte do afeto especial em torno do filho deficiente que

necessitava de um cuidado maior, analiso a categoria “amor de mae”.

3.4. “Eu queria que meu filho voltasse para meu ventre, lugar do aconchego”

Amor de mae é um amor de doagdo, puro e sem limites, sdo
raras as mades, aquelas que nasceram para ser maes de
coragdo, que rejeitam seus filhos por qualquer motivo. A
mde ama o filho marginal, drogado, alcdolatra, doente
terminal, ela o defende como uma fera e é esse ser que ao
receber seu filho especial busca forgas, depois da dor tdo
dificil da descoberta, armando-se de coragem e esperanga

e vai a luta.

(Rocha, 2008, p. 64).
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Ndo houve na fala de nenhuma das maes entrevistadas na Paraiba sentimentos de
raiva ao serem notificadas do diagndstico de seus filhos ainda quando bebés. Houve sim
alguns relatos de angustia, de dor e de preocupacdo ao se depararem com o quadro que
os médicos, principalmente, os neurologistas |hes mostravam, mas nada que me passasse
desalento com a noticia frente a doenca. Depois dessa constatacdo e, como eu ainda nao
tenho filhos, acredito que o que ouvi e vivenciei com as familias paraibanas foi o
sentimento “amor de mae”.

Essa categoria “amor de mde”, decorrente do advento de “sentimento da mae”,
leva a ideia difundida no senso comum de que cabe a mae amar seu filho, o que mostra
algo ja naturalizado, ou seja, tomado sem maiores reflexdes como um dado da natureza,
mas € na realidade construido socialmente e historicamente. Eu entendo a critica de que o
amor materno é um mito, uma vez que ndo ha um comportamento maternal mundial e
natural (Badinter, 1985). E sou adepta a toda luta feminista de libertar as mulheres dos
papéis construidos historicamente e socialmente. Lefaucheur (2003)%2, no seu artigo sobre
a comprida histéria do desamparo e adogdo de criangas na Franca, indicou que o amor
materno esta mais relacionado com uma questdo de leis, da adaptacdo de um individuo a
um grupo, ou seja, a socializacdo e ao conjunto de ideias e principios do que com a
heranca genética passada de pai/mde para filho. Seu artigo contribuiu para a nao
naturalizacdo da atencdo materna. A autora lacub (2004), em seu livro sobre a histéria da
maternidade na Franca, considerou que “a maternidade ndo é mais natural que a
paternidade: é uma construgdo juridica” (Knibiehler, 2005, p. 318, tradugdo minha®3).

Kittay (1999), filésofa que tem uma filha “que é severamente incapacitada” (p. 4,
tradugdo minha®?*), usou a expressao “nds somos — igualmente — filho de uma mae” (p. 25,
tradugdo minha®), e refletiu na dimensdo do cuidado e dependéncia que transcende o

género, estando muito mais relacionado com uma questdo de ética na medida em que

%2 Lefaucheur (2003) considera que quatro paradigmas podem ser tragados da histdria de desamparo e
abandono de criangas na Franga: o paradigma christian angelism, malthusian angelism, healthy citizenship,
proper citizenship.

* No original: “La maternité n’est pas plus <<naturelle>> que la paternité: c’est une construction juridique”
(Knibiehler, 2005, p. 318).

* No original: “who is severely disabled” (Kittay, 1999, p. 4).

® No original: "we are - equally - some mother's child" (Kittay, 1999, p. 25).
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necessitamos de cuidados quando recém-nascidos para a nossa sobrevivéncia,
perpassando o nascimento até a morte. Para entender o significado da dependéncia: "A
imaturidade da infancia e primeira infancia, doenca e invalidez ndo-funcionais, mesmo no
ambiente mais eficiente, e da fragilidade da idade avancada, cada um serve como
exemplos de tal dependéncia inevitavel" (p. 29, traducdo minha®®). Percebe-se que a
situacdo de dependéncia envolve varios momentos da vida. Portanto, a situacdo de
dependéncia possibilita que alguém seja cuidado.

Nessa relacdo entre o cuidador, que nas palavras da autora era o “dependency
worker”, que “dirige suas energias e atencdo para um beneficiario pretendido, a charge.”
(p. 30, tradugdo minha®7). O paradigma do “dependency worker”, o cuidador, era o bem-
estar do “charge”, de quem era cuidado. Em outro trabalho, Kittay (2005) também trouxe
a expressdo “todos somos filhos de uma mae” e argumentou a favor da importancia do
trabalho do care.

Falo de doula como um conceito capturado no ditado popular: "somos
todos filhos de uma made." Assim como a mde cuida de uma crianga que
ela valoriza tanto que ela voluntariamente corresponde as suas
necessidades, em vez das necessidades préprias da mae. A prépria mae
tem, pelo menos nos anos iniciais, sido valorizada por alguma pessoa
maternal suficientemente para sobreviver. Ao reconhecer as
necessidades proprias da mde, especialmente a medida que surgem
guando ela adia ou protela as préprias necessidades para cuidar das
necessidades do filho, honramos o trabalho de cuidar da pessoa
maternal que nutriu essa mae, bem como o trabalho de cuidar, no qual
ela se envolve. A idéia de que todos nds somos filhos de uma mae capta
a importancia de uma relagdo sélida de cuidado (p. 460, tradugdo
minhats),

*® No original: “The immaturity of infancy and early childhood, illness and disability that one nonfunctional
even in the most accommodating surroundings, and the fragility of advanced old age, each serve as
examples of such inescapable dependency” (Kittay, 1999, p. 29).

 No original: “The dependency worker directs her energies and attention to an intended beneficiary, a
charge” (Kittay, 1999, p. 30).

* No original: “I speak of doulia as a concept captured in the common saying: “we are all some mother’s
child”. Just as the mother cares for a child she values so much that she willingly meets its needs rather than
her own, the mother herself has, in at least her earliest years, been valued by some mothering person
sufficiently to survive. In recognizing the mother’s own needs, especially as they arise when she defers her
needs to care for those of her child, we honor the caring labor of the mothering person who nurtured her, as
well as the caring labor in which she engages. The idea that we are all some mother’s child captures the
importance of a robust relationship of care” (Kittay, 2005, p. 460).
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O trabalho do cuidar era muito valorizado quando uma mulher passava a ser mae
no momento em que se deparava que a sua sobrevivéncia esteve atrelada com o ato de
cuidar de sua mde ou de alguma pessoa que se dedicou a ela (Kittay se referia a doula),
ato envolto de afeto, atencdo e doacdo. Logicamente que essa relacdo de cuidado ndo
necessariamente vinculava apenas uma mulher com sua mae ou sua cuidadora, mas como
na expressdo de Kittay: “todos somos filhos de uma mae”, ou seja, todos somos
dependentes de cuidados em algum momento da vida.

Nesse horizonte, eu precisava ser fiel aos meus dados e, ao mesmo tempo,
durante as entrevistas, ndo induzir as interlocutoras a falar algo que ndo era espontaneo.
Aponto, dessa forma, que o uso das entrevistas tem seus limites uma vez que ndo convivi
com nenhuma mde em periodo integral, mas, como minha convivéncia se deu por meio
de entrevistas na maior parte do tempo, a categoria “amor de mdae” era ressaltada como
na fala de Carolina: “Quem sabe, quem conhece os filhos da gente somos nés. Coracdo de
mae diz tudo”.

Também trago o relato de outra mde, Mariana. Quando a neurologista deu a
noticia de que seu filho, nesta época bebé, tinha uma reducdo do perimetro cefalico, e
depois foi diagnosticado com a sindrome de Dandy Walker, ela estava segurando ele nos
seus bragos e o apertou ao encontro do seu peito e o seu sentimento foi de protegé-lo e
resguarda-lo: “Eu queria que meu filho voltasse para meu ventre, lugar do aconchego”.
Tendo em vista o exposto, aponto a categoria “amor de mae” e sua relagdo com

religiosidade e classe social na préxima secao.

3.4.1. “Amor de mae”: um sentimento altruista

A maioria das mulheres e maes que entrevistei na Paraiba era catélica, sendo trés
evangélicas e uma espirita®®. No que tange as mulheres e maes catdlicas, algumas delas
tinham o habito de ir a missa todos os domingos. O meu convivio com Sandra revelou

mais enfaticamente a relagcdo entre “amor de mae” e religiosidade. A entrevista com

69 Apenas ndo consegui obter a religido de duas maes da Paraiba. Foram duas mdes que conversei ao
telefone.
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Sandra foi diferente porque estava acostumada a ir até as casas, fazer a entrevista, as
vezes almocava com a familia ou tomava um café, dependendo do horario, mas logo
depois voltava para o meu aposento. J& com Sandra foi diferente. Sandra era a mde com
mais idade do grupo das 15 familias. Sandra vinha de uma familia catdlica e frequentava
as missas aos domingos quando podia. Depois de ter realizado a entrevista com Sandra,
acompanhei-as na aula de equoterapia de Julia.

Entrei no carro de Sandra, sentei no banco da frente, conforme sua sugestdo e vi
Julia chegando para sua aula. Ela estava vestida com camiseta verde da Associacdo de
Equoterapia da Paraiba, calgca preta um pouco mais justa e bota de cano alto preta. Ela
veio andando até o carro sendo acompanhada por uma pessoa. Julia andava, mas com
uma certa dificuldade, porque tinha escoliose acentuada. Ela sentou no banco de tras,
mas logo deitou no banco, e brincava com um brinquedo de plastico que apitava. De vez
em quando, Julia sentava e olhava para mim e, quando eu olhava para ela, voltava para
posicdo deitada no banco traseiro. Ela devia estar estranhando a minha presenca no carro
da sua mae porque ela nunca tinha me visto antes.

Quando chegamos na equoterapia, Sandra falava com orgulho sobre o local. Ela
era arquiteta e trabalhava como voluntdria na Associacdo de Equoterapia da Paraiba.
Sandra desenhou o projeto da entidade e uma amiga sua o executou. Andavamos pelo
local e Sandra me mostrava as salas. Teve uma, em especial, que ela ressaltou: “Essa é a
sala das maes. Quando as mdes vém aqui para acompanhar seus filhos, elas podem ficar
nessa sala para cuidar um pouco de si”.

Depois de percorrer o espaco da entidade, paramos em um local onde avistamos
Julia na sua aula de equoterapia. Julia estava sentada em cima do cavalo e ao seu lado
dois fisioterapeutas/instrutores a acompanhavam. O cavalo andava bem devagar e parava
de vez em quando. Nessas paradas, Julia abracava o instrutor que estava do seu lado
direito durante um tempo, depois se virava para o lado esquerdo e abracava o outro
instrutor. Depois dos abragos, o cavalo continuava a andar devagar.

Sandra olhava para sua filha com ternura e me confidenciou: “Amar uma filha

especial proporciona momentos de fazer o bem para os outros. Aqui na equoterapia
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recebemos gratuitamente criangas com necessidades especiais, mesmo com a associa¢ao
passando por dificuldade financeira”. E acrescentou “Hoje estd faltando amor e familia.
Amor ao préximo porque ninguém olha para o préximo, sé olha para seu umbigo. E as
pessoas sdo carentes de atencdo”.

A vida de Sandra era permeada por esse sentimento de doac¢do ao préximo. Esse
sentimento altruista pode ser analisado pela via religiosa visto que ela era catdlica. Nessa
dimensdo, o altruismo, essa inclinacdo de fazer o bem ao préximo presente no mundo
cristdo, fazia parte do cotidiano de Sandra. E o amor dela por sua filha doente crbnica
agucava mais a dimensdo altruistica.

Nessa relacdo de mulheres e religido, os antropdlogos Campos e Nascimento Jr.
(2013) conheceram Dona Sebastiana, moradora de Juazeiro do Norte/CE e analisaram sua
relagdo com a igreja catdlica, principalmente, seu devotamento a Virgem Maria.
“Sugerimos aqui que o amor materno pode funcionar como ideia-valor, como Dummont,
gue perpassa todo um sistema simbodlico e moral, que orienta e ordena a agdo do
individuo” (p. 180). Na concepcao cultural cristd, havia um sentimento forte que unia uma
mae a seu filho. Maria amou seu filho Jesus Cristo e, resilientemente, o viu sofrer também
por amor a humanidade. O amor é uma categoria difundida na igreja catdlica e no mundo
cristdo. “Maria é o modelo de amor para com os seus filhos e tal reconhecimento reforca
e da sentido ao mesmo amor” (p. 180).

Entender a complexidade de sentidos que os atores ddo as suas vidas é uma tarefa
ardua para o antropdlogo em campo, entretanto, é importante ser sensivel e fiel ao que
nos é relatado e presenciado. E o devotamente de Dona Sebastiana para com Nossa
Senhora afirmava o amor entre mae e filhos. Como parte de minha pesquisa foi no
Nordeste, o artigo de Campos e Nascimento colaborou para esse contexto presente na
categoria “amor de mae”, junto com o fato de a maioria das interlocutoras desta pesquisa
ser catdlica. E, como no caso especifico de Sandra, mae de Julia, foi o “amor de mae” que
proporcionou a doagdo para o bem do préximo, movimento também valorizado e

estimulado no mundo cristdo.
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Por outro lado, juntamente com a religido, havia mais uma caracteristica que se
destacava no grupo das familias paraibanas. A maioria era da classe média. Entrevistei
apenas duas familias da classe popular. Por isso é importante refletir também a respeito
da categoria “amor de mae” e classe social. Trago o apontamento de Molinier (2012)
acerca de seus dados etnograficos sobre a vivéncia das faxineiras em casas de particulares
na Colémbia. Molinier indicou que as faxineiras, também maes, embora desejassem o
melhor para seus filhos, ndo enobreciam a maternidade ou a familia. A autora comparou a
fala dessas maes faxineiras com a fala de uma senadora do partido liberal colombiano que
engradeceu o papel de mde no momento em que ficou gravida. Molinier (2012) pontuou
gue “as mulheres que tém condicOes de exaltar as alegrias da maternidade sdo aquelas
gue contam com seguranca econdmica e ajuda, e ndo vivem quotidianamente os
tormentos da angustia do amanha” (p. 40).

Nessa dimensdo, o fato de a maioria das interlocutoras possuir uma vida
estruturada economicamente, o que favorece a terceirizacdo dos servicos de cuidado,
como os da empregada doméstica e babda, a categoria “amor de mae” ndo estd
necessariamente relacionada com cuidado uma vez que maes de classe média podem
organizar e terceirizar esse servico.

Entretanto, essas maes e pais foram protagonistas na busca pelo diagndstico para
seus filhos terem o tratamento adequado. A rotina foi toda adaptada para acomodar e
oferecer bem-estar as criangas. Prepararam suas casas, ajustaram a alimentagao, a
higiene, o sono e os medicamentos. Levavam-nos aos compromissos cotidianos
(fisioterapia, fonoaudidlogo, terapia ocupacional, equoterapia, neurologista,
oftalmologista, escola). Eram atentas as cuidadoras e cuidadores que se dedicavam aos
seus filhos, que eram afetuosos com as criangas. Cuidar ndo necessariamente significava
afeto, mas o afeto podia estar presente no ato de cuidar, mesmo em relacbes de
transacdo econOmica, para isso as “relacées bem ajustadas” eram necessarias (Zelizer,

2012).

Finalizo, entdo, o Capitulo sobre o cuidado didrio com seus filhos deficientes. Neste

Capitulo, indiquei também que a categoria “convulsdo” esteve presente no processo de
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algumas criancas para o seu diagndstico e no sintoma de bem-estar e monitoramento da
eficacia dos medicamentos anticonvulsivantes. O Capitulo 4 também serd sobre cuidado,
mas especificamente sobre um deles: um medicamento e a experimentacdo e negocia¢cao

politica/coletiva para seu uso.
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CAPITULO 4

O ativismo politico influenciando o uso terapéutico

O filme “O 6leo de Lorenzo” conta a histdria real vivida por Lorenzo que, aos cinco
anos, foi diagnosticado com Adrenoleucodistrofia - ALD. Uma doenca rara. Um defeito
congénito no metabolismo que provocava degeneracdo do cérebro. SO afetava o sexo
masculino, geralmente na idade entre 5 e 10 anos. O médico disse para Augusto e
Micaela, pais de Lorenzo, moradores dos Estados Unidos, que todos os meninos com ALD
morriam até dois anos apds o diagnodstico. Entretanto, os pais empenhados estudaram
bioquimica na tentativa de encontrar uma possivel cura para seu filho.

Nessas tentativas de uma possivel cura, Augusto e Micaela conseguiram que uma
industria de dleos e compostos quimicos doasse um 6leo. Deram ao seu filho e os exames
de sangue acusaram uma queda de C24 e C26 saturados. Entraram em contato com a
Associacdo de ALD para divulgar o éleo a fim de que outras criancas pudessem tomar, mas
o casal diretor argumentou que ndo eram médicos/cientistas para testar medicamento
nas outras criancas. E que um conhecimento dessa envergadura teria que vir dos médicos
e ndo de pais. Augusto pontuou: “Funcionou com Lorenzo em um grau significativo.
Agora, vocés ndo acham que os outros pais tém o direito de saber disso? Eles precisam
saber e questionar os médicos para que haja progresso”. Mas o casal comentou o
sentimento dificil e penoso de ver seu primeiro filho morrer rapidamente depois do
diagndstico e o sofrimento do segundo filho que estava cego, sem andar, comer e falar
deitado na cama. Disseram que Augusto e Micaela estavam lutando para prolongar o
sofrimento de seu filho e a sua indignidade.

Mesmo tendo ministrado esse dleo, o estado de saude de Lorenzo comecou a
piorar. Até que Augusto, mergulhado em livros de bioquimica na biblioteca, teve um
sonho revelador. O casal procurou o neurologista de Lorenzo e relatou o achado, que os
parabenizou por ter postulado uma teoria com explicagdo bioquimica para combater a
doenca. Mas disse que o acido erucico dava problemas cardiacos em ratos e por isso nao

via a possibilidade de testa-lo em humanos. Os pais, determinados em ver Lorenzo
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melhor, mesmo com a relutdncia do médico em incentivar o casal na busca de uma cura,
ndao desanimaram.

Augusto procurou a industria de 6leos e compostos quimicos que havia doado o
Oleo anterior. Com a persisténcia de Augusto, o profissional se convenceu em ajuda-lo,
embora afirmando que se algo desse errado, a empresa ndo iria se responsabilizar.
Augusto entregou sua tese que chegou as maos de um quimico da Inglaterra em final de
carreira que havia trabalhado a vida inteira com cosméticos. E ele se predisp0s a fazer o
fracionamento. Passado um tempo, o quimico conseguiu extrair o acido erucico
trigliceridio e o enviou para familia.

Os pais decidiram que Lorenzo ia comecar tomando 18 gramas do dleo. Depois de
medicado, os exames mostraram que as amostras de sangue C24 e C26 estavam normais.
Assim, foi possivel desligar o aparelho de sugar a saliva de Lorenzo que ficava ligado 24
horas. Augusto e Micaela distribuiram alguns éleos para outras familias e avisaram aos
médicos sobre os resultados positivos, que comecaram a vislumbrar a possibilidade de
fazer um protocolo com o déleo de Lorenzo.

Lorenzo comegou a se comunicar com os pais de um jeito especial: fechava os
olhos quando queria dizer ndo. E, assim, Micaela lia histérias que lhe agradavam. Aos
poucos, Lorenzo também estava conseguindo mexer os dedos da mdo. Para uma crianca
gue os médicos deram apenas mais dois anos de vida depois do diagndstico, Lorenzo
ultrapassou esse diagndstico tdo cruel. Ao final do filme, ele ja era um adolescente, que
lutava para viver e tinha todo o carinho e determinacdo de seus pais para vé-lo melhor.
Outras criancas foram curadas com o 6leo e aparecem no final do filme dizendo que,
gracas ao Oleo de Lorenzo, elas tinham uma vida normal. Por sua contribuicdo a ciéncia e a
medicina, Augusto recebeu o titulo de Doutor honorario de medicina.

Trouxe o filme “O dleo de Lorenzo” para ambientar o leitor do que sera visto ao
longo deste Capitulo. M3es e pais determinados e detentores de uma expertise, tentativa
de ministrar um medicamento “novo”, definicdo da dosagem, negociacdo com
neurologista e solidariedade entre pacientes. Tudo isso com um Unico objetivo: a melhora

de saude de seus filhos.
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4.1. O direito a saude

Ao conversar com as familias da Paraiba notei como foi unanime a maneira como
ficaram sabendo sobre o CBD. As familias assistiram a reportagem realizada pelo
programa em cadeia nacional, “Fantastico”, em que Denise apareceu contando a histéria
de sua filha Manu em margo de 2014, como apresentei no Capitulo 2. Essa reportagem foi
o divisor de aguas para as familias paraibanas imaginarem o acesso ao medicamento.

Appadurai (1990) cunhou o conceito de “mediascape” a respeito dos cendrios
produzidos pelos fluxos mididticos, sejam exteriores as pessoas, sejam interiores, que
possibilitavam a criacdo de comunidades imaginarias globais em torno da disseminac¢ao
mundial das mesmas mensagens. Nesse sentido, a midia, principalmente a televisdo, além
de ser um meio de lazer e entretenimento, possibilitava a formacdo de imaginarios
coletivos por meio dos quais as pessoas se identificavam. Embora a analise de Appadurai
fosse pela via dos fluxos midiaticos em rede que teriam insercdo, alcance e mobilidade
para além dos recortes estritamente nacionais e locais que possibilitavam a criacdo de
comunidades imaginarias, € possivel pensar com o conceito na medida em que o
desencadeamento do imaginario coletivo dos familiares pelo acesso ao farmaco foi a
reportagem em cadeia nacional, que também desencadeou outras matérias sobre o tema.
A televisdo, a divulgacdo das noticias e a internet foram o estopim para os familiares
imaginarem a possibilidade de medicarem seus filhos com o canabidiol e ao mesmo
tempo pensarem em um meio de se articularem.

Algumas mades de Jodo Pessoa ja se conheciam das clinicas de fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional e equoterapia que elas frequentavam com seus filhos.
E algumas delas entraram em contato entre si logo apds a reportagem em cadeia nacional
e comeg¢ou uma movimentagao dessas mdes para terem acesso ao medicamento, como
Sandra pontuou:

Jodo Pessoa é pequeninha, tem um pessoal que encontro na
equoterapia, outros na clinica, e, nessa época, todo mundo comentava
sobre o CBD. Vocé ouviu falar de um medicamento que cessa a
convulsdo? Eu comentei isso com Mariana e Isabela. Mas teve um dia
gue Fernando me ligou dizendo que queria juntar um grupo para discutir
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essa questdo do CBD. Foi criado um grupo de uma pessoa que conhecia
outra pessoa com filhos com epilepsia de dificil controle e assim por
diante. Ai, a gente foi se reunindo.

Percebe-se que Sandra mencionou Fernando como o pai que estava organizando
um grupo para conversarem sobre o CBD, pois foram Heloisa e Fernando que se
mobilizaram mais ativamente em torno de formar um grupo para debate e acesso ao dleo
de maconha rico em CBD em Jodo Pessoa. Na medida em que queriam de qualquer
maneira como nas palavras de Heloisa: “Ter o direito de usar o CBD”. Eles entraram em
contato com Denise e seu marido via Facebook em maio de 2014 para saber como
conseguir o CBD e como ministra-lo. E ela prontamente respondeu as mensagens
trocadas, como também apresentei no Capitulo 2.

Mas a primeira questdo a ser resolvida, antes de saber ministrar o CBD, era
conseguirem que algum médico o prescrevesse a fim de fazerem o pedido de importacao
do medicamento pela Anvisa. Assim, Heloisa e Fernando, Sandra, Carolina, Isabela e
Mariana, todos moradores de Jodo Pessoa, se reuniram para saber se algumas dessas
maes/pais haviam conseguido a prescricdo médica com os neurologistas dos seus filhos.
Essa reunido foi o primeiro encontro de um grupo que estava se organizando em torno do

CBD em Jodo Pessoa. De acordo com Heloisa:

Todo mundo ja tinha conversado com seus neuros e ninguém havia
conseguido a prescri¢dao. Voltamos para casa para cada uma resolver o
que fazer. Eu e Carolina compramos ilegal. E, logo em seguida, todo
mundo comegou a fazer o pedido ilegal. Quando eu comecei a fazer o
rastreamento, estava retido na Anvisa e a minha encomenda havia sido
devolvida para os Estados Unidos. Eu lembro que fui até a igreja rezar e
falava com Deus: meu Deus, me ajude, ilumine meus caminhos. E ai,
guando cheguei em casa, Isabela ligou para mim nesse dia e eu disse
para ela que a minha encomenda havia ficado retida. E ela ja se
desesperou porque tem dois filhos que precisam e disse: “E agora, sera
gue a minha vai ficar também?”. Eu disse: “Vamos no Ministério Publico
porque isso é uma questdo de saude. A gente ndo precisa esconder e
comprar nada ilegal. A gente tem que aparecer. Vamos 13”.

Quem fez importacdo ilegal pelo tipo expresso, por exemplo, o Sedex, teve o

pedido confiscado pela Anvisa. Como pontuou Shirley: “Pelo menos a experiéncia do
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grupo foi assim, quem pediu pra chegar do modo mais rapido, a Anvisa segurou”. Foi o
caso de Heloisa que teve a encomenda retida. As familias que fizeram o pedido de envio
mais simples, mas que demorava mais para chegar, recebiam o CBD.

No caso especifico de Shirley e seu marido Daniel, a experiéncia em torno da
primeira importacdo do CBD foi no sentido de que eles pagaram 40 ddlares em cada vidro
do Dixie mais 40 ddlares de frete (o Dixie serd apresentado na proxima secdo).
Compraram dois vidros. Ao todo pagaram 120 ddlares. Quando a encomenda chegou aqui
no Brasil, houve a tributacdo em cima do valor da nota. Contaram que o aviso chegou na
casa deles de que a encomenda estava no Correio e, para tirad-la, era necessario pagar os
impostos. Daniel disse: “Se eu ndo me engano teve uma vez que foi quase 200 reais so de
imposto”70,

Heloisa, Fernando e Isabela foram até o Ministério Publico Federal, pois haviam
conseguido o contato de uma das assessoras de um dos procuradores da republica que
também havia assistido a reportagem em cadeia nacional e se comoveu com a causa
desses pais. O procurador se comprometeu a entrar na justica para essas familias terem
acesso ao CBD, mas pediu alguns documentos tais como requerimento contando as
dificuldades para terem acesso ao CBD e a histdria dos filhos doentes. Nesse interim para
se munirem das documentacées, Heloisa e Fernando obtiveram o contato de um rapaz de
Jodo Pessoa que dizia ter acesso ao medicamento que vinha dos Estados Unidos, em razdo
de sua mde também precisar do CBD. E esse rapaz conhecia um médico de Recife/PE, que
aceitou fazer a prescri¢do, pois era um médico que participava de congressos e simpdsios
acerca dos beneficios da maconha medicinal. Heloisa mencionou que eram oito familias
de Jodo Pessoa que estavam se organizando a entrar na justica e se reuniam para discutir

e debater as questdes em Jodo Pessoa. Dotados de prescricdo médica e o apoio do

70 Desde o dia 8 de julho de 2015, as familias que precisam de medicamentos importados ndo precisam mais
pagar impostos. “O Ministério da Fazenda alterou as regras de tributagdo sobre medicamentos, fazendo
aplicar a aliquota ZERO sobre compra de medicamentos. Essa alteracdo ocorreu na Portaria MF
n2 156, de 24 de junho de 1999, por meio da PORTARIA MF n2 454, DE 8 DE JULHO DE 2015 (DOU 1 de
13/7/2015). Esta ultima mudou a redagdo do paragrafo primeiro do artigo 42, excluindo a vedagdo anterior
de incidéncia da aliquota zero, em caso de importacdo de medicamento por ENCOMENDA EXPRESSA”
(Diongsa, 2015, p. 1).
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procurador, essas oito familias poderiam entrar na justica. Entretanto, por causa de uma
entrevista que Heloisa, o médico de Recife e um representante do Conselho Regional de
Medicina da Paraiba deram para a TV Cabo Branco em um jornal que passava as 7h da
manhd, o Bom Dia Paraiba, o quantitativo de familias aumentou para pleitear o
medicamento. Nesta entrevista, Heloisa forneceu seu contato telefonico no ar e, a partir
dai, recebeu varios telefonemas. Decidiu entdo marcar uma reunido no domingo seguinte
na casa de um familiar em Jodo Pessoa e as familias que aparecessem nesta reunidao
entrariam na acdo judicial. Assim, 15 familias se reuniram. Nesta reunido, o médico de
Recife prescreveu o canabidiol para as familias se documentarem para a entrada na
justica. Dotadas de prescricdo médica, as 15 familias entraram na justica com o apoio do
procurador e o juiz da primeira vara da Justica Federal lhes concedeu a liminar para
importacdo de canabidiol no dia 18 de agosto de 2014.

Em um primeiro momento, como a exemplo de Denise, de Brasilia/DF, pais e maes
buscaram clandestinamente o medicamento e depois os familiares da Paraiba
encontraram no Poder Judicidrio um meio para ter acesso a um medicamento que era
proscrito. No que tange a judicializacdo da saude, de acordo com Andrade et al (2008), a
maioria das demandas judiciais se faz em torno de medicamentos. E, “embora as acdes
judiciais garantam acesso para milhares de pessoas, essa judicializacdo do direito a saude
gera enormes dificuldades fiscais e administrativas e pode aumentar as desigualdades na
assisténcia médica” (Biehl, 2011, p. 287). Nesse horizonte, Biehl (2011), embora entenda
gue a judicializacdo da salude possa ter garantido o acesso a salde para muitas pessoas, o
autor a analisou negativamente. Mas a judicializacdo da saude pode ser analisada também
de uma forma positiva, pois, em muitos casos, & por meio da justica que muitas pessoas
tém acesso a um medicamento que por outra via ndo seria possivel ou esbarraria em um
emaranhado burocratico. De acordo com Machado (2014):

O debate brasileiro a respeito da judicializagdo da saude apresenta
argumentos negativos e positivos sobre o fendbmeno. Negativamente,
sdo expostas as nogdes de finitude orcamentdria, cardter individual da
demanda e auséncia de parametros médicos técnicos quando da decisdo
judicial. Positivamente, sdo levantados o direito constitucional a saude, a
ineficiéncia administrativa na prestacao de servigos e a importancia da
atividade judicial (p. 564).
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4.2. Os formatos, pregos e doses do CBD

Essas familias contaram que a primeira tentativa com o CBD foi com o Dixie da
marca Hempmeds dos Estados Unidos, que continha uma porcentagem menor de CBD,
cerca de 5%. As familias entravam no site da empresa e faziam a compra individualmente.
O vidro custava 40 délares. As familias se referiam ao Dixie como “tintura”. Depois do dia
18 de agosto de 2014, dia que saiu a liminar para as 15 familias da Paraiba, essas familias
conseguiram o Real Scientific Hemp Oil Blue (RSHO) da Hempmeds de uma forma gratuita
em um primeiro momento. O medicamento era caro — USS 200 délares por 10 gramas,
como apresentei no Capitulo 2. De acordo com Daniel, esposo de Shirley:

A gente ganhou uma cortesia da empresa logo que saiu a liminar. Ela deu
uma seringa como cortesia pra cada paciente, que na verdade é
amarrando o cliente, né. Foi uma “compra” coletiva e como era uma
compra grande, ai eles quiseram agradar dando uma pra cada um. E ai a
gente fez a “compra” com a liminar. E ai chegou, ndo teve problemas.

Como vimos no Capitulo 2, Marta, do Rio de Janeiro, também conseguiu o Real
Scientific Hemp QOil Blue de forma gratuita, sendo considerada a “primeira mde a usar o
CBD no Brasil”. O Real Scientific Hemp QOil Blue ja continha mais CBD se comparado com o
Dixie, uma porcentagem de 12,3%, e as familias se referiam a ele como “seringa”,
conforme visto acima na fala de Daniel. As familias se reuniam em suas casas, como
pontuou Carolina, “Tiveram varias reunidoes do grupo na varanda da minha casa”. Nessas
reunioes, Heloisa e Fernando passavam as informacdes de como ministrar o medicamento
e a dosagem.

Raissa me mostrou o CBD “seringa” que ganhou da empresa neste primeiro
momento, que estd na foto da imagem 3. O CBD que estava na seringa ja havia sido

utilizado e ela o guardou e, prontamente, se prontificou a me mostrar.
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Imagem 3. CBD “seringa”: Real ScientificHemp Oil

Foto: Fabiana de Oliveira

Essas familias tinham uma nog¢do de dosagem haja vista o uso doméstico do CBD
por Marta em Susi e por Denise em Manu. Elas ministravam bem pouquinho no inicio, ou
seja, elas pressionavam o émbolo da “seringa” e tiravam o comprimento de um grdo de
arroz e assim foi repassado para os familiares paraibanos. Esse comprimento era colocado
em uma seringa limpa de plastico de 3 ml, comprada em farmacia. Depois, completavam
com azeite, 6leo de coco e, em um segundo momento, utilizaram triglicerideo de cadeia
média - TCM, que era encontrado em forma de éleo’!. “Como a pasta de CBD é um dleo, o
CBD precisa de 6leo para ser diluido, ndo podendo ser diluido em 34gua, por exemplo”,
conforme uma mde. O azeite, 6leo de coco ou TCM eram colocados em uma colher
pequena. Elas levavam a colher para a boca do fogdo aceso para esquentar um pouco o
Oleo, azeite ou TCM. E, depois, com o dedo indicador, tampavam o bico da seringa de 3 ml
e chacoalhavam o éleo com a pasta de CBD com um movimento rapido com as maos para

frente e tras. Quando paravam de misturar o dleo com a pasta de CBD, elas posicionavam

71 “TCM ¢é a abreviagdo de triglicerideo de cadeia média. As gorduras que ingerimos diariamente em nossa
dieta se encontram na forma de triglicerideos, que tem seu comprimento definido pelo nimero de carbonos
gue possuem em suas cadeias, podendo variar entre 2 e 22. A maior parte dos triglicerideos que ingerimos
sdo triglicerideos de cadeia longa (TCL), ou seja com mais de 12 carbonos, os de cadeia média se encontram
na faixa de 8 a 12 carbonos” (Vazami, 2012, p. 1). Vazami (2012) enumera onde os TCM podem ser
encontrados: 6leo de coco, leite humano e 6leo de palmeira.
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a seringa de uma maneira que o liquido encontrasse concentrado para irem andando até
as criancas a fim de Ihe oferecerem oralmente o medicamento. Quando chegavam até as
criancas, elas ofereciam a seringa oralmente e elas ingeriam o CBD.

Akrich (1995) fez uma observacdo de que “nos Estados Unidos, certos
medicamentos para criancas sdo apresentados com diferentes aromas a fim de responder
a suas preferéncias” (p. 144, traducdo minha’2). Mas, conforme visto, o CBD ndo era feito
especialmente para as criangas uma vez que era vendido nos Estados Unidos como
suplemento alimentar, mais comumente consumido por adultos. Foi comum encontrar
maes relatando que seus filhos ndo gostavam do CBD, como Heloisa: “Quando chego com
a seringa e dou para Henrique, ele faz uma cara como que desaprovando o gosto do
medicamento”.

Akrich (1995) elencou os diferentes acessdrios de medicdo que podiam vir com o
medicamento, que podem “evocar o universo doméstico, ou o do laboratdrio, ou ainda
gue ele esteja tdo presente como uma combinacdo de diferentes elementos” (p. 148,
traducdo minha’3). E a autora completou:

E depois, existem todos esses casos onde a cooperagao do paciente, na
maioria das vezes, criangas, ndao é assegurada, o que pode conduzir a
perda de uma parte da dose corretamente medida: existem aqueles ou
aquelas que se servem de uma segunda colher colocada abaixo daquela
gue contém o remédio e destinada a recuperar o que poderia ser
derramado ou cuspido. Outras que utilizam acessérios ndao previstos no
medicamento, seja destinados explicitamente a esse uso como a med-T-
spoon, ou a seringa, ou as mini mamadeiras, ou sendo utilizadas de
maneira diferente do uso normal como as seringas, desprovidas de suas
agulhas, que servem ao mesmo tempo de medida e de dispositivo de
ingestdo para os bebés (p. 147/148, tradugdo minha’4).

72 No original: “Aux Etats-Unis, certains médicaments pour enfants sont présentés avec différents arémes
afin de répondre a leus préférences” (Akrich, 1995, p. 144).

73 No original: “évoquer l'univers domestique, ou celui du laboratoire, ou encore que si presente comme
une combinaison de différents éléments” (Akrich, 1995, p. 148).

74 No original: “Et puis, il y a tous ces cas ou la coopération du patient, souvent un enfant, n’est pas assurée,
ce qui peut conduire a la perte d’une partie de la dose correctement mesurée : il y a ceux ou celles qui se
servent d’une deuxiéme cuillere placée en dessous de celle qui contient le médicament et destinée a
récupérer ce qui pourrait étre renversé ou recraché. D’autres qui utilisent des accessoires non prévus dans
le médicament, soit destinés explicitement a cet usage comme la med-T-spoon, ou le mini-biberon doseur,
ou détournés de leur usage normal comme les seringues, dépouillées de leur aiguille, qui servent a la fois de
mesure et de dispositif d’ingestion pour des nourrissons” (Akrich, 1995, p. 147/148).
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Percebe-se como as pessoas, principalmente as maes, manejam o medicamento de
uma forma criativa para ndao perderem a dose durante o trajeto de preparagdo do
medicamento até a ingestdo pela crianca. Mais a frente deste Capitulo, veremos como
essas familias aprimoraram o entendimento do quanto de CBD a crianga estava ingerindo
de acordo com uma planilha de conversdo de milimetros (mm) para miligrama/quilo
(mg/kg).

Depois de utilizarem a marca RSHO blue da Hempmeds, os familiares ficaram
sabendo de uma outra marca de CBD, pois, até entdo, tanto o CBD “tintura” quanto o CBD
“seringa” eram dessa marca. Passaram a testar a marca Apothecary, que ja continha uma
porcentagem maior de CBD, 34%, e era conhecido por estas pessoas como “gotas”. Tanto
“seringa” quanto “gotas” eram os medicamentos ministrados nos filhos durante o periodo
das entrevistas. A marca Apothecary era mais barata do que o RSHO e era comum a
preferéncia por um dos dois. Os adolescentes/adultos se adaptavam melhor com o CBD
“gotas” e as criancas com o CBD “seringa”, mas isso ndo era uma regra, pois havia
também vice-versa. No total, o CBD “seringa” era mais utilizado.

A imagem 4 traz o CBD “gotas”, da marca Apothecary, que ndo precisava de uma
seringa para ministra-lo. Essa marca de CBD era mais barata se comparada com a anterior,
mas mesmo assim era cara - USS 120 ddlares por um frasco de 60 ml. Mais uma vez
algumas familias se reuniram para discutir o uso do CBD “gotas”. Nessas reunides, eles
informaram que a dosagem inicial era de 3 gotas, mas eu tenho menos informacdo do
CBD “gotas” uma vez que, pela maior complexidade de manuseio com o CBD “seringa”, as
familias entrevistadas gastavam mais tempo comentando acerca do “seringa”. Além do
qgue a planilha de conversdo de mm para mg/kg que apresentarei mais a frente deste
Capitulo foi desenvolvida para o manuseio do CBD “seringa”. O CBD “gotas” era mais
simples de ser ministrado uma vez que a mae precisava apenas saber a quantidade de
gotas que seria fornecido via oral ao filho “especial”.

Raissa foi quem também me mostrou o CBD da Apothecary, que estava sendo
ministrado em sua filha Duda. Raissa preferiu o CBD “gotas” ao CBD “seringa”, dando

cinco gotas, trés vezes ao dia a Duda.
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Imagem 4. CBD “gotas”: Apothecary
Foto: Fabiana de Oliveira

A medida que essas familias davam os primeiros passos para ministrar o éleo de
maconha rico em CBD aos seus filhos e com toda a luta para conseguirem o medicamento,
algumas familias relataram que também era preciso saber administrar o preconceito.
Foram comuns relatos de terem que lutar contra o preconceito dentro da prépria familia.
Lucia narrou que precisou convencer seu marido, pai de Ana, para medicar sua filha com
CBD:

Além do CBD ser caro, meu marido era contra também. Tive muita
dificuldade. Me falavam: “Vocé vai dar maconha para a menina? Vocé
estd ficando doida?”. Eu tive que ir quebrando os paradigmas para Ana
poder comecgar a tomar. Até hoje o grupo ndo conhece o meu marido
porque ele ndo participa. Todo mundo sé conhece a mae de Ana.
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Raissa também comentou que tanto sua made quanto sua tia falaram para ela:
“Mas vocé vai dar um remédio que vem da maconha? Como assim? Vocé vai drogar sua
filha?”. Da mesma forma, Carolina relatou:

Ouvi de algumas pessoas comentarios preconceituosos mas eu nem
lembro porque ndo levo em conta, sabe. Mas pela reportagem que
houve no Fantastico, abriu muito a mente das pessoas, sabe. A matéria
foi muito importante, viram as crises da menina, como era. A matéria foi
muito importante para abrir os caminhos [...] A gente com um
problemdo desse, sem remédio para resolver, ver o menino piorando, a
gente tinha que buscar alguma coisa.

Por outro lado, Heloisa comentou que seu filho é conhecido como
» e . .
maconheirinho” em sua casa e que, pelo fato de Henrique ter melhorado muito com o
canabidiol, sua familia estava tendo uma outra relagdo com a maconha:

Nas consciéncias das pessoas com quem convivemos ja se abriu muita
coisa. O fato de ter um filho, dentro da minha casa, fazendo uso de um
extrato de maconha medicinal, isso cria uma realidade diferente daquela
mentalidade mais conservadora a respeito da maconha. Isso é uma coisa
gue acontece. A gente brinca: “Temos nosso maconheirinho |4 em casa”.
E é interessante, a minha familia é uma familia muito tradicional. E ai
hoje os meus pais ja brincam com essa histéria.

Heloisa completou que, por conta dessa convivéncia com o “maconheirinho” na
sua familia, o uso da maconha estava sendo ressignificado, até mesmo o uso recreativo.
Percebe-se como o uso de uma substancia que estava melhorando as condices de saude
de Henrique proporcionou uma mudanca de olhar e significado das pessoas rotuladas de

“desviantes” (Becker, 2008).

4.3, Expertise/conhecimento do paciente

Baseado na dimensdo de dar voz aos pacientes, ou seja, ouvir o que 0s pacientes
tém a dizer tendo em vista suas experiéncias, Pols (2013) realizou pesquisas com
pacientes portadores de doengas crénicas pulmonares. Seu artigo analisou como os
pacientes deram significado para suas doencas e reelaboraram o conhecimento adquirido

na clinica pelos profissionais de saude. Os pacientes foram hospitalizados durante um
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periodo de tempo e na clinica aprenderam técnicas para se adaptar a doenca cronica
pulmonar. Eles também tiveram o apoio de webcams, que possibilitaram a formacdo de
um grupo de pacientes que se apoiavam entre si para a supera¢ao no cotidiano com a
doenca depois que sairam da clinica. A webcam possibilitou que os pacientes
continuassem a se comunicar de casa e, nessas conversas, puderam continuar o apoio e o
aconselhamento. Os pacientes desenvolveram habilidades e rotinas para lidar com varias
situagGes de crises e falta de ar. E a autora chamou o conhecimento desenvolvido por eles
de “know-now”. Considerou que os pacientes possuiam uma expertise diferente da
biomédica. Era um conhecimento leigo envolto de técnicas e de conhecimento pratico
sendo possivel torna-lo uma ciéncia. A autora considerou que o conhecimento produzido
por estes pacientes “a partir de um ponto de vista epistemoldgico, € um conhecimento
‘confuso’, que envolve muitas técnicas diferentes, valores e materiais” (p. 75, traducao
minha7’>).

No caso desta dissertacdo, eu considero o conhecimento produzido acerca da
epilepsia por estas maes/pais nenhum pouco confuso, mas extremamente meticuloso,
analitico e organizado. Um pouco similar com o conhecimento produzido pelos pais de
Lorenzo, filme que abriu este Capitulo. Tendo em vista essas questOes, considero o
conhecimento “leigo” destas mdes/pais quase um conhecimento cientifico. Nesse
horizonte, Epstein (1996) mostrou como a experiéncia dos ativistas da AIDS ajudou na
pesquisa clinica em torno dos medicamentos antirretrovirais. Os ativistas se engajaram
com as pesquisas clinicas e dialogaram de igual para igual com os cientistas:

Ao longo de 1989 e 1990, como ativistas de tratamento da Aids, eles
exerceram a aprovagao destas drogas, bem como outras que trataram as
infecgdes oportunistas, eles se tornaram cada vez mais enredados nas
minucias do design do ensaio clinico de um conjunto de temas que, cada
vez mais, eles iriam debater cara-a-cara com os investigadores e
funcionarios do NIH e a FDA. Esse engajamento direto com os termos de
pesquisa clinica tanto estabelece a credibilidade cientifica dos ativistas
(ou de alguns dos seus representantes) e, finalmente, altera as vias pelas

75 No original: “from an epistemological point of view, it is a “messy” knowledge, involving many different
techniques, values, and materials” (Pols, 2013, p. 75).
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guais tratamentos especificos vieram a parecer crediveis em diferentes
bairros (p. 246, tradu¢do minha7e).

Os pesquisadores foram dando credibilidade ao conhecimento adquirido na pratica
pelos ativistas que estavam envolvidos nos estudos clinicos dos antirretrovirais: “Ativistas,
como representantes de sujeitos de pesquisa ou como proprios sujeitos, possuiam
conhecimento fundamentado que muitos pesquisadores descobriram ser valiosos durante
o projeto de ensaios” (p. 249, traducdo minha’?). Nessa dimensdo, os ativistas da Aids
possibilitaram um amalgama entre os estudos clinicos e a “expertise leiga”. De acordo
com Collins (1999):

Expertise leiga, se é para informar expertise cientifica, tem que ser
expertise em primeiro lugar e leiga em segundo lugar. Somente quando
aceitamos isso seremos capazes de neutralizar o dano do
“fundamentalismo cientifico” o qual entende que tudo que é Ocidental e
cientifico € melhor (p. 290, tradugdo minha7s).

Collins considera que a expertise leiga é importante para deslocar um pouco a
legitimidade apenas vinda do conhecimento cientifico ocidental. Callon e Rabeharisoa
(2003) também advogam a favor do conhecimento “leigo”, “gostariamos de acrescentar
gue também é um erro negar a existéncia do conhecimento leigo” (p. 196, traducao
minha’?). Nas suas pesquisas com a Associacdo Francesa contra as Miopatias (AFM),
identificaram uma unido dos especialistas e pacientes para o desenvolvimento de
pesquisas genéticas ndo s6 em torno das miopatias, que é uma atrofia muscular grave,
mas também em torno de outras doencgas haja vista o empoderamento e ativismo da

associacdo. O termo que os autores utilizaram para a coopera¢do na pesquisa dos nao

® No original: “Throughout 1989 and 1990, as AIDS treatment activists pursued the approval of these drugs
as well as others that treated opportunistic infections, they became ever more enmeshed in the minutiae of
clinical trial design—a set of topics that, increasingly, they would debate face-to-face with researchers and
officials from the NIH and the FDA. This direct engagement with the terms of clinical research would both
establish the scientific credibility of the activists (or certain of their representatives) and ultimately alter the
pathways by which specific treatments came to seem credible in different quarters” (Epstein, 1996, p. 246).
" No original: “Activists, as the research subjects representatives or as subjects themselves, possessed
grounded knowledge that many researchers found valuable in the design of trials” (Epstein, 1996, p. 249).

% No original: “Lay expertise, if it is to inform scientific expertise, has to be expertise first and lay second.
Only when we accept this will be able to counteract the damaging ‘scientific fundamentalism’ that takes it
that everything that is Western and scientific is best” (Collins, 1999, p. 290).

” No original: we would add that it is also a mistake to deny the existence of lay knowledge” (Callon e
Rabeharisoa, 2003, p. 196).
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cientistas, grupos de pessoas interessadas e vinculadas a AFM, e os cientistas era
“research in the wild”. De acordo com os autores:

Grupos que se preocupam com determinados desenvolvimentos técnico-
cientificos sdao oferecidos oportunidades de se expressar e de se tornar
progressivamente stakeholders. O termo amplamente utilizado "co-
producdao da ciéncia e da sociedade" agora, convenientemente, capta

esse fendmeno (p. 194, tradugdo minhaso),

Os autores consideraram a AFM inserida na “partner organization”, na qual se
estabelecia uma equivaléncia entre pacientes e especialistas. Essa cooperacao foi
construida pela Associacdo haja vista o pouco interesse por parte da comunidade
cientifica em torno das miopatias. Portanto, a AFM passou a atuar, por um lado,
incentivando o desenvolvimento de pesquisas. Por outro lado, apoiando diariamente os
pacientes e contribuindo no processo de construcdo de suas identidades sociais. Por causa
desse pouco interesse cientifico em torno da doenca, a AFM trabalhou no sentido de
produzir conhecimento “selvagem” ao reunir informacdes:

Nessa perspectiva, uma das contribuicdes mais originais da AFM ¢é a
mobilizacdo de proto-instrumentos pelos pacientes e suas familias que se
colocam em posicdao de criar conhecimento formal, transportavel,
cumulativo e discutivel. Esses proto-instrumentos incluem cameras,
filmadoras para a tomada de filmes e fotos, relatos escritos por pacientes
ou seus pais, sob a forma de livros para o publico em geral, testemunhos,
cartas espontdneas e palestras ministradas por pacientes ou seus
familiares. Todos esses amplos e facilmente disponiveis proto-
instrumentos s3ao meios para a formalizagdo e divulgacdo de
conhecimentos, que se limitavam anteriormente a intimidade da vida
privada [...] Além de filmes, albuns de fotos e relatos, os pacientes
também usam métodos mais cldssicos, como os inquéritos. Estes
consistem em questionarios longos (geralmente cerca de dez paginas
com mais de 50 itens altamente detalhados) que sdo enviados
regularmente (p. 197, tradu¢do minhast).

% No original: “Groups that are concerned by particular techno-scientific developments are offered
opportunities to express themselves and to progressively become stakeholders. The now widely used term
“co-production of science and society” conveniently captures this phenomenon” (Callon e Rabeharisoa,
2003, p. 194).

 No original: “In this perspective, one of the most original contributions of the AFM is the mobilization of
proto-instruments by patients and their families who put themselves in a position to create formal,
transportable, cumulative, and debatable knowledge. These proto-instruments include cameras, camcorders
for taking films and photos, accounts written by patients or their parents in the form of books for the
general public, requested testimonies, spontaneous letters, and lectures given by patients or their relatives.
All these widely and easily available proto-instruments are means for formalizing and publicizing knowledge,
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Todo esse conhecimento produzido (“research in the wild”) estaria no mesmo nivel
do conhecimento cientifico “legitimado” nas sociedades ocidentais, pois “em ambos lados
nds encontramos experimentos, instrumentos, e procedimentos de visualizacdo,
formalizacdo, avaliacdo, acumulacdo e escrita” (p. 198, traducdo minha 82 ). Os
“researchers in the wild” iam além dessa producdo cientifica uma vez que “eles langam
programas de financiamento destinados a desenvolver pesquisas de laboratério. Eles
lutam para estabelecer estruturas de intercambio entre pesquisadores, médicos e
pacientes.” (p. 198, traducdo minha83). E, dessa forma, houve uma alianca entres os
“researchers in the wild” e os cientistas resultando em a¢bes cooperativas:

A cooperagdo resultante, embora ndo isenta de conflito, tem tomado
diversas formas: organizacdo de amostragem em estreita colaboragdo
com os médicos e bidlogos; constituicao de células e banco de DNA;
criagdo do Généthon (que é controlado pela AFM), uma plataforma
técnica muito inovadora principalmente responsavel pela elaboragao de
mapas relevantes do genoma humano (p. 198, tradugdo minha84).

Percebe-se como a AFM se articulou e proporcionou aliangas e organizagbes que
foram além das miopatias. Jasanoff (2009), na sua reflexdo acerca da governangca mundial,
ciéncia-tecnologia e Estado, é favoravel a uma alianca responsavel entre ciéncia-
tecnologia e Estado, mas ndo considera que o Unico veiculo de inovacdo do mundo estava
englobado na ciéncia e tecnologia na medida em que “os recursos da lei podem ser
mobilizados de baixo para cima, para apoiar as imaginacdes constitucionais que sdo ao

mesmo tempo mais humanas, mais do que aquelas que emergem a partir da alian¢a da

which was formerly confined to the intimacy of private life [...] Apart from films, photo albums, and
accounts, patients also use more classical methods such as surveys. These consist of long questionnaires
(generally about ten pages with over 50 highly detailed items) that are sent out regularly” (Callon e
Rabeharisoa, 2003, p. 197).

8 No original: “on both sides we find experiments, instruments, and procedures of visualization,
formalization, evaluation, accumulation, and writing” (Callon e Rabeharisoa, 2003, p. 198).

% No original: “they launch funding programs aimed at developing laboratory research. They fight to
establish structures for exchange between researchers, clinicians, and patients” (Callon e Rabeharisoa, 2003,
p. 198).

¥ No original: “The resulting cooperation, while not free of conflict, has taken diverse forms: organization of
sampling in close collaboration with clinicians and biologists; constitution of cell and DNA banks; creation of
the Généthon (which is controlled by the AFM), a very innovative technical platform primarily responsible
for drawing up relevant maps of the human genome (Callon e Rabeharisoa, 2003, p. 198).
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ciéncia e tecnologia com o estado” (p. 17, tradugcdo minha8°). Nessa reflexdo acerca da
ciéncia-tecnologia e Estado, a autora trouxe um exemplo de um grupo de influentes
cientistas da Europa que desenvolveu uma agenda politica sobre o conhecimento e um
dos itens dessa agenda se referia ao “conhecimento gerado em uma variedade mais
ampla de locais do que nunca, ndo apenas universidades e industria, mas também em
outros tipos de centros de pesquisa, consultorias, e grupos de reflexdao” (p. 6, traducao
minha8¢). Assim, o conhecimento transcende a academia e industria, justamente o que

veremos no caso dessas maes e pais nos experimentos com o CBD a seguir.

4.3.1. “A gente vai testando. A médica é a gente”: planilha de conversdo de mm para

mg/kg

Era comum as mades misturarem o CBD “seringa” e o CBD “gotas”, como

confidenciou Isabela. Ela disse ter sentido diferenca quando mudou a marca:

Eu senti diferenca quando mudei a medicagdo: da Hempmeds para
Apothecary. Senti que o canabidiol da Hempmeds (seringa) faz efeito em
um e ndo faz no outro. D& bem no mole (se referindo a Joaquim). A
Apothecary (gotas) tem mais CBD, é mais concentrado e acalma mais
Felipe, ele fica mais concentrado, prestando atenc¢do. E o da Hempmeds
tem mais THC que acho que excita mais, ai excita Joaquim. E o que eu
vejo, porque eu ndo sei de nada. Eu fui a primeira do grupo das 15
familias a misturar a Hempmeds com Apothecary. Eu ndo tenho médico.
A gente vai testando. A médica é a gente.

Isabela fez a combinacdo que os médicos faziam com os medicamentos
anticonvulsivantes conforme apresentei no Capitulo anterior, s6 que ela fez a combinacao
misturando as marcas do canabidiol e as devidas porcentagens haja vista a concentracao
de canabidiol fornecida pelo fabricante. Isabela fez as combinag¢des de CBD sem ajuda de

um meédico porque ela ndo tinha médico: “A gente vai testando. A médica é a gente”.

® No original: “I have suggested that the resources of the law can be mobilized from the bottom up, to
support constitutional imaginations that are at once more human and more humane than those that
emerge from the alliance of science and technology with the state” (Jasanoff, 2009, p. 17).

% No original: “Knowledge is generated in a wider variety of sites than ever before, not just universities and
industry, but also in other sorts of research centers, consultancies, and think-tanks”. (Jasanoff, 2009, p. 6)
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Os primeiros experimentos posoldgicos foram realizados com o CBD “seringa”
tendo em vista um sistema de medicdo bem simples, que era o comprimento de um grao
de arroz (por volta de 0,7 milimetros). E também foi visto que um médico do Recife
prescreveu a dosagem para as 15 familias entrarem na justica em uma atitude corajosa
porque muitos médicos estavam receosos em prescrever um medicamento ilegal no Brasil
antes de o CFM se pronunciar, como visto no Capitulo 2. Mas é importante frisar que este
foi o caminho inverso da prescricdo convencional uma vez que a sugestdo da prescri¢cdo
veio por parte das familias. De acordo com as interlocutoras, o médico de Recife, durante
a reunidao com as familias, fez uma consulta individual com cada crianca para prescrever a
dosagem individualmente. Conforme Raissa: “O doutor de Recife viu cada crianca e fez a
conta de quanto ia dar de CBD para cada uma. A gente levou a crianca e fizemos uma
consulta”.

As entrevistadas contaram que uma made e um pai, ambos engenheiros,
elaboraram de forma protagonista uma planilha de conversdo de um tipo de dose (mm)
para outro tipo de dose (mg/kg). Vamos entender aos poucos como essa planilha
funcionava. Conversei com Flavia, do Rio de Janeiro. Foi Flavia e seu marido que fizeram a
planilha de conversdo. Ela foi contundente em afirmar que a planilha ndo havia sido feita
para saber a dosagem, pois era uma planilha de conversdao como dito acima. Mencionou
gue algumas maes achavam que era apenas inserir o peso da crianca na planilha que seria
possivel obter a dosagem, mas ndo era dessa forma que a planilha funcionava. E ressaltou
gue era o médico que estava acompanhando a crianga que tinha que definir a dosagem.
Flavia me relatou por que fizeram a planilha:

Quando a gente comegou a usar o CBD nas criangas, principalmente os
médicos ndo tinham um parametro do quanto estava sendo
administrado. As pessoas que comegaram a usar foram a Denise e a
Marta e a referéncia que elas tinham é que elas davam uma tripinha do
tamanho de um grdo de arroz. E ai, eu e meu marido, a gente ficou
preocupado com isso porque o quanto que tinha em miligramas de CBD
naquele grao de arroz? Naquela tripinha do tamanho de um grao de
arroz? Entdo, a gente comegou a pensar em como calcular isso porque,
no caso da nossa filha, as alteragdes de dose do medicamento balangam
muito o quadro dela. Entdo, seja a entrada de medicamento novo, seja
desmame de medicamento que ndo esta fazendo efeito, a gente tem que
fazer isso devagar e com muita calma porque ela desestabiliza. Entdo, a
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gente queria saber exatamente quanto de miligramas por kg a gente
estava dando. Qual a dosagem exata a gente estava administrando.

Flavia também comentou que eles ndo estavam mais usando essa planilha de
conversdo porque os lotes do CBD “seringa” estavam vindo com uma pasta mais liquida se
comparada com a anterior, que era tdo dura a pasta que “quando pressionavam o émbolo
da seringa tinha émbolo que quebrava”, comentou. Devido a essa mudanca de lote e a
densidade da pasta, eles estavam utilizando outra planilha de medicao em mililitros (ml)
usando uma seringa de insulina. Por isso era comum as maes e pais se referirem a “pasta”
e ao “extrato” quando o lote do CBD era mais denso e, depois, passaram a chamar de
“6leo”, por ser mais liquido. Como estou descrevendo o processo inicial dessas familias,
onde havia dificuldade em conseguir prescricio médica, dificuldade de saber a dose de
mg/kg de CBD que a crianga estava ingerindo, vou me debrucar na descricdo dessa
primeira planilha de conversdo de mm para mg/kg.

Nessas reuniGes com os familiares da Paraiba que ocorriam na casa de um deles,
Heloisa e Fernando assessoravam as demais familias para o manuseio adequado dessa
planilha de conversdo e da de monitoramento com o CBD, esta ultima sera vista na
proxima secdo. Cabe ressaltar que recebi as duas planilhas de uma mae do grupo das 15
familias que mencionou o seu uso nessas reunides. Embora eu tenha obtido o
consentimento de apresentar as planilhas, ndo irei apresenta-las, mas descrevé-las por ser
uma ferramenta de possivel uso em futuras pesquisas. Como havia um saber especial nas
duas planilhas que precisava ser preservado, eu me posiciono politicamente a favor de
ndo apresenta-las na medida em que as planilhas faziam parte de um documento em
construcdo pelas familias a fim de apresentarem a érgaos competentes. Portanto, “os
interesses dos pesquisados devem preceder os interesses da pesquisa” (Debert, 2004, p.
45). E é por causa desse interesse de se munirem de documentos para entrega aos 0rgaos
competentes que apenas descreverei as planilhas. Portanto, compreendo que estou
sendo ética na “andlise dos dados e divulgacdo” dos resultados da pesquisa (Caroso, 2004,

p. 149). Na medida em que a “reflexdo ética deve nos remeter tanto as relacbes de
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pesquisa quanto aos impactos que o trabalho etnografico possa ter na vida das pessoas”
(Ferreira, 2010, p. 141).

Mas para eu entender as planilhas feitas em Excel, eu precisei manusea-las. E é
esse passo a passo que descreverei agora. Fiz o experimento com os seguintes dados do
medicamento que ja estavam escritos na planilha repassada para mim: lote 2514-01 da
“seringa” Real Scientific Hemp Oil Blue de 18% de teor de CBD, 1.800 mg de massa total de
CBD, cujo diametro interno do bico da “seringa” tem 3 milimetros e o volume total da
“seringa” com 10 mililitros. Todas essas informacdes foram preenchidas na planilha na
parte denominada “dados da seringa”. Destaca-se que a tabela havia sido preparada para
qgue outras porcentagens8’ de canabidiol pudessem ser utilizadas, bastando para isso
preencher na tabela o teor do CBD adquirido, a massa total do CBD da “seringa”, bem
como o didmetro interno do bico da “seringa” (milimetros) e o volume total da seringa
(mililitros), ou seja, todas as informacdes constantes no rétulo do medicamento. Flavia, do
Rio de Janeiro, relatou que os teores/porcentagens de CBD do Real Scientific Hemp Oil
variavam de lote para lote porque era um extrato natural e cada lote vinha de uma
plantacdo especifica, por isso a diferenca nos teores/porcentagens de CBD.

Os procedimentos de preenchimento da planilha e definicdo da dosagem minima
foram informados nas reunides das familias da Paraiba, sendo que a dosagem para o inicio
do tratamento deveria ser de 0,5 mg/kg ao dia, representando uma baixa dosagem. O
segundo momento de preenchimento da planilha compreendia as informacdes da crianga

e da quantidade administrada. Assim, eu precisei preencher os parametros da planilha de

¥ Nessa dimens3o da porcentagem de CBD no d6leo da maconha rico em CBD, Cilio et al (2014) destaca: “No
entanto, a falta de regulamentacgdo e padronizagdo na industria de cannabis médica levanta preocupacgGes
guanto a composi¢do e consisténcia dos produtos que sdo dispensados. A maioria dos pais usa extratos de
maconha comprados a partir de um dispensdrio ou de um agricultor da cannabis. Estas preparagdes
artesanais podem conter porcentagens diferentes de CBD e THC, bem como muitos outros canabindides e
outros compostos. A sua concentragao pode variar de acordo com os clones de plantas, o tempo, o solo, e
de outros fatores. Mais importante ainda, ndo existem dados sobre o uso controlado destas preparagdes.
Temos falta de dados sobre a eficicia, bem como a seguranca. Para avaliar a seguranga e eficicia da
maconha medicinal, a mistura quimica deve ser estavel ao longo do tempo e por diferentes produtores. Por
exemplo, um elevado CBD: THC clone por um produtor em uma area pode ter diferentes propor¢Ges destes
dois canabindides, bem como quantidades varidveis de outros canabindides quando cultivada por outro
produtor, em outra area. E pode haver variabilidade mesmo para o mesmo produtor, porque os nutrientes
do solo, patdogenos de plantas, e muitos outros fatores podem variar mesmo dentro da mesma estufa” (Cilio
et al, 2014, p. 788, tradugdo minha).
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acordo com o peso de uma crianga: 15 kg e a quantidade de vezes por dia que ministraria
o CBD: 3 vezes. A partir desse momento, todas as informagdes que apareceriam na
planilha dependiam do comprimento da pasta administrado (“tripa” que saia da seringa).
Portanto, quando inseri o comprimento da “tripa” de 0,5 mm, eu obtive as seguintes
informacoes:

- Em volume: 10,6 mm?

- Em peso: 1,9 mg de CBD

- Dosagem atual: 0,1 mg/kg

Aos poucos eu fui aumentando o comprimento da “tripa” que saia da seringa até
chegar na dosagem inicial indicada pelos familiares paraibanos (0,5mg/kg). Para chegar a
essa dosagem, eu teria que apertar o @mbolo da seringa e retirar dela 1,8 mm:

- Em volume: 38,17 mm?®

- Em peso: 6,9 mg de CBD

- Dosagem atual: 0,5 mg/kg

Dessa forma, eu compreendi quantos milimetros eu deveria retirar do émbolo da
seringa para obter a dosagem inicial de 0,5 mg/kg assim como entendi quanto de mg de
CBD eu ministraria para a crianca. Ou seja, retirando 1,8 milimetros do émbolo da seringa,
a crianga estaria tomando 6,9 miligramas de CBD. Depois de todo esse procedimento,
teria que diluir esses 1,8 mm de canabidiol no azeite, 6leo de coco, ou TGM, conforme
visto acima.

Maa e Figi (2014) ressaltaram que “autonomia e disponibilidade” (p. 785) eram
mencionadas pelos pais que estavam usando o 6leo de maconha rico em CBD disponivel
na industria em torno da maconha que estava se estruturando nos Estados Unidos. Vimos
no relato de Flavia que ela e seu marido estavam preocupados com o quanto de mg de
CBD sua filha estava tomando porque o CBD ndo tinha bula, pois nos Estados Unidos nao
era medicamento mas sim suplemento nutricional.

Nesse horizonte de os pacientes poderem ser mais ativos em torno de um
medicamento, Pollok e Grime (2000) realizaram pesquisas com pacientes que sofriam de

Ulceras gastrointestinais e também com os respectivos médicos. No Reino Unido, os
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inibidores da bomba de prétons (PPI), uma série de farmacos para tratar os pacientes,
estavam com um valor muito alto no orcamento do sistema de saude inglés. Os médicos
estavam se deparando com um meio de diminuir os custos da prescricdo médica e, para
isso, os pacientes precisavam se adequar a algumas medidas. As estratégias para diminuir
os custos estavam relacionadas ao racionamento dos medicamentos (PPl). Dentre varias
estratégias, havia o controle por parte dos pacientes da dose a ser tomada e da ingestao
ou ndo do medicamento durante um certo periodo. Os autores pontuaram que o mais
comum era os pacientes tomarem os PPIs no inicio dos sintomas percebidos por eles.
Entretanto, havia uma controvérsia entre os proprios médicos no que tange a auto-
regulacdo pelos pacientes dos PPls, alguns médicos advogavam a favor e outros eram

contrarios. De acordo com Pollok e Grime (2000):

Eles tenderam a subestimar a vontade dos pacientes para reduzir e até
mesmo parar de tomar todos os medicamentos, incluindo PPls. Como
conseqliéncia, eles permaneceram em grande parte desinformados
sobre a possibilidade de aproveitar a cooperagdo ativa dos pacientes no
projeto para reduzir o consumo desnecessario de PPIs (p. 1836, tradugdo
minhass),

Na discussdo sobre os resultados de suas pesquisas, Pollok e Grime indicaram que
a auto-regulacdo, ou melhor, o auto-monitoramento dos sintomas percebidos pelos
pacientes e o auto controle da dose a ser tomada tornava o paciente ativo perante o seu
tratamento favorecendo do mesmo modo a economia que tanto preocupava o sistema de

saude inglés. De acordo com os autores:

Em consequéncia, certamente vale a pena achegar pacientes de forma
mais ativa no processo de gestdo da sua doenga, encorajando-os
positivamente para encontrar o seu préprio nivel de tratamento
necessario, no qual seus médicos consideram que é clinicamente
apropriado para eles fazerem. De fato, um maior reconhecimento pelos
médicos de que os pacientes sdo propensos a se auto-regularem e uma
discussdao mais aberta de quando é apropriado fazé-lo contribuiriam para
uma redugdo no subconsumo imprudente de PPIs entre alguns pacientes,
bem como a sua utilizagdo mais restrita e econédmica por outros (p.

% No original: “They tended to underestimate patients' willingness to reduce and even stop taking all drugs,
including PPIs. As a consequence, they remained largely unaware of the scope for harnessing patients' active
cooperation in the project to reduce unnecessary consumption of PPIs” (Pollok e Grime, 2000, p. 1836).
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1837, tradugdo minhas9).

Nessa mesma dimensdo de os pacientes serem mais ativos e terem o controle da
dose a ser tomada, Akrich e Méadel (2002) analisaram a lista de debate na internet dos
pacientes que sofriam de Parkinson. O caso que as autoras relataram era um pouco
similar ao caso que acabei de descrever a respeito da planilha de conversdo de mm para
mg/kg. De acordo com as autoras, os pacientes com Parkinson necessitavam do
medicamento correto para controlar a doenca. O ajuste certo do paciente ao
medicamento e a sua vigilancia eram uma das finalidades dessa lista de debate na
internet. Primeiramente, os pacientes precisavam da dopamina como uma substancia
necessaria. Com o decorrer do tempo, o paciente necessitava de outros medicamentos
por causa da evolucdo da doenca. Nesse segundo momento da terapia, ndo era facil saber
a dosagem ideal do medicamento indicado pelo médico na medida em que a eficacia
terapéutica estava na dosagem equilibrada. Os moderadores da lista de pacientes
incentivavam-nos a serem ativos perante o tratamento e uma das maneiras era sendo
ativos na prescricdo: “a prescricao deve ser o resultado de um trabalho comum entre o
paciente e seu médico” (p. 104, traducdo minha®0). Tendo em vista esse conselho para a
participacdo tanto dos neurologistas quanto dos proprios pacientes para a prescricao em
conjunto, o moderador-paciente engenheiro criador da lista de debate na internet sobre a
doenca de Parkinson com a ajuda técnica de um médico elaboraram um software. E esse
software ajudava o paciente a usar os medicamentos necessdrios e fazer o
monitoramento do seu estado de saude

Esse software de ajuda a medica¢dao permite seguir a progressao da
doencga e adaptar o tratamento as variacdes do estado do doente. O
paciente deve fornecer pouca informagdo para que o software possa
funcionar (‘idade’ de sua doenga, sua dosagem e os sintomas); ele obtém

¥ No original: “In consequence, it is surely well worth drawing patients more actively into the process of
managing their illness by positively encouraging them to find their own level of required treatment, where
their doctors consider that it is clinically appropriate for them to do so. Indeed, greater recognition by
doctors that patients are prone to self-regulate and a more open discussion of when it is appropriate to do
so would contribute to a reduction in unwise underconsumption of PPls among some patients, as well as
their more restrained and economic use by others” (Pollok e Grime, 2000, p. 1837).

* No original: “la prescription doit étre le résultat d’un travail commun entre le patient et son médecin”
(Akrich e Méadel, 2002, p. 104).
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entdo uma curva de medicagcdo que deve lhe permitir melhorar seu
tratamento. Esse software foi posto a prova e melhorado
sucessivamente, ele foi testado apds um numero elevado de doentes
encontrado pela lista na web ou nas reunides externas. Ele se adapta a
todas as situagdes locais, ja que as diferentes formas galénicas
(internacionais) foram integradas. Os laboratoérios farmacéuticos foram
associados a essas atualizagdes, dando informag¢des na bula sobre a
composicdo dos medicamentos a medida que novidades chegam ao
mercado (p. 104, tradugdo minha“l).

O software empoderava o paciente de Parkinson porque ele mesmo ia ser capaz
de escolher o medicamento mais eficaz de acordo com seus sintomas. Mas os
moderadores da lista de debate na internet consideravam que era um trabalho em
conjunto com o neurologista. Portanto, “o paciente ndo ganha sua independéncia ficando
sem médico, em vez disso, produz bases de um trabalho comum sobre seu tratamento,
através da objetivacdo permitida pelo software” (p.106, traducdo minha®2). E eram dois
pesquisadores: “um pesquisador sénior (o neurologista) e um junior (o paciente que faz a
experiéncia, mas que precisa de conselhos)” (p. 106, traducdo minha“3).

As autoras consideraram que foi por causa do medicamento que uma nova
maneira de ser paciente e interagir com os médicos estava sendo desenhada para aqueles
qgue sofriam de Parkinson, mas as autoras fizeram a seguinte pergunta no final: “os
médicos, enquanto categoria, estdo prontos a admitir uma tal revolugdo?” (p. 107,

traducdo minha%). E possivel perceber que as préprias autoras consideraram uma

I No original: “Ce logiciel d’aide a la médication permet de suivre la progression de la maladie et d’adapter
le traitement aux variations de I'état du malade. Le patient doit fournir peu d’informations pour que le
logiciel puisse fonctionner (I <<age>> de sa maladie, sa posologie et les symptomes); il obtient alors une
courbe de médication qui doit lui permettre d’améliorer son traitement. Ce logiciel a subi une série
d’épreuves et d’améliorations successives, il a été testé aupres d’un nombre élevé de malades, rencontrés
par la liste, sur le web ou dans des réunions externes. Il s’adapte a toutes les situations locales puisque les
différentes formes galéniques (internationales) ont été integrées. Les laboratoires pharmaceutiques ont été
associes a ses mises a jour en fournissant au concepteur des notices sur la composition des médicaments au
fur et a mesure des nouvelles arrivées sur le marché” (Akrich e Méadel, 2002, p.104).

2 No original: “le patient ne gagne donc pas son indépendance en se passant de son médecin, mais plutot
en produisant les bases d’un travail commun sur son traitement, au travers de I'objectivation permise par le
logiciel” (Akrich e Méadel, 2002, p.106).

* No original: “un chercheur sénior (le neurologue) et un junior (le patient que fait I’'expérience, mais a
besoin de conseils)” (Akrich e Méadel, 2002, p. 106).

* No original: “les médecins, en tant que collectif, sont-ils préts a admettre une telle révolution?” (Akrich e
Méadel, 2002, p. 107).
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mudanca significativa na relacdo entre médico e paciente. Veremos mais abaixo desta
dissertacdo como o0s neurologistas estavam tratando essa questdo onde o proprio
paciente sugeria a prescricdo médica e era ao mesmo tempo dotado de expertise em
torno do uso. Para isso, vamos observar mais uma expertise desenvolvida por essas

familias, o monitoramento do CBD.

4.3.2. “E a gente que conta aos médicos”: monitoramento do tratamento

No inicio da secdo acima, trouxe o relato de Isabela que misturou o CBD “gotas” e
o CBD “seringa” em seus filhos e observou os efeitos dessa combinac¢do. Ao final, ela
comentou: “Joaquim estava como morto-vivo. Eu misturei e ele comecou a se
movimentar. Outra m3e misturou e disse que realmente deu certo. E a gente que conta
aos médicos”.

Depois que aprendi como utilizar a planilha de conversdo de mm para mg/kg, era
importante também registrar e identificar sintomas e reacdes antes e depois do
tratamento com CBD. Como visto no Capitulo anterior, fazia parte do cotidiano de cuidado
dessas familias a recorrente mudanca de medicamentos anticonvulsivantes disponiveis no
mercado e a observacdo constante dos seus filhos. SO que essas mudangas de
medicamentos criavam expectativas em torno da nova medicagdao ao mesmo tempo em
gue geravam uma frustracdo sobre o medicamento anterior pelos efeitos ndo percebidos
nos adoentados e sua falta de eficacia.

A planilha de monitoramento tratava-se de uma forma organizada e padronizada
de acompanhamento e conducdo de testes empiricos, cujas situacGes e condicOes
vivenciadas e registradas nesta ferramenta ja faziam parte do cotidiano das maes e pais.
N3o obstante, a principal finalidade desse conjunto de tabelas de acompanhamento era a
tentativa de se confirmar a atuacdo terapéutica do CBD, servindo também para que as
maes acompanhassem a melhora de seus filhos. Para isso, quanto mais precisas fossem as
informacgBes, maior seria a confiabilidade para que esse grupo organizado de familias

cuidadoras apresentassem publicamente todo o potencial do uso do CBD. E importante
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salientar que essas tabelas foram construidas com base na experiéncia de maes solidarias
gue compartilhavam o uso do CBD.

A tabela era subdividida em quatro momentos distintos compreendendo quatro
meses de tratamento dos quais o primeiro periodo representava o momento sem o
canabidiol, mas com o uso dos medicamentos anticonvulsivantes. Cabe ressaltar que
houve incentivo por parte do grupo das 15 familias paraibanas a ndo retirar os
medicamentos anticonvulsivantes prescritos pelo neurologista. Os outros trés momentos

correspondiam ja ao uso do canabidiol bem como o uso dos demais anticonvulsivantes:

- Primeiro momento: 30 dias antes do CBD;
- Segundo momento: 30 dias depois do CBD;
- Terceiro momento: 60 dias depois do CBD; e,

- Quarto momento: 90 dias depois do CBD.

Em cada um desses momentos, preenchi a tabela com as iniciais pautando-se

sobre os parametros descritos a seguir:

- Aspectos de degluticio: babando (BB), boca aberta (BA), engasgando (EG),
tossindo (TO), lingua protuza (LP), alimentando-se bem (AB), dificuldade em se
alimentar (DA), inabilidade em se alimentar (IA);

- Tonus muscular: sem ténus (ST), hipotonia (HI), hipertonia (HE), normal (NO);

- Aspectos comportamentais: bom humor (BH), mal humor (MH), agitacdo (AG),
ansiedade (AN), bruxismo (BR), riso/choro aparentemente imotivado (RC),
estereotipias (ES);

- Aspectos do sistema urindrio: urinando normalmente (UN), dificuldade em urinar
(DU), esvaziamento parcial da bexiga (EP), coloracdo normal (CN), coloracao

alterada (CA), odor normal (ON), odor alterado (OA);

148



- Aspectos gastrointestinais: Constipacdo (CO), evacuagdo normal (EN), intestino
solto (IS), diarréia (DI), cor alterada (CA), odor fezes alterando (OA), gases (GA),
distencdo abdominal (DA), cdlica (CO), dor (DO);

- Crises: tOnica clonica (TC), auséncia (AS), parcial secundariamente generalizada

(PG), atonica (AT), mioclonia (Ml), espasmo (ES).

De acordo com as mades, a crise tonica era quando havia “contracdo dos musculos
deixando-os duros e esticados”. A crise clonica era um “movimento de flexdao e
estiramento dos membros”. A crise de auséncia era quando “a crianca congela sem perder

IlI

o controle postural”. A crise parcial secundariamente generalizada era “uma crise tonica-
clonica generalizada e a crianca torce a cabeca e os olhos para o lado contrario ao inicio
critico”. A crise mioclonia era “pequenos movimentos de face, membros e tronco”. O
espasmo era relatado como uma crise com “contracdes simétricas repetidas”.

Além de observar os parametros ja destacados acima, o sono também devia ser
observado ja que algumas crises ocorriam durante esse momento. O monitoramento da
crianca era uma tarefa dificil e penosa que seria necessario revezar com algiem, por
exemplo, o pai da crianga, durante esses 4 meses com turnos de acompanhamento bem
definidos para que se obtivesse ao final um grafico que revelasse adequadamente as
reacGes ao tratamento. Por isso, era preciso observar a crianca 24 horas por dia durante
esses 120 dias uma vez que se tratava de um tratamento intensivo em cuidado e
acompanhamento. O objetivo desse trabalho era gerar evidéncias concretas do uso do
canabidiol a fim de trazer comprovacdo clinica.

Dessa forma, preenchi a primeira tabela que se referia aos 30 dias antes da
introducdo do CBD para registro das ocorréncias na qual ficava evidente a necessidade de
acompanhamento 24 horas. Era necessario observar a crianca a cada hora durante a
madrugada, manhd, tarde e noite e preencher a tabela com as abreviacGes dos
parametros de crises visto acima. Todas essas informagdes estavam presentes na tabela,
que era padronizada para todos os quatro momentos supramencionados, apenas

ressaltando que, com o inicio do canabidiol, era preciso informar na tabela o tipo de CBD;
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guando seria ministrado, por exemplo, junto com as refeicdes; a dosagem e os horarios.
Destaca-se que, além dos parametros previamente definidos, observacbes adicionais
poderiam ser inseridas a fim de que situacBes adversas fossem descritas. E qualquer
alteracdo do medicamento deveria ser anotada junto com a data na tabela.

Preenchi a planilha com as abreviacGes dos parametros de crises mencionados
acima. No que concerne a alimentacdo, havia campos para o café da manh3, o lanche da
manhad, o almoco, o lanche da tarde, o jantar e o lanche noturno, nos quais preenchi de
acordo com as abrevia¢cGes dos paramentros dos aspectos de degluticdo. Ja no que se
refere a urina e fezes, observacGes quanto ao momento de sua ocorréncia deviam ser
relatadas: manh3, tarde e noite. E preenchi de acordo com as abrevia¢Ges dos parametros
dos aspectos do sistema urinario e aspectos gastrointestinais, respectivamente. Assim
como havia espacgos para observacdo do comportamento de manh3, tarde e noite, no qual
preenchi a planilha de acordo com as abrevia¢cGes dos aspectos comportamentais bem
como a observacdo do que ocorreu durante o sono.

Apds os quatro momentos do tratamento, dois graficos foram gerados em forma
de colunas, que traziam os parametros de cada crise registrada. O resultado final mostrou
a dindmica de ocorréncia das crises que a crianca teve antes e depois do uso do
canabidiol. O primeiro grafico foi construido com base nas informagOes antes do uso do
CBD restrito ao primeiro momento do tratamento. No eixo horizontal (abscissa), foi
possivel visualizar os 31 dias relativos a um més de tratamento e, no eixo vertical
(ordenada), a frequéncia de ocorréncia em termos percentuais (0 a 1). O primeiro grafico
mapeou a cada dia uma possivel ocorréncia de todos os seis tipos de crises que a crianca
esteve suscetivel a ter, de modo que ao final pude visualizar o percentual de cada tipo de
crise que a crianca havia sido acometida identificando aquele tipo de crise de maior
incidéncia.

J& o segundo grafico, mais amplo, compreendia os quatro momentos do
tratamento, sem o uso e com o uso do canabidiol. No eixo horizontal (abscissa), visualizei
a ocorréncia de cada tipo de crise em cada um dos quatro momentos do tratamento. E no

eixo vertical (ordenada), o percentual dessas ocorréncias por tipo de crise em cada um dos
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momentos. Por exemplo, no grafico ilustrativo gerado, a coluna do tipo de crise
“espasmo” gerado 30 dias antes do CBD estava com a cor azul e com o percentual por
volta de 380%. No segundo momento, ou seja, nos 30 dias ap6s o CBD, a coluna estava
com a cor vermelha por volta de 370%. Nos 60 dias apds o CBD, estava com a cor verde
por volta de 270%. E, no quarto momento, estava com a cor lilds por volta de 145%. E, da
mesma forma que observei a evolucdo do tipo de crise “espasmo”, tive a oportunidade de

observar os seis tipos de crises da crianca e a sua evolugdo com o uso do CBD.

4.4. Efeitos percebidos do CBD nas criangas

Na primeira vez que fui conversar com Heloisa, ela, assim que me viu, me mostrou
uma foto de Henrique segurando o canudinho do coco e disse que ele ndo conseguia fazer
esse movimento com as m3os. E acrescentou: “E por causa do CBD”. E Isabela também
relatou as mudancas de seus filhos depois do CBD:

Felipe depois que comegou a tomar o canabidiol vai até mim quando me
vé na porta. Antes, podia chegar o Papa na porta do quarto que ele nem
dava atencao, era ele e 0 mundo dele. Hoje, é Deus no céu e eu na terra.
Eu ndo posso chegar perto de Joaquim que ele sente ciime. Antes, nada
de ciime. Ele é cheio de gosto e vontade, sentimento zero, mas agora é
cheio de sentimento. Dentro do padrdo dele. A convulsdo nao parou.
N3o zerou a convulsdo. Eu marcava na parede um x quando havia
convulsdo, eu passei mais de 8 dias sem marcar a de Joaquim. Da uma
parada, mas zerar mesmo ndo. O cognitivo de Joaquim, que ja tinha o
cognitivo bom, melhorou mais ainda. Ele se concentra quando vé um
filme. Passa horas prestando atengdo. S3o coisinhas pequenas mas
importantes.

Na fala de Isabela, o canabidiol atuou um pouco nas convulsdes, mas ndo chegou a
zera-las. Entretanto, o “cognitivo” de seu filho Joaquim melhorou, que estava relacionado
com o maior poder de concentragdo dele, e Felipe passou a expressar mais sentimento. A
énfase das mdes na melhora do “cognitivo” foi constante nas entrevistas. Elas
mencionavam que, nas reunides do grupo das 15 familias, as proprias maes comegaram a
relatar mais a melhora no cognitivo e repassavam essas informacdes entre si. Conforme

Raissa pontuou:
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Pronto, hoje a gente acha que ela estd entendendo as coisas. Porque
antes a gente falava: “Duda, Duda” e ela ficava olhando para o outro
lado. Era dificil rir. Hoje ela ri até com o vento batendo nela. Na
fisioterapia, a gente fala: “Vamos sentar, bota a mdo aqui e senta”. E ela
fica. Antes, podia botar ela |1da e ela se jogava para trds. Eu,
particularmente, queria que as crises (convulsGes) tivessem parado.
Sendo que as meninas ja gostam dessa parte de evolugdo. Tem umas
meninas que ndo estdo mais falando das crises e sim dessa parte
cognitiva que estd mais evoluida, entendesse? Mas para mim o ideal do
canabidiol era melhorar as crises. Hoje diminuiu as crises dela, mas ainda
tem. As crises da Duda duram um minuto, um minuto e meio as mais
fortes. As mais fraquinhas ndo duram nem um minuto. Mas essas crises
fazem um mal t3o grande, mesmo sendo pouquinhas.

Embora Raissa quisesse que o canabidiol tivesse efeito nas crises convulsivas de
sua filha, ela estava observando o desenvolvimento do “cognitivo” de Duda. E Raissa
destacou que as mdes do grupo ressaltavam a melhora no “cognitivo” de seus filhos.
Percebe-se como o grupo ajudou as mdes a perceberem as melhoras em seus filhos na
medida em que compartilhavam umas com as outras as suas observagdes. Considero esse
compartilhamento um fator importante para continuarem o tratamento com o dleo de
maconha rico em CBD.

Carolina relatou que seu filho “comecou agora a fazer birra. Isso foi depois do
CBD”. E pontuou que, quando ela era entrevistada por algum jornalista, eles queriam
ouvir que as convulsdes zeraram ou, no pior dos casos, melhoraram. As informag¢des
presentes na midia eram bastante taxativas quanto ao efeito terapéutico do canabidiol
nas crises convulsivas, mas os relatos das maes iam no sentido da melhora cognitiva nas
criancas uma vez que “o canabidiol protege os neurotransmissores por isso desenvolve o
cognitivo”, conforme Heloisa. Também Sandra comentou que entendia o desespero das
maes dos filhos menores de vé-los convulsionando, mas ela achava mais importante a
melhora do “cognitivo” por causa de sua experiéncia com sua filha Julia de 21 anos.

O problema é o cognitivo dela. Por isso que quando eu digo que eu acho
gue vale a pena o cognitivo melhorar, é o caso do canabidiol, porque o
cognitivo atrapalhou muito ela. Ela tem dificuldade de compreender as
coisas. A fono dizia assim: ela tinha condigdes de falar, a parte
articulatéria dela, ela tinha porque o PC (paralisia cerebral) tem
dificuldade de falar. Eu acho que ndao tem nenhum PC que fale no grupo
da gente, mas o PC quando é uma paralisia cerebral que ele consegue
falar. Ele fala, mas com muita dificuldade (eeelllleee ffaaalllllaaaa
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asssimmm, comentou). Dificil a articulagdo. Mas Julia ndo. Se ela
pudesse falar, ela tinha essa condigdo. S6 que é como a fono disse: ela
captura o que vocé quer, mas na hora do processo para responder, ela
para. Ndao vem de volta. E agora ndo, a gente vé que ela estd
respondendo. Ela estd querendo as coisas. Ela esta entendendo melhor.
Estd querendo buscar as coisas. E isso que eu digo: “Hoje eu estou no
CBD ndo é pensando nas convulsdes ndao. Eu quero que pare as
convulsdes. Mas eu estou vendo que o cognitivo é importantissimo”.

Shirley também mencionou a melhora no “cognitivo” logo de inicio, ainda com a
primeira tentativa de CBD, a “tintura” em seu filho Eduardo:

A primeira coisa que a gente notou, o cognitivo e interagdo melhoraram
com certeza. Eu lembro que ele tem dificuldade de pegar com a mao
direita, ele pegou logo no inicio com o Dixie (“tintura”), ele melhorou a
prensdao com a mao direita. Com o Dixie acho que levemente melhorou o
controle mas ai com a seringa que a gente viu que o controle dele
melhorou. Foi diminuindo mais os espasmos com a Hempmeds. Teve um
momento que ele piorou, porque é sempre assim, quando comegava
piorava. No come¢o, quando a gente comega a introduzir, eu lembro
comecgou a introduzir o Hempmeds, que é mais forte que o Dixie, ele
piora. D& meio que um susto. Ai disse: “Ndo, é assim mesmo, tem que
ficar tranquila que vai diminuindo”. Ai depois comeg¢ou a diminuir e
depois teve um momento que comegou a aumentar de novo. Como a
gente tinha os foruns, as discussdes entre as mdes que usam e ai foi dito,
inclusive eu falei até com o pai de Manu (de Brasilia). Ele falou assim:
“Olhe, o ideal é vocé fragmentar mais a quantidade e dar bastante dgua”.
E ai melhorou de novo. Comecgou a cair de novo os espasmos e ai a gente
entrou no Apotecary porque é mais facil de dar, a quantidade de CDB é
maior e tinha crianga que teve outros resultados. Ai eu disse: “Ah, eu
guero com certeza que ndo precisa diluir, sé gotinha e tal”.
Aparentemente tava bom como eu te falei e depois comegou a cair o
controle de tronco, eu voltei para o da Hempmeds, mas, em rela¢gdo aos
espasmos, ele tinha melhorado muito até o comecgo de janeiro.

Observo no relato de Shirley que era comum quando se iniciava o tratamento com
o CBD as crises aumentarem um pouco, mas depois elas diminuiam com o uso e é
perceptivel como as discussGes no grupo das maes eram importantes para as trocas de
informacgdes, sendo que Shirley mencionou o contato realizado com o pai de Manu, de
Brasilia, que prontamente a ajudou com a sua experiéncia no uso do CBD. Trago também
o relato de Susana. As familias paraibanas consideravam que seu filho era a crianca que

havia obtido mais sucesso com o canabidiol no grupo:
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Ele voltou a ter os espasmos. E coisa de dois segundos, mas ele ndo tem
mais crise forte. O meu Rafael foi o que mais se desenvolveu com o
canabidiol. Tanto que ele passou muito tempo sem ter crise alguma. Eu
digo crise mas sdo os espasmos. Ele estica o brago e volta quando da a
descarga no cérebro. Ele passou muito tempo sem ter essas crises. A
gente estava feliz, quando ele voltou a ter espasmos, ele fazia dois no
dia. Tipo um de manha e um de noite, uns hordrios bem diferentes. A
gente ficava “Foi ou ndo foi?”. Porque é uma coisa muito rapida. A gente
ficava meio sem acreditar e sem querer que voltasse. Até a gente ver que
realmente estava voltando os espasmos. A gente ndao entende por que os
espasmos voltaram e ele ainda esta tendo... Mas como é epilepsia de
dificil controle, a gente consegue estabilizar e fica pedindo para ndo
voltar mais. Mas se volta, ele ndo esta perdendo o que ele aprendeu. Isso
ja é 6timo porque cada vez que ele tem essa crise que acontece de
deteriorar o neurbnio dele, cada vez que acontece isso, eles vao
desaprendendo as coisas. E agora ele ndo esta desaprendendo. Eu acho
gue é o canabidiol. Porque antes ele desaprendia. Ele aprendia a fazer as
coisas, entdo, se ele tinha uma semana mal de crise, ele ja perdia o que
ele tinha aprendido. Eu acho que o canabidiol fica ativando alguma coisa
para ndao desaprender. Isso para mim ja é 6timo. Nao me importo muito
com a crise. Légico que vocé ndo quer ver, mas eu prefiro que ele esteja
aprendendo as coisas.

Mesmo com os espasmos voltando, Rafael passou a ndo desaprender aquilo que ja
aprendera. Isto é, o “cognitivo” dele estava melhor. Susana considerou que essa melhora
era devido ao CBD. E bem interessante essa representacdo plastica do cérebro, pois houve
uma representacdo do cérebro como conseguindo reter o aprendizado mesmo com um ou
outro espasmo acometendo a crianga.

Renata relatou que as convulsGes melhoraram e que Claudio ja ficou dois meses
sem ter convulsdo. Ressaltou que “hoje ele bate palminha, faz barulho com a boca e esta
desenvolvendo o cognitivo e o motor”. Acrescentou que essa melhora era significativa em
Claudio. Ja Lucia considerou que sua filha ndo tinha epilepsia de dificil controle igual as
das criangas que estavam no grupo, entretanto, ela decidiu dar o CBD porque ele era
natural: “Melhor do que essas bombas que esses meninos tomam porque eu odeio
remédio”, comentou. E ressaltou a melhora na concentracdo de Ana com o CBD.

Como estou trazendo relatos dos efeitos do canabidiol neste Capitulo, acho

interessante trazer um material que tive acesso com Marta, do Rio de Janeiro, mde que
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nao fazia parte do grupo das 15 familias da Paraiba. Sua histdria foi vista no Capitulo 2. Ela
me mostrou o eletroencefalograma de sua filha Susi e gentilmente deixou que eu tirasse

fotografia do resultado do eletroencefalograma antes e depois do tratamento com o CBD,

como podem ser vistas nas imagens seguintes:

Imagem 5. Eletroencefalograma de Susi antes do CBD
Foto: Fabiana de Oliveira

Imagem 6. Eletroencefalograma de Susi depois do CBD
Foto: Fabiana de Oliveira
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Comparando a imagem 5 com a imagem 6, é possivel observar como os registros

graficos das correntes elétricas espontdaneas desenvolvidas no cérebro de Susi estavam

mais organizados depois do tratamento com o CBD. Denise também relatou melhoras em

Manu que iam além das convulsGes como o fato de Manu sentir quando tocavam nos seus

pés e conseguir apoia-los no chdo. Em contrapartida, houve uma mde do grupo das 15

familias que eu tive dificuldade de conseguir o contato, mas com muito custo me

forneceram. Ela ndo advogava a favor do CBD porque seu filho ndo havia se adaptado ao

medicamento. Seu filho, Luciano, de 6 anos, tinha uma mutacdo genética que ainda ndo

fora diagnosticada. O quadro era de atraso global do desenvolvimento e epilepsia de dificil

controle:

Eu e meu marido colocamos na cabega que iamos tentar por trés meses
o canabidiol. E acabamos tentando pouco mais de quatro meses. A
previsdao era que desse certo e ele ficasse tomando o CBD para sempre,
mas colocamos uma meta de tentar por trés meses. Ja no primeiro més,
eu ndo vi nenhuma perda em Luciano, passados depois de 45 dias, houve
um aumento das crises de Luciano. Ele, antes do CBD, brincava com seus
brinquedos, sentava sozinho, ele tinha limitacdao, mas conseguia. Depois
gue dei o canabidiol para Luciano, depois dos 45 dias, ele foi perdendo,
ndo brincava com os brinquedos, ndao sentava sozinho, estava
hipotonico. Insistimos no CBD, mas vimos que ele estava tendo mais
perdas do que ganhos. Quando comegamos a tirar o CBD, tiramos um
pouco rapido e ele teve pioras por isso teve que voltar a tomar o CBD e
tirar o medicamento com mais calma. Por isso que Luciano acabou
tomando o CBD por quatro meses. Até hoje ele ndo consegue sentar
sozinho. Ele passa alguns segundos sentadinho sozinho com a ajuda da
pulsoterapia, ele agora ja estd segurando o pescocinho, ja brinca. O CBD
foi uma tentativa da gente, mas ja sabiamos dos riscos. Isso ocorre com
as outras medicagdes. Ha medicagdes que ddo mais certo do que outras
e outras ndo. Tentamos, mas estdvamos conscientes que podia dar certo
ou errado. E sério, o canabidiol é igual a qualquer outra medicacdo que
faz efeito em algum paciente e outras ndo fazem efeito. Eu lamento
muito que, com o canabidiol, meu filho perdeu tudo o que conseguiu a
duras penas. Eu nem sei como as mdes do grupo deram meu telefone
porque eu desisti do tratamento.

O relato de Catarina ndo deixa de indicar uma controvérsia do campo. Também

cheguei a entrevistar uma outra mae que parou de dar o CBD para sua filha, mas foi por

outras razoes, como, por exemplo, a dificuldade de acesso ao medicamento porque sua
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compra estava sendo em conjunto com o grupo e a empresa pedia uma documentagao
gue estava no nome de um pai das 15 familias.

Pesquisador e médico brasileiro, “em 1973, Carlini foi o primeiro a demonstrar os
efeitos anticonvulsivantes do CBD, sua auséncia de toxidade e efeitos psicotrépicos” (Maa
e Figi, 2014, p.784, traducdo minha%). Cunha et al (1980) fizeram estudos clinicos e
laboratoriais em 15 pacientes com epilepsia de dificil controle e dividiram esse grupo de
paciente em dois aleatoriamente. Um grupo recebeu placebo e o outro recebeu entre
200-300 mg por dia de CBD. Durante a pesquisa, todos os pacientes continuaram tomando
os medicamentos anticonvulsivantes disponiveis no mercado e prescritos por seus
neurologistas:

4 dos 8 sujeitos que tomaram CBD mantiveram-se quase livres das crises
convulsivas durante todo o experimento e outros 3 pacientes
demonstraram melhora parcial em sua condigdo clinica. CBD foi ineficaz
em 1 paciente. O quadro clinico de 7 pacientes que tomaram placebo
permaneceram inalterados enquanto que a condi¢gdo de 1 paciente
melhorou claramente (p. 175, tradugdo minha%6).

Em um estudo recente acerca dessas mdes/pais que estavam ministrando extrato
da maconha rico em CBD em seus filhos depois da histdria de Charlotte Figi nos Estados
Unidos, Porter e Jacobson (2013) entrevistaram pais “pertencentes ao grupo do Facebook
dedicado a compartilhar informacao acerca do uso do canabidiol enriquecido da cannabis
para tratar crises de seus filhos” (p. 574, traducdo minha®7). Entrevistaram 19 pais, sendo
gue “treze criangas tinham sindrome de Dravet, quatro tinham sindrome de Doose, e uma
tinha sindrome Lennox-Gastaut e outra epilepsia idiopatica” (p. 574, traducdo minha“8). E

os resultados foram:

|- “

% No original: “in 1973, Carlini first demonstrated the anticonvulsant effects of CBD, its absence of any clear
toxicity, and its lack of psychotropic effects” (Maa e Figi, 2014, p.784).

*® No original: “4 of the 8 CBD subjects remained almost free of convulsive crises throughout the experiment
and 3 other patients demonstrated partial improvement in their clinical condition. CBD was ineffective in 1
patient. The clinical condition of 7 placebo patients remained unchanged whereas the condition of 1 patient
clearly improved” (Cunha; Carlini et al, 1980, p. 175).

’’ No original: “belonging to a Facebook group dedicated to sharing information about the use of
cannabidiol-enriched cannabis to treat their child's seizures” (Porter e Jacobson, 2013, p. 574).

% No original: “thirteen children had Dravet syndrome, four had Doose syndrome, and one each had
Lennox—Gastaut syndrome and idiopathic epilepsy” (Porter e Jacobson, 2013, p. 574).
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Dezesseis (84%) dos 19 pais relataram uma reduc¢do na frequéncia das
crises de seus filhos enquanto tomavam canabidiol enriquecido da
cannabis. Desses, dois (11%) relataram completamente livres das crises,
oito (42%) relataram um ganho de 80% de reduc¢do na frequéncia das
crises, e seis (32%) relataram uma redugdo de 25 a 60%. Outros efeitos
benéficos como estarem mais espertos/alertas, melhora do humor e
sono. Efeitos secundarios incluem sonoléncia e fadiga (p. 574, tradugdo
minha%9).

Observa-se neste estudo com maes/pais do Facebook, que estavam utilizando o
extrato da maconha rico em CBD nos Estados Unidos, medicamento como os das familias
gue entrevistei, um numero significativo dos pais mencionaram as redugdes das crises
epilépticas, mas também notaram outras mudangas, como seus filhos mais despertos,
mais bem humorados e dormindo melhor. Como visto nos relatos das entrevistadas, a
melhora significativa estava sendo no “cognitivo”, cuja significancia dessa melhora era
ressaltada entre as maes do grupo. Considero que seja um efeito percebido a partir da
unido do grupo de mdes que conversavam entre si e compartilhavam os efeitos do éleo de
maconha rico em CBD como, por exemplo, usando a planilha de monitoramento. Alguns
relatos também recaiam na melhora do desenvolvimento motor da crianga, mesmo que a

melhora das convulsdes fosse um pouco menor.

4.5. Negociagdo com neurologistas

Conforme visto, foram as maes e pais que sugeriram a prescricdo e a tentativa do
CBD. Isso era o caminho inverso da prescricio convencional. Foucault (2014), em “O
nascimento da clinica”, destacou como o conhecimento cientifico da biomedicina foi se
formando. O “olhar” do médico junto com a linguagem se iniciaram na clinica do século
XIX. O hospital era o lugar institucionalizado como o espaco pedagdgico, onde o médico
ensinava ao aluno de medicina o quadro patolégico presente nos corpos adoentados

sobre os leitos. Uma educagdo do olhar e um discurso cientifico aos poucos se instituiam.

* No original: “Sixteen (84%) of the 19 parents reported a reduction in their child's seizure frequency while
taking cannabidiol-enriched cannabis. Of these, two (11%) reported complete seizure freedom, eight (42%)
reported a greater than 80% reduction in seizure frequency, and six (32%) reported a 25-60% seizure
reduction. Other beneficial effects included increased alertness, better mood, and improved sleep. Side
effects included drowsiness and fatigue” (Porter e Jacobson, 2013, p. 574).
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Dessa forma, o aprendizado da medicina ndo ficava restrito apenas a observa¢do de um
olhar informado pela experiéncia. A linguagem passou a ter um papel importante junto
com a descricdo daquilo que se via. Os sintomas eram vistos, registrados, comparados,
apontando para o percurso da doenga. A linguagem passou a complementar o olhar e ser
fundamental para a produgdo de um conhecimento cientifico e sua transmissdo. Nessa
dimensdo, o olhar, a escuta e o escrever formavam um conjunto de saber cientifico.
Foucault estudou extensivamente a episteme da clinica como uma pratica na qual um
novo objeto e novos sujeitos surgiram.

Percebe-se, no caso dessas familias, que o processo de observacdo dos sintomas e
descricdo das reacGes com o tratamento do canabidiol foram realizados pelas familias,
conforme a planilha de monitoramento descrita. Essa inversdo da ldgica convencional
possibilitou que as familias construissem uma expertise com o uso do CBD a qual os
neurologistas ndo tinham. Heloisa me confidenciou que a neurologista de seu filho, que
também era médica da maioria das criancas do grupo das 15 familias, pediu que Heloisa
passasse as dosagens de seu filho assim como das criangas do grupo que estavam
tomando CBD. Heloisa riu e disse: “Vé se isso é prescricao médica? A médica pede para os
pais a dosagem certa”. Isso demonstra o quanto era incipiente a prescricio médica em
torno do 6leo de maconha rico em CBD e o qudo ativas eram as mades e pais no
tratamento com o CBD.

O tratamento passou a ser ministrado com base nas informacdes trazidas pelas
maes/pais. Nessa dimensdo, “o poder se exerce em rede e, nessa rede, ndo sO 0s
individuos circulam, mas estdo sempre em posicdo de ser submetidos a esse poder e
também de exercé-lo” (Foucault, 2005, p. 35). Como a maioria dessas familias era da
classe média e possuiam nivel superior, conforme visto nos Capitulos anteriores, Boltanski

(2004) ajuda a refletir sobre essa relagdo entre médico e paciente.

Nas classes superiores, o médico pode fazer-se ouvir pelo doente e o
doente suscitar o interesse e mesmo a amizade do médico, porque eles
falam a mesma linguagem, tém os mesmos habitos mentais, utilizam
categorias de pensamento semelhantes e, enfim, sofreram a influéncia
da mesma forga formadora de habitos que é, no caso, o sistema
educacional (p. 53).
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Segundo Maximo (2015), o paciente que procurou e acumulou informagGes de seu
estado de saude com o “Dr. Google” podia encontrar no consultério

relagdo mais simétrica, onde a cldssica autoridade médica é colocada em
xeque na medida em que se reconhece a “racionalidade” do paciente
gue, munido de um conhecimento previamente construido acerca do seu
estado de saude, apela pelo seu engajamento no processo de diagndstico
e de tratamento (p. 31).

Nesse sentido, uma relagdo um pouco mais simétrica parecia em curso também
com essas familias e a neurologista em Jodo Pessoa/PB. Em um semindrio promovido pela
Comissdo de Seguridade Social e Familia da Camara dos Deputados, intitulado “Uso
medicinal do Canabidiol — CBD”, realizado no dia 18 de novembro de 2014, o professor e
pesquisador Elisaldo Carlini da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp) fez uma
apresentacdo relatando que ha 30 anos vinha pesquisando a maconha medicinal e
tentando convencer as autoridades brasileiras sobre os seus beneficios e ressaltou o quao
atrasado estava o Brasil nesse campo. Destacou o movimento dessas familias pelo acesso
ao CBD, que estavam vendo na pratica o beneficio da substancia em seus filhos: “Porque
na verdade é um absurdo, isto €, como é que a cultura popular também ndo apita nada no
terreno da ciéncia? Esta tudo errado e nds temos que comecar a discutir isso”, comentou
(Carlini, Elisaldo. [nov, 2014] Camara dos Deputados).

No entanto, o conhecimento dessas familias em torno do CBD era uma expertise
bem articulada e meticulosa conforme mostrei neste Capitulo. Assemelhava-se a um
estudo cientifico/clinico. Heloisa mencionou como os efeitos do CBD no corpo dos seus
filhos eram complexos e o quanto as mdes observavam, trocavam de marca de canabidiol
e continuavam a observar as rea¢Ges em seus filhos a medida que esbarravam na
facilidade em que os neurologistas queriam calcular a dose e prescrever. Percebe-se, por
um lado, como era meticuloso e detalhado o trabalho das maes e pais no monitoramento
das reacdes de seus filhos face ao CBD. Por outro lado, encontravam-se os médicos e a sua
agilidade de “calcular a dose e prescrever”. Dois movimentos antagénicos, o movimento
mais lento e trabalhoso das familias e a rapidez e pragmatismo dos médicos. Heloisa

também ressaltou que a maconha medicinal possuia uma outra abordagem terapéutica:
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Porque a maconha medicinal € um novo jeito de se fazer medicina.
Inclusive, eu acho que os médicos vao ter uma dificuldade muito grande.
Primeiro, porque tem pesquisador/médico que quer produzir o sintético
[medicamento]. Eu sei que quando esse sintético for produzido, os
neurologistas em massa vao querer prescrever sintético para os meninos
e eu ndo quero dar para Henrique o sintético porque eu estou
percebendo que de um 6leo para outro ele tem uma mudanga muito
grande. E eu sei que isso é por conta dos outros canabindides. Nao é
100% CBD. N&ao vai adiantar eu dar canabidiol puro para esse menino.
Isso é um embate que a gente vai travar 13 na frente com esses médicos.
Por que? Eles sdo treinados a atender um volume muito grande de
pessoas, a fazer calculo de dose, a prescrever e pronto. Nao deu certo
esse, tira, coloca esse outro. Como se fosse uma coisa matematica. O
mais padronizado possivel. E com maconha medicinal ndao funciona desse
jeito. E ndo funciona ndo é porque ndao tem pesquisa, é porque nao
funciona mesmo. O organismo reage diferente. E o sistema
endocanabindide. Tem um amigo nosso que diz que tem que ser
desenvolvida uma outra medicina para enxergar isso. A gente esta
comecgando a observar que as criangas que sdao mais agitadas e tém um
espectro autista muito forte, decorrente das crises, ficam melhor tanto
no controle de crises como no estado geral com o dleo, esse da
Apothecary, que tem mais CBD. Tem mais CBD pelo menos na
informagdao do fabricante. J4 as criangcas como Henrique que sdao mais
hipotonicas, sdo mais molinhas, sdo mais paradinhas, estdao ficando mais
ativas e sem crise com a seringa. E uma medicina diferente.

Heloisa destacou a importancia de um acompanhamento personalizado para cada
crianca. Good (1994), no capitulo “How medicines constructs its objects”, mostrou como
era a formacdo dos estudantes de medicina norte-americanos nos anos 80/90,
principalmente, a formacdo clinica. Embora aqueles alunos escolhessem a carreira tendo
em vista o sonho poético de cuidar e curar as pessoas, o cotidiano do curso acabava
minando esse lado mais romantico. Isso ocorreu porque os anos de pratica do curso de
medicina treinavam o olhar, voltando-os a doenca e a fisiologia do corpo humano. Mesmo
assim, Good indica que a soteriologia (estudo da salvacdo humana) estava presente na
formacgdo. Mas a maneira como os alunos eram treinados a olhar, escrever e falar era toda
moldada para a entrada na carreira médica. Por exemplo, no que concerne ao modo de
olhar de um aluno de medicina, os alunos relataram que a maneira como passaram a ver
as pessoas mudaram com o decorrer das aulas nos dois primeiros anos do curso por causa

das aulas de anatomia e fisiologia. Eles ndo viam mais pessoas se relacionando, mas sim
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corpos e suas conformagdes. Entretanto, Good ndo considera que a anatomia tira o
carater humano das pessoas, mas constréi um conhecimento importante para o futuro
médico. A importancia da bioquimica também foi ressaltada. Assim, uma linguagem
propria da formacdo médica, principalmente, dos dois primeiros anos possibilitou a
construcdo de um olhar distinto pelos alunos de medicina:

Se aprender a ver de uma maneira nova é fundamental para a
construcdo dos objetos da medicina durante os dois primeiros anos de
educacdao médica, aprender a escrever e falar sao fundamentais durante
os primeiros anos de treinamento clinico (p. 76 tradugdo minhat00),

Depois dos dois anos iniciais da formagcdo médica, os alunos comegavam o seu
aprendizado no hospital se relacionando com residentes e médicos. Nesse momento, os
alunos aprendiam a construir o doente como paciente. E aprender a escrever passava a
ser fundamental. Na anamnese, o aluno aprendia a estruturar sua mente a fazer
perguntas essenciais (falar) a fim de construir a pessoa como paciente. Como médicos
iriam ler o que o estudante de medicina escreveu sobre o paciente, era necessario
aprender a escrever sinteticamente. Portanto, as informacdes essenciais sobre o paciente
deveriam ser descritas na medida em que “ndo estava entrevistando pacientes, mas
apresentando pacientes”. (p. 78, traducdo minhal®l). Assim, “aprender o que sdo ‘as
coisas importantes’ e como apresenta-las de uma forma convincente é central para se
tornar um médico” (p. 79, traducdo minhal02), E esse aprendizado focava apenas a doenca
e sua reclamacdo. “A pessoa, o assunto do sofrimento, é representado como o local da
doencga e ndo como um agente de narrativa” (p. 80, traducdo minhal93). Nesse horizonte,

os alunos de medicina eram formados a prestar atencdo a patologia e medicar, ou seja,

199 No original: “If learning to see in a new way is fundamental to the construction of the objects of medicine

during the first two years of medical education, learning to write and speak are critical during the early years
of clinical training” (Good, 1994, p. 76).

% No original: “are not interviewing patients but presenting patients” (Good, 1994, p. 78).

%2 No original: “Learning what "the important stuff" is and how to present it in a persuasive way is central to
becoming a physician” (Good, 1994, p. 79).

% No original: “The person, the subject of suffering, is represented as the site of disease rather than as a
narrative agent” (Good, 1994, p. 80).
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reconhecer a doenca e prescrever. O que gerava como consequéncia “a falta de atencao
para o mundo da vida do paciente” (p. 80, tradugdo minhal04),

Era isso que Heloisa estava chamando a aten¢do quando mencionou a necessidade
de uma outra medicina diante da maconha medicinal e sua complexidade quanto a
porcentagem de canabidiol, a presenca dos outros canabindides, as diferentes marcas. E
também o manuseio desse medicamento na medida em que era preciso diluir em 6leos
(azeite de oliva, 6leo de coco ou TCM), ou seja, o medicamento também interagia com
outros 6leos. Sem contar o sistema endocanabindide do corpo humano que interagia e
processava os canabindides ingeridos. Nesse horizonte, entender o mundo em que o dleo
de maconha rico em CBD fazia sentido era condicdo sine qua non para uma pratica médica
em torno da maconha medicinal. O que quero dizer é que ndo era apenas entender a
doenca e medica-la, mas sim compreender a complexidade do 6leo de maconha rico em
CBD e sua relacdo com as criangas, pois cada crianca respondia ao medicamento de uma
forma singular.

Em contrapartida, essas informagdes obtidas surgiram e se acumularam porque o
grupo dos familiares paraibanos aderiu ao tratamento do CBD e tinha o apoio uns dos
outros nas frequentes reunides onde eles se encontravam. Nesse horizonte da
importancia do grupo para a adesdo ao tratamento, Picelli e Diaz-Bermudez (2014)
narraram os beneficios de dois grupos de ajuda as pessoas com Aids em Brasilia para a
ressignificacdo da doenca e a adesdo ao tratamento. Rossi e Pereira (2014) também
abordaram a adesdo ao tratamento da Aids em pesquisa realizada em Francisco Morato,
um suburbio pobre ao norte de S3o Paulo, e concluiram que “os dilemas da adesdo nao
sdo exclusivamente relacionados aos medicamentos ou mesmo a biomedicina” (p. 494).
Ha aspecto social de interacdo entre as pessoas como a “busca de formas de associacdao”
(p. 494) que devem ser levados em conta assim como toda uma rede de humanos e nao
humanos que fazem parte da adesdo. Nesse horizonte, foi possivel observar neste
Capitulo o quanto essas mdes e pais se falavam entre si, faziam reunides, trocavam

informacdes via redes sociais, telefonemas e mensagens. E também se relacionavam com

% No original: “One result is the inattention to the lifeworld of the patient” (Good, 1994, p. 80).
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as familias precursoras do CBD no Brasil.

4.6. Rede de solidariedade

Heloisa comentou a respeito dessa unido do grupo: “Aqui a gente se encontra,
compra um bolo e conversamos. Dividimos nossas experiéncias com nossos filhos e nos
apoiamos”. Uma rede de solidariedade também foi estruturada. Quando fui entrevistar
Sandra, ela logo comentou sobre a angustia que sentia, pois o CBD de Julia estava no fim.
E contou que escreveu sobre isso no grupo do whatsapp. Como Julia ja era adulta,
precisava de uma quantidade maior do medicamento. Sandra disse que, também via
mensagem de celular, uma outra mae do grupo informou que se disporia a Ihe doar o CBD
de sua filha. E pontuou: “Eu vou pegar um pouco, é claro que ndo pego todo o CBD da
mae”. Falou também que ja havia feito isso com outra mde de Jodo Pessoa e que ela
ressarcia a mae que estava colaborando, porque, afinal, o CBD tinha um custo alto e era
preciso ser justa nesse sentido. O interessante é que no dia seguinte da entrevista com
Sandra, me encontrei com Lucia, que havia Ihe passado o medicamento. Lucia comentou:
“Ontem veio uma mde buscar um pouco do CBD da minha filha porque ela é
pequenininha, toma menos CBD e costuma durar mais tempo”. Do mesmo modo, Carolina
comentou que precisou de CBD porque ela havia realizado a compra, mas sua encomenda
ainda ndo havia chegado. E, dessa vez, foi Sandra quem cedeu um pouco do CBD de sua
filha para Carolina. Percebe-se que Sandra ao mesmo tempo que precisou do CBD
também realizou o movimento de ceder o medicamento para outra mde, em outra
ocasido.

J4 Shirley comentou que era mais comum dar o CBD de seu filho porque ela
demorava a aumentar a dose de Eduardo uma vez que o quadro dele piorava se
aumentasse muito a dose. Por causa disso o CBD de Eduardo sobrava se comparado com o
de outras mades que, ao terem respostas positivas com os filhos, precisavam
sucessivamente aumentar a dose. Susana também relatou essa rede de solidariedade:

O ultimo CBD que eu comprei foi de um pai que tinha em estoque. Na

primeira compra que fez, ele comprou muitas seringas, ai, a gente
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precisava urgente da seringa e eu perguntei quem tinha seringa no grupo
do whatsapp e o pai disse que poderia vender as que ele tinha em casa.
Foi bem rapido porque a gente saiu de casa, foi até a casa dele,
compramos a seringa na mao dele. A gente ndo comprou pela internet
porque leva uns 15, 20 dias para chegar. Eu quase me desespero nessa
época. Eu disse: “Vai acabar e ndo vai dar tempo para chegar”. Ai foi
guando o pai cedeu essa compra para gente. Mas sempre tem no grupo:
“T4 acabando. Ah! Leva o meu. Quando chegar o teu, tu me devolve”.
Sempre é assim.

Nessa dimensdo, Mauss ([1924] 2003), no “Ensaio Sobre a Dadiva”, chamou
atencdo para o dar, o receber e o retribuir, ou seja, para as trés instancias da troca. Na
concepgao do autor, as trocas produziam alianga entre as pessoas, sejam relagdes
matrimoniais, econémicas, politicas, diplomaticas, juridicas e religiosas. A dadiva estava
presente nessas relagdes, o dar, receber e retribuir consistiam em ag¢des das pessoas que
geravam as aliancas, e, dessa forma, formavam um elo de ligacdo.

Nesse sentido, Mauss ([1924] 2003) concebeu a andlise da dadiva ndo apenas pelo
prisma do dar, receber e retribuir presentes e, consequentemente, a formac¢do das
aliancas. Também analisou a fusdo de almas ao observar o direito maori, no caso. No
direito maori, as coisas trocadas possuiam um hau e o mana. Hau consistia na alma que
acompanhava a coisa dada, por isso o presente recebido tinha um movimento proprio,
pois possuia alma. J& o mana consistia no empoderamento humano indicando poder. A
fusdo de almas gerava um vinculo juridico, pois aquilo que era trocado tinha um
movimento préprio. Nessa concepg¢do, havia uma movimentacao das coisas trocadas, pois
eram movidas pela alma daquele que presenteou. As relagGes sociais eram estabelecidas
tendo em vista o contrato firmado pelas pessoas ao receberem e retribuirem alguma
coisa. “As dadivas circulam, como vimos, na Melanésia e na Polinésia, com a certeza de
gue serdo retribuidas, tendo como ‘garantia’ a virtude da coisa dada que é, ela prépria,
essa ‘garantia’ ”( p. 236).

Embora os familiares tivessem estruturado essa rede de solidariedade, as familias
se queixavam da dificuldade de, depois da compra do medicamento na internet, o CBD
chegar até suas casas. Na fala de Susana, observa-se que a encomenda podia demorar de

15 a 20 dias para chegar. Algumas vezes, os familiares de Jodo Pessoa compravam o CBD
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juntos, mas isso ndo era uma regra. O caso de Raissa, moradora do bairro Valentina, era
singular. Ela era da classe popular e tinha dificuldade de comprar o CBD porque nao tinha
cartdo de crédito internacional. Quem costumava comprar para ela era Heloisa e depois
Raissa a ressarcia. Raissa disse que tinha apoio financeiro de sua familia para a compra do
CBD. Sua familia fez uma “vaquinha” para ajudar sua filha, Duda. E também confidenciou
gue o médico sO prescrevia medicamento caro para Duda e ela falou para o médico que
ndo tinha condicBes de pagar. Foi quando o médico disse que ela tinha direito a um
beneficio do governo por causa da doenca rara e grave de Duda. Ela procurou o Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS) para ter o direito, foi atras de advogado na defensoria
publica e conseguiu o beneficio, que foi retroativo desde quando Duda ficou doente, que
no primeiro més de nascida contraiu infeccdo urinaria, foi internada e na UTI pegou
pneumonia e, aos oito meses de idade, comecou a ter convulsdo e foi diagnosticada,
como visto no Capitulo anterior. Raissa comentou: “Por conta de tudo isso que aconteceu
com Duda, a gente conseguiu comprar a casa onde moramos hoje, a gente deu entrada na
casa e deixamos de pagar aluguel”.

A outra mae da classe popular, Rogéria, de Campina Grande/PB, tampouco tinha
condicbes financeiras para a compra do CBD. Ela disse que estava na justica para
conseguir o beneficio do governo por conta da deficiéncia de seu filho. Comentou que a
compra que ela fez do CBD “seringa” foi com a ajuda do pessoal da loja onde trabalhava.
Ela recebeu o medicamento, mas acabou ndo usando, pois disse que preferiu vendé-lo
para outra mae, a Isabela, que comentou no grupo do whatsapp que estava precisando.
Eu ndo compreendi por que Rogéria havia vendido o CBD de seu filho e perguntei para ela,
gue me respondeu que estava muito angustiada de ndo saber o diagndstico dele. Assim,
com o dinheiro da venda do CBD, ela pagou um exame para seu filho na tentativa de o
exame detectar o que ele tinha, mas, infelizmente, ainda ndo foi dessa vez que Rogéria
conseguiu o diagndstico dele.

Em contrapartida, essas familias conseguiram um feito muito importante. No dia
20 de fevereiro de 2015, foi publicado no Diario do Ministério Publico Federal o Termo de

Compromisso de Ajustamento de Conduta onde o Estado da Paraiba representado pela
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Secretaria de Estado de Saude se comprometeu a fornecer gratuitamente o CBD as 15
familias por tempo indeterminado (Brasil, 2015b). Mas, infelizmente, o compromisso do
Estado em fornecer o medicamento ainda ndo havia sido efetuado. Em junho de 2015, o
procurador-geral do estado se recusou a assinar o termo alegando falta de recursos.
Entretanto, pode ser que eles consigam mais a frente porque sdo articulados e o
procurador que fez a liminar para eles conseguirem na justica o direito ao CBD e que
também assinou o termo abracou a causa dessas familias de uma forma comovente. Em
conversa com Lucia no dia 19 de outubro de 2015, ela mencionou que estavam juntando
documentos pedidos pela juiza para conseguirem honrar o termo. E afirmou que a
expectativa era de conseguirem no ano de 2016. Percebe-se como esse termo foi mais um
feito da forca do grupo.

A rede de solidariedade se fazia, na maioria das vezes, em torno do CBD e ela
envolvia sim o pagamento em espécie daquela mde que estava precisando do
medicamento que ia ao encontro da que cedia o CBD. Mauss ([1924] 2003) indica que “a
dadiva implica necessariamente a noc¢do de crédito” (p. 237). Ou, entdo, ocorria a
devolucdo da quantidade que havia sido pega, ou seja, a mae ressarcia com a mesma
guantidade recebida quando da chegada da sua encomenda. Em contrapartida, essa rede
de solidariedade era vista pelos interlocutores como indo além do medicamento
canabidiol e além do grupo das 15 familias da Paraiba. Por exemplo, as familias também
trocavam os medicamentos anticonvulsivantes que estavam no mercado, porque “alguns
deles desapareceram do mercado, ai tem uma mae que ta |3 aperreada, ai tem um ou
outro aqui que tem uma caixa sobrando, e eu digo: ‘fulano, eu posso te mandar, qual é
teu endereco?’ ”, de acordo com Fernando. E ele completou:

A gente criou um movimento que traz um conteudo politico, porque as
pessoas tomam consciéncia disso, da importancia que tem e do sentido
gue tem na sociedade essa cultura de preconceito a ser vencida. Tem
politicas publicas que precisam ser criadas, tem o apoio, tem o paciente
de maconha medicinal, tem um preconceito a ser superado. Um monte
de coisa que a gente tem que dar um conteudo politico, mas sem perder
essa relagdo, eu e tu. Estar junto, ser pai, ser mde e continuar se
solidarizando, ser paciente. As vezes uma mae escreve Nnos nossos
contatos de redes sociais que estd triste e desanimada e outras maes e
pais escrevem dando forga, atenc¢do, carinho. Isso é uma troca
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sensacional e é uma troca com maes e pais do Brasil inteiro porque as
redes sociais unem pessoas de norte a sul do Brasil. Entdo, eu acho que é
essa coisa que sustenta. Eu acho que a grande histéria é que a gente
criou uma rede que tem um conteudo politico, mas sem perder uma
relagdo pessoal eu e tu muito forte e que a rede de solidariedade é algo
gue permeia o grupo, mas é muito entre as pessoas também, sabe. Isso é
muito importante. E sustenta. E eu percebi que sustenta qualquer
movimento. Se os movimentos sociais, por exemplo, se num sindicato a
gente se tratasse dessa maneira, a gente estaria menos vulneravel a
guestdes de poder, a lucro, a dinheiro, essa coisa, porque a gente estaria
formado por essa relagao. Essa relagdo construida, esse caminho, que a
gente chama a causa.

Fernando retratou bem na sua fala esse movimento maior do canabidiol que uniu
pessoas do Brasil inteiro para ter acesso ao medicamento. Mas esse movimento, além de
unir, ele fortaleceu as pessoas em prol da saude, em prol da alianca, em prol de uma rede
de solidariedade. Na sua fala, o movimento criado continha um conteudo politico na
medida em que o direito a cidadania era reivindicado para seus filhos terem acesso ao
6leo de maconha rico em CBD que fornecia qualidade de vida. E possivel observar também
gue, ao longo da luta politica, as maes e pais ativistas foram mudando de papeis, pois em
alguns momentos eram pais e maes, assim como eram solidarios e também pacientes. E o
movimento formado por essas familias foi extrapolado na fala de Fernando sendo
comparado com os movimentos sociais, como o sindical, que, se fosse estruturado em
torno da solidariedade, muitos “vicios” humanos poderiam perder sua forca na medida
em que a solidariedade unia, acalentava, agregava, apoiava, fortalecia e muito mais.

Em dezembro de 2014, foi fundada a Associacdo Brasileira de Cannabis Medicinal,
AMA+ME, onde a maioria dessas maes/pais entrevistados, seja no Rio de Janeiro, seja na
Paraiba, seja em Brasilia, era filiada. Sendo que algumas dessas maes/pais atuavam como
dirigentes da Associacdo. Quando estive entrevistando essas familias, principalmente em
fevereiro de 2015, a AMA+ME tinha sido recém-fundada e o meu objetivo ndo era focar a
associacdo, mas o movimento anterior, onde eles ainda eram apenas maes e pais unindo
forgas para terem acesso ao CBD. E essa unido de forgas proporcionou a criagdo desse
movimento tdo bonito de unido e solidariedade que transcendeu as esferas geograficas do

Nnosso pais.
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Portanto, considero que o cuidado dessas familias com seus filhos, a forca do
grupo juntamente com a rede de solidariedade estruturada em torno foram
preponderantes para essas familias aderirem ao tratamento com o dleo de maconha rico
em CBD assim como permanecerem no tratamento na medida em que os resultados
percebidos por essas familias também se deram gracas as trocas de informacgOes
realizadas. Uma vez que o CBD atuava além das convulsdes. O fato de essas familias serem
detentoras de uma expertise no uso da maconha medicinal, principalmente do CBD,
proporcionou que elas dialogassem e negociassem com neurologistas, que passaram a
reconhecer uma expertise propria dessas familias. O que configura uma relacdo de uma
certa forma um pouco mais simétrica com os especialistas. Tal como acentuou Heloisa,
seria preciso uma outra medicina para atuar no campo da maconha medicinal.

Termino esse trabalho trazendo um trecho de Mauss ([1924] 2003) onde o autor
fez uma observacdo acerca do principio da solidariedade, da dadiva:

Com isso se voltard, em nossa opinido, ao fundamento constante do
direito, ao principio mesmo da vida social normal. Convém que o cidadao
ndo seja nem demasiado bom e subjetivo demais, nem demasiado
insensivel e realista demais. E preciso que ele tenha um senso agudo de
si mesmo mas também dos outros, da realidade social (e havera, nesses
fatos de moral, uma outra realidade?). Ele deve agir levando em conta a
si, os subgrupos e a sociedade. Essa moral é eterna; € comum as
sociedades mais evoluidas, as do futuro préximo, e as sociedades menos
educadas que possamos imaginar. Tocamos a pedra fundamental. Nem
mesmo falamos mais em termos de direito, falamos de homens e de
grupos de homens, porque sdo eles, é a sociedade, sao sentimentos de
homens de carne, osso e espirito que agem o tempo todo e agiram em
toda parte (p. 299).
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COMENTARIOS FINAIS

Adiante faco uma breve apresentacdo de alguns trabalhos que trataram sobre o
ativismo politico de pacientes. Partindo de andlise de relatos de mulheres com
endometriose em um blog na internet e a reunido dessas mulheres no sentido da
biossociabilidade, Sevilla (2013) considerou que

esses relatos também podem ser entendidos como agdo politica que visa
através dos seus testemunhos “comprovar” a doenga e o sofrimento
dessas mulheres, dando visibilidade e contribuindo na luta por
reconhecimento e legitimidade, conforme uma estratégia da
biolegitimidade (p. 49).
Do mesmo modo, Gregoric (2013), no artigo sobre o ativismo politico das pessoas
com Aids em Buenos Aires, concluiu que,

no espago dos mundos locais onde transcorre o cotidiano dos conjuntos
mais precdrios afetados pelo HIV, se funda e reproduz uma
biossociabilidade a partir da qual se criam demandas em busca de uma
existéncia mais digna (p. 13).

Ja Valle (2013) chamou a atencdo no artigo sobre o ativismo das pessoas com HTLV
acerca dos dilemas da participacdao. Embora os ativistas lutassem por mais visibilidade, os
pacientes tinham dificuldade de aderir ao movimento, um dos motivos era o estigma em
torno da doenca. Entretanto, o ativismo politico de pacientes com HTLV estava
conseguindo diminuir a “invisibilidade” e conquistando acesso ao governo e as pesquisas
cientificas.

Em outra reflexdo de Valle (2015) sobre o ativismo brasileiro da Aids, “as pessoas
afetadas pela epidemia engajaram-se em socialidade, formacdo identitaria e na definicao
de amplas demandas judiciais, politicas e de saude, que tiveram um ativismo biossocial
particular como sua principal forma de mobilizacdo coletiva” (p. 28). Assim, “enquanto
‘pessoas vivendo com HIV’ foram definidas como uma coletividade biossocial aqui, eles
também constituem uma comunidade politica que tem lutado por direitos e cidadania” (p.

63, traducdo minha'®).

1% No original: “While "people living with HIV" have been defined as a biosocial collectivity here, they also
constitute a political community that has struggled for rights and citizenship” (Valle, 2015, p. 63).
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E, no que concerne ao acesso a farmacos, Biehl e Petryna (2011) destacaram que a
procura por terapias farmacoldgicas configura um aspecto importante, sendo o “carro
chefe”, do ativismo politico dos pacientes com Aids e do ativismo global em torno da
saude. Obtendo respostas positivas de politicas publicas nacionais, internacionais e do
mercado.

Ao longo desta pesquisa, foi possivel observar que muitas dessas mdes ja eram
protagonistas desde o momento da obtencao do diagndstico de seus filhos, na medida em
gue elas eram pacientes ativas em torno do adoecimento deles, pois algumas filmaram e
outras contavam a quantidade de vezes que seus filhos tinham convulsdo e mostravam
aos médicos. Destaco também o valor dado aos especialistas e exames para se chegar ao
diagnodstico, o que colabora para o poder biomédico legitimado na sociedade
contemporanea.

Com a possibilidade terapéutica do canabidiol se tornando mais acessivel a
populagcdo com a incipiente industria em torno da maconha estruturada nos Estados
Unidos, conforme legalizacdo em alguns Estados norte-americanos (Maa e Figi, 2014),
algumas familias brasileiras recorreram a essa alternativa terapéutica, embora ainda com
entraves para o acesso porque precisavam da prescricdo médica de uma substancia
proscrita a época. Houve papel importante de Marta, que se tornou uma das primeiras
ativistas pelo acesso ao medicamento. Depois, o caso de Denise e a midia com suas
reportagens e filmes. O judiciario foi um ator significativo nas demandas por acesso ao
medicamento e as redes sociais também. As familias paraibanas uniram forgcas com Marta
e Denise e a luta para a Anvisa e o CFM se pronunciarem ocorria no Congresso Nacional,
nas ruas, na internet, mas érgdos colocaram entraves para tornar acessivel o CBD. Nos
eventos publicos onde algumas familias se apresentavam, algumas maes lancaram mao de
uma retodrica de manifestacdo do sofrimento nos discursos publicos e também era comum
passarem um video de seus filhos convulsionando, sendo o objeto técnico de tradugdo do
qgue elas e outras familias sofriam todos os dias. Contudo, o ativismo politico dessas

familias conseguiu que a Anvisa reavaliasse o processo de reclassificacdo do CBD e a
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agéncia o reclassificou com argumentos que possibilitaram a construcdo social do
“mocinho” da maconha. O CFM também reagiu ao ativismo e soltou uma resolucdo sobre
0 uso compassivo do CBD em pacientes com epilepsia refratarias a tratamento
convencional, embora criticada pelos familiares.

O ativismo proporcionou que essas maes e pais detivessem um conhecimento
sobre o 6leo de maconha rico em CBD que nenhum médico obtinha. E esses familiares
elaboraram uma expertise, quase um estudo clinico, para observar os efeitos terapéuticos
do CBD. Acredito que o incomodo dessas familias em submeter seus filhos a um estudo
clinico pedido por um érgao de classe girava em torno do fato de estar em construgdo um
documento (planilhas de conversdo de dose e de monitoramento) para ser encaminhado
aos orgdos competentes feito pelos proprios ativistas.

Essas familias eram pacientes t3o ativos que a continuidade de adesdo ao
tratamento se devia as trocas de informagdes, tanto pessoalmente quanto via mensagens
telefébnicas e internet, pois esse didlogo ressaltava a importdncia da melhora do
“cognitivo”, sendo uma categoria central no sintoma de monitoramento dos efeitos de
bem-estar percebido nas criangas com o uso do CBD. Cabe ressaltar que a midia
enfatizava apenas o CBD atuando no controle das “convulsGes”, o que podia gerar uma
expectativa na melhora delas. Mas na pratica do uso do CBD, os efeitos percebidos
estavam relacionados com o “cognitivo” e, com menos intensidade, na melhora do
desenvolvimento motor da crianga e das “convulsGes”. Muito dessa observacdo vinha,
além do cuidado com seus filhos, da unido e solidariedade entre as familias.

O trabalho com as familias que utilizavam o 6leo de maconha rico em CBD como
uma terapia ndo deve jamais se findar com esta pesquisa. Novas pesquisas devem e
precisam ser realizadas em torno da maconha medicinal. Acredito que pesquisas futuras
apropriando-se da observacdo participante contribuirdo com o tema, pois aponto o uso de
entrevistas como uma limitacdo desta pesquisa. Também indico novas perguntas para
futuras pesquisas: como essas familias estariam se organizando e se estruturando agora
gue possuem uma associacdo? Como a associacao estaria atuando no dia-a-dia do

paciente de maconha medicinal? Como seria a atuacdo da associacdo em torno das
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pesquisas cientificas sobre maconha medicinal e seu relacionamento com universidades e
institutos de pesquisas? Como estariam se adaptando com a questao da densidade da
pasta do CBD que mudava de acordo com os lotes? Quais outras marcas e porcentagens
de CBD estariam sendo utilizadas pelas familias? Como seria 0 manuseio dessas outras
marcas e porcentagens? Como estaria configurada a producdo nacional do dleo de
maconha rico em CBD? O que as familias achavam da produgdo nacional? J4 adquiriram o
CBD da producgdo nacional?

Também seria interessante futuros trabalhos com os profissionais da saide como
os fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e com os médicos uma vez
gue a prescricao com o 6leo de maconha rico em CBD era incipiente. Portanto, indico
algumas perguntas: como estaria configurado o interesse da categoria médica em torno
do debate e discussdo académica da maconha medicinal? Nos congressos académicos, os
familiares estariam tendo voz ativa? Ou seja, haveria uma valorizacdo do conhecimento
do paciente? E nos consultérios, essa relagdo um pouco mais simétrica estaria em curso?

As perguntas ndo param por aqui. O campo é amplo e suscita muitos
guestionamentos. Aprendi muito com essas familias e toda a sua luta. Algo que se
destacou aos meus olhos foi a persistente valorizacdo da vida na medida em que a
melhora da qualidade de vida de seus filhos compreendia a luta em torno do CBD. Ao
mesmo tempo também aprendi que o ativismo fortalece as pessoas e a unido e a
solidariedade tornam o cotidiano menos penoso e um pouco mais prazeroso, leve além de

possibilitar aprendizado.
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ANEXO 1. Lista de descricdo de cada uma das sindromes das criangas,
adolescentes e adultos das familias entrevistadas

Microcefalia

“A microcefalia € uma doenca em que a cabeca e o cérebro das criangas sdo menores que
o normal para a sua idade, influenciando o seu desenvolvimento mental [...] A
microcefalia é uma doenga grave, que ndo tem cura, e a crianga que a possui pode
precisar de cuidados por toda a vida, sendo dependente para comer, se mover e fazer
suas necessidades, dependendo da gravidade da microcefalia que possui e se ela possui
outras sindromes além da microcefalia [...] As criancas com microcefalia podem ter graves
consequéncias como: atraso mental; déficit intelectual; paralisia; convulsdes; epilepsia;

autismo; rigidez dos musculos” (Beltrame, [s.d]).

Sindrome CDKL5

A sindrome CDKL5, também conhecida como sindrome de Rett atipica, € uma doenca rara,
genética e causa desarranjos neuroldgicos. Compromete de modo progressivo as funcoes

cognitiva e motora.

Sindrome de Dandy Walker

“Sindrome de Dandy Walker consiste em uma ma formacdo cerebral congénita que
acomete o cerebelo e os espacos repletos de liquido circunvizinhos a ele” (Meldau, [s.d]).
Sendo um dos seus sintomas as convulsdes.

Sindrome de Dravet

Sindrome de Dravet ou epilepsia mioclonica severa da infancia € uma doenca rara e de

causa genética. Compromete o desenvolvimento cognitivo e motor. As crises epilépticas
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refratarias a medicamentos antiepilépticos iniciam no primeiro ano de vida.

Sindrome Lennox-Gastaut

“Sindrome Lennox-Gastaut € um tipo raro de epilepsia da infancia, caracterizado
primariamente por convulsdes frequentes, de diversos tipos, que geralmente nao
melhoram completamente com os medicamentos anticonvulsivantes. Costuma ocorrer
nos primeiros anos de vida, e vir acompanhada de disfuncbes cognitivas, atraso do

desenvolvimento neuroldgico e psicomotor das criangas afetadas” (Miranda, 2014).

Sindrome de Rett

“A sindrome de Rett é uma doenca neuroldgica que afeta principalmente o sexo feminino
(aproximadamente 1 em cada 10.000 a 15.000 meninas nascidas vivas), em todos os
grupos étnicos. Clinicamente é caracterizada pela perda progressiva das fungoes
neuroldgicas e motoras ap6s um periodo de desenvolvimento aparentemente normal,
gue vai de 6 a 18 meses de idade. Apos esta idade, as habilidades adquiridas (como fala,
capacidade de andar e uso intencional das maos) sdo perdidas gradativamente e surgem
as estereotipias manuais (movimentos repetitivos e involuntarios das maos), que é

caracteristica marcante da doen¢a” (Monnerat, 2009, p.1).

Sindrome de West

Sindrome de West tem “inicio, em geral, entre 3 meses e 1 ano (desde o nascimento até 4
anos); espasmos repetidos em grupos; hipsarritmia; deterioracdo cognitiva; causas
varidveis: malformacoes cerebrais difusas; lesdes cerebrais multifocais; como esclerose
tuberosa; lesdes focais; formas idiopaticas ou provavelmente sintomaticas” (Yacubian,

2002, p. 62).

188



ANEXO 2. Documentos necessarios para o pedido de importacao de
medicamentos sujeitos a controle especial para pessoa fisica

Os documentos devem ser entregues para a Anvisa no seguinte email:

med.controlados@anvisa.gov.br.

1) Prescricdao médica contendo obrigatoriamente nome do paciente, o nome comercial do
medicamento, posologia, quantitativo necessario, tempo de tratamento, data, assinatura

e carimbo do médico — com o Conselho Regional de Medicina — CRM;

2) Laudo médico contendo a Classificacdo Internacional de Doencas - CID - e nome da
patologia, descricdo do caso, justificativa para uso de medicamento ndo registrado no
Brasil, em comparacdo com as alternativas terapéuticas ja existentes registradas pela

Anvisa;

3) Termo de responsabilidade (Anexo 3) assinado pelo médico e paciente/responsavel

legal;

4) Formulario (Anexo 4) de solicitacdo de importacdo de medicamentos proscritos de

medicamentos sujeitos a controle especial preenchido e assinado pelo paciente ou

responsavel legal.
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ANEXO 3. Termo de responsabilidade para utilizagdo excepcional de
medicamentos

_!. L Agéncia Nacional
B de Vigilancia Sanitaria

Termo de Responsabilidade / Esclarecimento para a utilizacdo excepcional de
medicamento a base de substancias sujeitas a controle especial sem registro no Brasil

A ser preenchido pelo (a) médico (a):

Eu, Dr.(a) , registrado (a) no Conselho Regional de

Medicina do Estado sob o numero telefone e-mail
sou o responsavel pelo tratamento e acompanhamento do

(a) paciente do sexo com idade de anos completos,

com diagndstico de para quem estou indicando o

MEDICAMENTO a base de

1. Informei ao paciente/responsavel legal que este produto ndo possui registro no Brasil,

portanto, ndo possui a sua seguranga e eficacia avaliada e comprovada pela Anvisa,
podendo causar reagoes adversas inesperadas ao paciente.

2. Informei ao paciente/responsavel legal que este produto € de uso estritamente pessoal e
intransferivel, sendo proibida a sua entrega a terceiros, doag¢ao, venda ou qualquer outra
utilizacao diferente da indicada.

3. Informei que a copia do Oficio emitido pela Anvisa deve ser mantida junto ao PRODUTO,
sempre que em transito, dentro ou fora do Brasil.

Assinatura e carimbo do (a) médico (a): C.R.M.:

Data: / /

A ser preenchido pelo paciente ou responsavel legal:

Eu, , paciente / responsavel legal pelo paciente acima
citado, carteira de identidade n° orgao expedidor residente
a bairro cidade

estado telefone e-mail , recebi

pessoalmente as informagdes do(a) prescritor (a) sobre o tratamento e:

[ ldeclaro que entendi as orientagées prestadas e vou segui-las. Entendo que este
produto é s6 meu e que nao devo passa-lo para ninguém.

Assinatura:

Data: / /
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ANEXO 4. Formulario de solicitagdo de importacao excepcional de
medicamentos

FORMULARIO DE SOLICITACAO DE IMPORTAGAO EXCEPCIONAL DE MEDICAMENTOS SUJEITOS A

CONTROLE ESPECIAL
1. IDENTIFICAGAO DO PACIENTE:
Nome*: Data de nascimento*:
RG: CPF:
Endereco*: CEP*:
Telefone*: Celular:
E-mail*:

* campos obrigatdrios.

2. IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL LEGAL (se aplicavel):

Nome*: Data de nascimento*:
RG*: CPF*:

Endereco*: CEP*:

Telefone*: Celular:

E-mail*:

* campos obrigatdrios.

3. DESCRIGCAO DO MEDICAMENTO:
Nome Comercial*:

Nome e concentragdo do principio ativo*:
Nome e endereco da Empresa Fabricante*:
Férmula*:

Apresentacao*:

Quantidade a ser importada*:

* campos obrigatdrios.

4. DOCUMENTACAO NECESSARIA:
As seguintes documentagdes originais devem ser anexadas a este formulario:

* Prescricido médica contendo obrigatoriamente o nome do paciente e do medicamento, a posologia, o
quantitativo necessario, o tempo de tratamento, data, assinatura e carimbo do médico (com CRM).
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* Laudo médico contendo o CID e o nome da doencga, a descri¢do do caso, justificativa para a utilizagdo de
medicamento ndo registrado no Brasil, em comparagdo com as alternativas terapéuticas ja existentes
registradas pela ANVISA.

* Termo de responsabilidade assinado pelo médico e paciente/responsavel legal.

Além dos documentos citados, a ANVISA podera solicitar outras informag¢des e documentagdes complementares se
julgar necessario.

A ANVISA nao possui competéncia para tratar os assuntos relacionados aos diferentes tributos que possam
incidir sobre o tipo de cada importacio. E recomendavel que os interessados se informem previamente a
importacio, junto a Receita Federal sobre estes tributos. Ressaltamos também que é importante frisar que
a ANVISA nio tem governabilidade sobre os requisitos legais que podem ser exigidos pelo pais exportador.

Assinatura do paciente ou responsavel legal

Local: DATA:

INSTRUCOES PARA PREENCHIMENTO DO FORMULARIO E PROTOCOLIZACAO NA ANVISA

Todos os campos do formulario devem ser devidamente preenchidos.
O campo 1 deve conter informagdes do paciente que utilizarad o medicamento a ser importado.

O campo 2 deve ser preenchido pelo responsavel legal pelo paciente, nos casos em que este for menor de
idade ou incapaz.

O campo 3 deve ser preenchido de acordo com as seguintes orientagdes:

*  Nome comercial: nome de marca definido pelo fabricante que consta na embalagem;

* Nome e concentragdo do principio ativo: nome da substincia principal e quantidade contida na
féormula;

e Férmula: nome e quantidade de cada componente do medicamento;

*  Apresentagdo: descrigdo da forma farmacéutica (por exemplo: comprimido, capsula, solu¢do, xarope,
suspensdo, etc), e quantidade por embalagem (por exemplo: n® de comprimidos, volume do liquido,
etc);

*  Quantidade a ser importada: quantidade de caixas ou unidades a serem importadas;

O campo 4 contém documentacdes originais obrigatérias a serem anexadas ao Formuldrio para a
protocolizagdo na ANVISA. Os documentos citados devem conter no minimo as informagdes descritas no
Formulario.

Toda a documentacio protocolizada deve ser enderecada a:
Agéncia Nacional de Vigildncia Sanitdria (ANVISA)
Coordenagdo de Produtos Controlados (CPCON)
Setor de Indiistria e Abastecimento (SIA) Trecho 5, Area Especial 57
CEP: 71.205-050, Brasilia, Distrito Federal

Caso a solicitagdo atenda aos critérios definidos, a autorizacdo excepcional para a importagdo sera concedida
pela ANVISA e informada ao solicitante.

Informagdes adicionais sobre algumas modalidades de importacao:

A importacgao formal (cargo) é aquela realizada por meio do sistema SISCOMEX. Para esta importagdo é
necessario, antes de ocorrer o embarque no pais de origem, registrar um Licenciamento de Importagdo ou
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Licenciamento Simplificado de Importagao no SISCOMEX, nos quais devem ser informados dados como: nome
e endereco do importador e do exportador, descri¢do do produto e ponto de entrada no pais, dentre outros.

A remessa postal é aquela realizada pelos correios e a remessa expressa ¢é aquela realizada por empresa de
courrier. Para estas modalidades é necessario informar dados completos do exportador e do destinatario. O
remetente deve descrever no conhecimento de embarque as palavras “Medicamento” ou “Medicine”.

A bagagem acompanhada é a modalidade na qual o passageiro procedente do exterior traz o produto
consigo em bagagem de méo ou despachada. Os dados da pessoa que trara a carga por meio de bagagem
(nome e enderego), bem como o ponto de entrada (aeroporto de chegada do v6o no Brasil) e dados do voo
deverdo ser informados previamente a Anvisa.

ATENCAO: Para realizar qualquer modalidade de importacio é necessario que o importador obtenha
previamente o Oficio contendo a autorizagdo excepcional da Anvisa para importacdo. Este oficio sera
destinado ao paciente e permitirdA a importacio de quantidades especificas. Para quantidades
adicionais, uma nova autorizagio deve ser requerida a Anvisa.

Duvidas podem ser direcionadas ao e-mail: med.controlados@anvisa.gov.br
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