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E QUANDO O DESEJO DE VIVER RECUSA A VIDA COMO DEVER?
RESISTENCIAS E ADOLESCENCIAS EM UM HOSPITAL PUBLICO
LOCALIZADO NO RIO DE JANEIRO

Resumo:

Este artigo tem como objetivo colocar
em analise uma experiéncia
profissional vivenciada em um hospital
publico localizado no municipio do Rio
de Janeiro, problematizando as
relacoes de poder que atravessam o
cotidiano hospitalar, principalmente
no que se refere a possibilidade de
resisténcia das pessoas atendidas. Em
um contexto de rotinas rigidas e
préaticas profissionais repetitivas, quase
sempre afirmadas como necessarias e
obrigatérias no cotidiano da area da
saude, entendo ser fundamental pensar
a relacdo entre o que se define como
saude e como ética e a relacdo dessas
definicoes com a moralizacio e
judicializacao da vida das pessoas
atendidas. Desse modo, busca-se
pensar, a partir do atendimento a um
adolescente, como foi produzido o
hospital enquanto lugar da cura e da
“saide” definida como oposto de
doenca, principalmente a partir das
analises de Michel Foucault.
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Abstract:

This article aims to put under analysis
a work experience that took place in a
public hospital in the city of Rio de
Janeiro, questioning the power
relations involved in the daily hospital
routine, especially with regard to the
possibility of resistance of people
attended. In a context of rigid routines
and repetitive professional practices,
often affirmed as necessary and
mandatory in health care everyday, I
regard as fundamental to consider the
relationship between what is defined as
health and ethics and the relationship
of these definitions with the
moralization and legalization of life of
people assisted. Thus, I try to think,
from the attendance to a teenager, how
the hospital was produced as a place of
healing and "health" defined as illness
opposite, mainly from the analyzes of
Michel Foucault.
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Introducao

O presente artigo foi escrito a partir de uma experiéncia enquanto assistente
social em um hospital ptablico localizado no municipio do Rio de Janeiro. As cenas, os
didlogos, as observacoes e os desdobramentos do atendimento a um adolescente que
recusava o tratamento oncologico serao apresentados com o objetivo de “analisar a
formacdo e o jogo de um saber (como o da medicina, da psiquiatria, da
psicopatologia) em suas relacoes com instituicoes e os papéis que sao ai prescritos...”
(Foucault, 2013 p.14).

Pode-se afirmar também que, mais do que apenas descrever, este texto
pretende afirmar a possibilidade de uma vida que recusa o modelo idealizado e
prescrito como saudavel no ambito do que hoje se afirma como “satide” de forma
naturalizada. De acordo com minha experiéncia profissional, observo que o conceito
de satude tao aceito e incorporado aos discursos que a defendem como garantidora da
vida, tem sido justificativa para praticas que se tornaram muito mais um meio de
obrigar as pessoas a se adequarem aos modelos definidos como saudaveis, do que
uma possibilidade de corresponder aos desejos e necessidades singulares. Com isso,
muitas vezes as praticas profissionais no ambito da satde parecem desconsiderar as
diversas possibilidades, maneiras de viver, de compreender e de desejar satde para si
e, N0 caso em que os pacientes sao criancas, para seus familiares. Na medida em que
as pessoas recusam o tratamento de satide, que dependendo da idade pode ser
obrigatério, muitas vezes entende-se que tal recusa expressa uma anormalidade,
deixando de se compreender que a resisténcia a esse modelo de saide enquanto vida
prescrita pode ser sim um desejar viver, mas uma outra vida: ndo aquela em que se é
necessariamente paciente, mas uma vida prazerosa, alegre, ativa, desejante.

Sao essas questbes _ relacionadas aos desejos, aos afetos, a poténcia, as
resisténcias, as adolescéncias e as relacoes de poder que nos atravessam _ que serao
colocadas em analise neste artigo. Mais do que apenas afirmar o que vi, penso ou sei,
aqui desejo interrogar, questionar, dar espaco para a afirmacao de uma recusa que
afirma a vida em sua poténcia de questionar e criar outros caminhos e formas de
compreender, de viver e de morrer também __ entendendo que decidir sobre o préprio

corpo é forca fundamental que move e promove a vida.
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2. A experiéncia do atendimento ao adolescente: primeiros
momentos em um ambulatdrio de pediatria para criancas e adolescentes
com cancer

Iniciei minhas atividades no hospital de cancer no fim do ano de 2013, més de
novembro, véspera de natal. Atuando por quase cinco anos em hospitais publicos
para tratamento de pessoas com cancer, percebo que o fim do ano é um periodo
especialmente triste tanto para os pacientes, como para aqueles que frequentam o
hospital diariamente. Talvez seja porque em nossa cultura a satide é um grande valor,
nao apenas material, fisico, mas principalmente moral. Afirma-se que os que tém
saude sao “abencgoados” e “merecedores”. A satde deixa de ser uma circunstancia, um
movimento, um devir, para ser uma propriedade, algo que se é (saudavel) ou nao, ou
algo que se possui.

Nessa logica, ha os que tém satide e os que nao a possuem. Em minha opiniao,
parece ser essa compreensao de saude rigida e também molar - nas palavras de
Deleuze (2011) - que produz ainda mais tristeza e angustia: o que pensar entio
daqueles que sdo desprovidos ou nao possuidores dela? O que sentir quando esses
despossuidos de satide sao criancas e adolescentes?

Por vezes, penso que o uso obrigatério do jaleco, a separacao entre aqueles que
vestem roupas brancas e aqueles que vestem roupas nao brancas, muito mais do que
uma pratica higiénica apenas, parece servir principalmente para demarcar as
fronteiras entre os que tém saude e os que nao tém, entre os que sabem e os que nao
sabem, entre os doentes e os sdos. Nesse contexto, se ha aqueles que estao ali para
cuidar, tratar e curar, deverd também existir aqueles que devem demandar por esse
tratamento, pela cura e pelo cuidado, ainda que seja um cuidado sem nenhum
compromisso com sua singularidade e com seus desejos, nenhuma compreensao de
seu sofrimento, de sua poténcia, de sua saude - sim, pois no que se define como
doenca ha satide também, ja que como aponta Nietzsche (2008), essas forcas longe
de serem dicotomicas, podem ser muitas vezes complementares, ja que “para quem €
tipicamente saudavel, estar doente pode, pelo contrario, ser até um enérgico estimulo
de vida, de mais vida” (p. 14). E mais importante do que isso, o fil6sofo nos provoca a
interrogar: o que ¢é saude? O que é doenca? O que é ser saudavel? Ja que a producao
dessas definicGes nao sao naturais, ou neutras, mas historicas e sociais.

Questiono com qual objetivo se demarca tao rigidamente tais fronteiras:

doente/saudavel, paciente/profissional, os que sabem e os que nao sabem? O que
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essas dicotomias produzem? A tristeza seria fatalmente parte desta “triste realidade”
em que uns sao saudaveis e outros nao?

Desse modo, foi com todos esses questionamentos sobre satde, relacionados
tanto aos meus dez anos como profissional na area pulsando intensamente, quanto as
minhas diversas experiéncias enquanto paciente ao logo da vida, que participei do
atendimento ao menino, em um momento em que eu também sentia a tristeza do fim
do ano de uma maneira intensa, por estar durante tantas horas no frio do hospital
naquele més de novembro, e observando atendimentos no ambulatério de pediatria.
E sempre, como determinam as “normas institucionais”, fazendo uso de um jaleco
branco: foi assim, neste cendrio, atravessada por todos estes afetos, que cheguei ao
ambulatério de pediatria para conhecer o trabalho desenvolvido pelos profissionais
que la atuavam.

Logo em minha chegada, foi realizado um atendimento ambulatorial a um
adolescente de 16 anos que recusava a aderir ao tratamento proposto pela equipe
médica, qual seja: a amputacido de uma de suas pernas. A justificativa para a
realizacao do atendimento ao menino foi o fato de que o jovem nao aceitava ser
submetido a cirurgia, mesmo ap6s dois anos de tratamento e inimeros atendimentos
realizados, em que sempre se afirmava a necessidade do procedimento cirdrgico. Ele
j& havia passado por avaliagdo psiquiatrica, acompanhamento psicologico — que, com
o tempo, passou a recusar — e todos os outros possiveis atendimentos do hospital. No
entanto, todas as tentativas de convencé-lo a se submeter a cirurgia foram recusadas.

O tratamento voltado as pessoas definidas como “portadoras de neoplasia
maligna” é muitas vezes invasivo, gerando grande sofrimento e, em alguns casos,
recusa. A quimioterapia pode provocar reagoes adversas, assim como a radioterapia.
No caso das cirurgias, essas sdo, muitas vezes, mutiladoras e as “equipes de saade”,
compostas por diversos profissionais - dentre eles os assistentes sociais - tém como
objetivo a adesao ao tratamento por parte dos “pacientes”, ja4 que todo o trabalho
desenvolvido no hospital deve visar a cura ou a minimizacao dos sintomas. Alguns
tipos de cancer sao curaveis com cirurgia, outros nao. No caso desse adolescente, o
cancer era considerado curavel do ponto de vista da medicina, e ainda assim ele

recusava o tratamento.
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3. O atendimento ao menino: pensando resisténcias e
adolescéncias...

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

Ja sentados, a médica iniciou o atendimento questionando se ele havia
mudado de ideia quanto a recusa de se submeter a cirurgia. Enquanto a médica
falava, ele permanecia imo6vel, com os olhos cobertos pelo boné. A médica insistia
para que ele respondesse, mas durante toda a conversa entre a profissional e sua mae,
que durou mais de 30 minutos, 0 menino permanecia apenas com a cabeca baixa,
direcionada para o chao, e seu rosto nao se movia em nenhum momento. Ele nao
olhava para ninguém e nao respondia. Seus olhos estavam todo o tempo cobertos
pelo boné.

O uso do boné naquele atendimento parecia fazer gritar nao apenas a recusa
do jovem, mas a afirmacdo de que era jovem e de que fazia parte de um grupo: os
adolescentes. Aqui, a resisténcia do menino, que usava uma roupa colorida e
bermuda de tactel, afirmava uma outra maneira de lidar com o adoecimento, sendo
também a afirmacdo de adolescéncias, de diversidades, das diversas formas e
possibilidades de ser jovem, ou mesmo de ser outras coisas (nem adolescente, nem

doente), em um contexto em que se exigia que fosse apenas paciente.

4. A naturalizacao das cirurgias no instituto: 4.594 cirurgias por
ano

Segundo o sistema de planejamento do Instituto que abrange ao todo cinco
hospitais, dentre eles o hospital em questao, no ano de 2013 foram realizadas 4.594
cirurgias somente em uma das cinco unidades hospitalares, o que torna essa uma
pratica constante em nosso cotidiano, algo que acontece frequentemente. No entanto,
nao era “normal” para aquele jovem de 16 anos ter sua perna amputada. Ele recusava
o tratamento. E sua recusa parecia ser mais que um nao, pois colocava em questao a

identidade paciente: aquele que deve acatar passivamente ao diagnoéstico, tratamento
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e acompanhamento. Mas como se produziu tal identidade? Como o hospital se tornou
o lugar da cura? Essas sao questdes importantes de serem problematizadas, ja que
tais praticas nao sdo naturais, mas uma producdo, embora sejam muitas vezes
afirmadas como tais.

O discurso profissional que defende a necessidade de amputacao ¢é respaldado
cientificamente e seu uso tao recorrente, que pode tornar uma amputacdo algo
familiar, “natural” para nos, os especialistas, ja que sdao centenas de pessoas perdendo
partes de seus corpos mensalmente. Mas como seria para o menino nao poder mais
andar sem uso de muletas, ndo poder mais correr, etc.? De que outra forma poderia
ter sido compreendida a sua resisténcia, se nao fosse imediatamente capturada como

desejo de morte, anormalidade, doenca ou recusa de vida?

5. O discurso dos profissionais de satde: quando a satide é um
dever, vale a pena viver?

Vida. Essa ¢é a palavra que vem justificando as diversas acoes profissionais e a
criacao de mais leis, normas, politicas, hospitais, etc., sempre em nome de garantir,
defender e prolongar a vida. Do mesmo modo como ocorre com o termo satde, a
palavra vida passou a tornar-se também _ no ambito das politicas puablicas, das
normas, das legislagdes _ uma palavra de ordem, como definiria Deleuze (1997).
Pouco pensada e pouco discutida em seu tao necessario conteddo filosoéfico, a palavra
vida tornou-se uma norma, um modelo, um jargao, no qual todos devem pautar seus
desejos e expectativas.

Assim, a vida prescrita tornou-se o parametro para o desejo “saudavel”. Mas
como garantir e defender a vida sem pensar no que seja vida? Sem colocar em anélise
que isso que se define como vida de modo estatico e legal, € na verdade algo pulsante?
Sem entender que vida é movimento, e pode ser vivida, sentida, experimentada de
modo diferente por cada um?

Com isso, a banalizacao da vida, no ambito da politica vem sendo produzida
cotidianamente e cada vez mais produzindo a biopolitica, analisada por Foucault
(2000): a estatizacao do biolbgico é pautada no “fazer viver” de cada dia, obrigando a
viver, mesmo contra a vontade daquele que vive. Nesse contexto, em que a palavra

vida ndo é pensada, mas imposta como um valor inquestionavel, a morte aparece
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como a principal adversaria da vida, e nao como parte do processo de viver, ou
mesmo como parte do desejo de viver, mas um viver de outra forma.

6. O discurso da familia

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

A mae afirmou que nao, pois nao podia obriga-lo a fazer algo que nao queria e,
explicando a médica que ele ndo era mais uma crianca pequena, a mae afirmou: “— a
perna é dele”; “ - e ele tem 16 anos, ndo posso forcar”, disse.

Dando continuidade ao que a médica definia como procedimento necesséario,
ela pergunta ao menino se ele sabia o que a mae iria passar, pois o caso dele seria
encaminhado a justica e a mae seria questionada pelo juiz, perguntando: “— vocé tem
certeza que quer fazer isso com a sua mae?”.

O menino nao responde em nenhum momento, ndo olha para a médica. Com o
término do atendimento, a médica entrou em contato com a psiquiatra, entendendo
que o menino estava com alguma doenca mental, pois sua atitude “nao é normal”.
Porém, o menino ja havia passado pela psiquiatria antes, quando foi avaliado e foi
descartada a necessidade do tratamento, assim como a possibilidade de uma
patologia mental. A reacdo da médica a resisténcia dele coloca em questdo, a
impossibilidade de fazermos escolhas nesse lugar de “paciente”, lugar esse que cada
um de nos deve ocupar ao longo da vida. Para ela, nao havia possibilidade da recusa
dele ser algo saudavel, que fala de seu desejo de viver. Ao contrario, s6 poderia ser

classificada como doenca, como loucura.

7. Possibilidades de analise a partir de uma experiéncia: pensando
a judicializacao, a normalizacao e a estatizacao da vida na area da satde

A partir da experiéncia vivenciada, problematizo as relacées que produziram o

conceito de saude como algo obrigatério, sendo o tratamento no hospital
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considerado, para algumas situacoes, como a unica possibilidade de viver, de ser
cuidado, de ser saudavel.

Em “O nascimento do hospital”, capitulo do livro “Microfisica do Poder”, de
que modo o hospital aparece como parte do que Foucault define como uma tecnologia
médica, ou seja “o hospital deixa de ser uma simples figura arquitetonica. Este agora
faz parte de um fato médico-hospitalar que se deve estudar como sao estudados os
climas, as doencas, etc.” (FOUCAULT, 1979: p. 100) Para quem a medicina dos
séculos XVII e XVIII emerge profundamente individualista e a experiéncia de
atuacao hospitalar nao se incluiria na “formacao ritual” do médico. O que qualificaria
o médico era a transmissao de receitas e nao o campo de experiéncias que ele teria
atravessado, assimilado e integrado. Dessa forma, a intervencao do médico na doenca
nao era organizada em torno de uma légica hospitalar, mas a partir da nocao de crise.
Ja que “o médico devia observar o doente e a doenca, desde seus primeiros sinais,
para descobrir o momento em que a crise apareceria. A crise era 0 momento em que
se afrontavam, no doente, a natureza sadia do individuo e o mal que o atacava.”
(FOUCAULT, 1989: p. 102).

Para Foucault o médico devia observar os sinais, prever a evolucao da doenca,
ver de que lado estaria a vitéria contra ela e favorecer, na medida do possivel, a
vitoria da satide e da natureza sobre a doenca. Nesse contexto, a cura aparecia como
parte de um jogo “entre a natureza, a doenca e o médico” (p. 103). E nesta “luta” o
médico deveria desempenhar o papel de prognosticador, arbitro e aliado da natureza
contra a doenca. Na compreensao de Foucault, tal l6gica, enquanto tecnologia e
racionalidade médicas, produzia uma “espécie de teatro, de batalha, de luta em que a
cura s6 podia se desenvolver a partir de uma relagdo individual entre médico e
doente” (p. 103). Assim, as observacoes e o aprendizado no interior do hospital, em
que se poderiam registrar as constancias, as generalidades, os elementos particulares,
etc., nao fazia parte da pratica médica até entao.

A partir de tais analises relacionando-as a experiéncia anteriormente descrita,
cabe indagar: de que modo o hospital passou a ser este lugar considerado legitimo ou
até mesmo obrigatorio para se obter saude? Quais as possibilidades de vivenciar a
doenca e compreendé-la, quando nao pautadas em uma racionalidade médica que
define saide como normalidade, em oposicao a doenca como anormalidade? Como as
pessoas viviam seus sofrimentos em um periodo em que saide e doenca nao eram

opostas e nao se restringiam ao cuidado hospitalar?
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Ainda de acordo com Foucault (1979), o hospital como instrumento
terapéutico € uma invencao relativamente nova, que data do final do século XVIII. O
autor aponta que a consciéncia de que o hospital pode e deve ser um instrumento
destinado a curar aparece em torno de 1780 e é assinalada por uma nova pratica: a
visita e a observacao sistematica e comparada dos hospitais. Como destaca, antes do
século XVIII o hospital era essencialmente uma instituicao de assisténcia aos pobres,
visto que “o pobre como pobre tem necessidade de assisténcia e, como doente,
portador de doenca e de possivel contagio, é perigoso. Por essas razoes, o hospital
deve estar presente tanto para recolhé-lo, quanto para proteger os outros do perigo
que ele encarna. (FOUCAULT, 1979, p. 101). O autor afirma que o personagem ideal
do hospital até o século XVIII nao era o doente que é preciso curar, mas o pobre que
estd morrendo. A funcao essencial do hospital nesse periodo era assistir material e
espiritualmente o pobre, para lhes dar os tltimos cuidados e o Gltimo sacramento.

O hospital que temos hoje, segundo Foucault (1979) transformou-se no lugar
da cura e foi medicalizado a partir da disciplina, que passou a ser empregada
enquanto técnica voltada ao controle dos corpos e das vidas dos doentes. A
justificativa para a medicalizacado do hospital foi a desordem que nele havia.Tal
racionalidade médica, que a partir do século XVIII passa a compreender o hospital
como um lugar a ser observado e disciplinado, produziu a identidade daquele que
deve ser tratado no espaco hospitalar: o paciente.

Nesse espaco disciplinar, fechado, gelado, diagramado, em que muitas vezes se
permanece por longas horas de espera, o paciente deve ser mais um a cumprir
rigorosamente as rotinas, pautadas em normas e regras rigidas que devem ser
diariamente obedecidas por todos. Com pouca ou nenhuma possibilidade de
questionamento, o paciente deve entao ser ndo apenas passivo (aquele que é tratado
por um conhecimento exterior a ele mesmo), mas principalmente obediente — nao
cabendo questionamentos aos saberes afirmados como “cientificos” e definidores do
que seja “saude”.

Com isso, o discurso da médica perante a assistente social, o adolescente e sua
mae, nao me parece ser um discurso errado ou cruel, mas uma producao social e
historica, ja que o hospital tornou-se o lugar da cura, da “satide”, sendo o Estado,
principalmente na figura do médico, o responsavel em promové-la, mesmo quando
alguém nao quer se curar, nao quer se tratar, nao quer viver ou, como na fala da

prépria médica, quer morrer. Mesmo quando alguém faz a opcao de permanecer com
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alguma parte do seu corpo, quando esta deve, segundo prescricio médica, ser
retirada. A importancia de pensar os discursos como produtores de praticas e de
identidades afirma-se como a possibilidade de compreender do ponto de vista
histérico ou até mesmo filoso6fico, o que hoje é afirmado como natural, visto que,

como aponta Fischer (2012),

(...) analisar o discurso seria dar conta exatamente disso: de relacoes
histéricas, de praticas muito concretas, que estdo vivas nos discursos (...) na
medida em que as palavras sdo também construgdes; na medida em que a
linguagem também é constituidora de praticas.” (FISCHER, 2012. p. 74)

Além disso, cabe também problematizar que, tanto o discurso quanto a
tecnologia médicas, sao atravessados por relagoes de poder. A partir de tal
compreensao, é importante pensar de que modo o poder pastoral produziu o que se
define como saude e as praticas hospitalares.

Foucault (2012) afirma que o poder pastoral manteve um carater essencial e
singular na historia das civilizacoes, exercendo-se como qualquer outro poder do tipo
religioso ou politico sobre o grupo inteiro. Assim, ele esti presente fortemente nas
praticas consideradas de “satiide” e no cotidiano hospitalar desde o inicio: a escuta
que visa desvendar, conhecer, classificar, o esquadrinhamento do corpo, da vida, da
subjetividade, visando a salvagdo, jA que o pastor é aquele que conduz o rebanho,
cuida das ovelhas, vigia, alimenta, etc. Praticas que podem ser identificadas como
cotidianas tanto na relacdo entre médico e paciente, quanto nas relacdo entre
pacientes e profissionais de saide. Nesse sentido, torna-se fundamental colocar em
analise as relacoes de poder que perpassam a relacao entre “pacientes” e profissionais
de saide, com o objetivo de problematizar a naturalizacao de certas préaticas, que sdo

também atravessadas pela judicializacao dos corpos e da vida.

4. Judicializacao na saude: e quando a lei diz como se deve viver ou
morrer?

A questao da judicializacdo vem sendo abordada de maneiras muito diferentes
pelos diversos autores que a analisam no ambito da saude publica. Ha aqueles que
defendem a importancia da judicializacao, como possibilidade de acesso a bens e

servigos publicos, por exemplo, restringindo a concepc¢ao de judicializacao ao acesso a
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saude por via judicial, e entendendo-a, desse modo, enquanto “garantia de direito a

saude”. Como apontam Ventura, Simas, Pepe e Schramm

(...) no contexto democratico contemporaneo, o fenomeno da judicializagdo
da satide expressa reivindicacoes e modos de atuacao legitimos de cidadaos e
instituicbes, para a garantia e promocao dos direitos de cidadania
amplamente afirmados nas leis internacionais e nacionais.” (VENTURA,
SIMAS, PEPE e SCHRAMM 2010: p. 78)

Nessa logica, a judicializa¢cao aparece nos discursos como parte de um contexto
em que o Estado nao garantiu o direito devido, e o mecanismo legal funciona como
meio de efetivar o direito afirmado por lei, através das reivindicacoes via justica.
Nessa perspectiva, a judicializacao passa a ser compreendida por esses autores como
legitima e necessaria ao exercicio da cidadania e ao cumprimento das leis.

Neste artigo, no entanto, nao penso a questao da judicializacdo no ambito da
saude publica dessa forma, mas procuro inquirir a naturalizacdo da propria
concepcao de justica atual, suas praticas discursivas e nao discursivas. Como aponta
Scheinvar (2015), “desprovida de uma esséncia, a lei ndo é uma verdade a ser
compreendida e aplicada mecanicamente”. (p. 106). Trata-se de pensar, por exemplo,
a legitimidade de um juiz determinar a amputac¢ao da perna de um jovem de 16 anos
contra a sua propria vontade. Isso seria o “justo” para ele? A mae ser
responsabilizada pela ndo amputagao também pode ser uma forma de fazer justica?

O fato de uma pessoa ser obrigada a retirar parte de seu préprio corpo por
determinacao de um desconhecido, que nunca o viu na vida e estd ocupando um lugar
de mando por fazer parte de um aparato legal do Estado, soa como uma das
violéncias mais assustadoras. O mais estranho, é que tal violéncia é apontada como
justa, como cuidado, preocupacao e fazer o bem. Um bem moral, sem davida. Jamais
ético. O bem daquele que diz: “eu sei o que € o melhor pra vocé”. Ainda que o “melhor
pra voce” seja algo obrigatorio. Esse ato, ou seja, a retirada da perna do adolescente e
a judicializacdo do que se afirma como sua “saide”, ndo se restringe a um ato legal no
ambito do judiciario, mas é também um ato médico e, mais do que isso, um ato da
saude publica, um ato politico.

O relatério ao ministério publico seria encaminhado por esse hospital publico,
com informacbes sobre a vida do jovem, de sua familia, de seu corpo, de sua
subjetividade, enfim, um documento em que sua vida é esquadrinhada, autorizando

que seu destino seja decidido por pessoas que nunca o viram, mas que detém um
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saber que os capacita a tomar decisOes sobre vidas alheias em detrimento da vontade
daqueles que a possuem. A que ponto chega esse controle dos corpos, essa
regulamentacdo da vida? E possivel que o Estado possa até mesmo retirar parte do
corpo de uma pessoa sem que ela permita?

Assim, o “paciente” é produzido como aquele que deve acatar as decisoes dos
especialistas, muitas vezes sem ter sequer a chance de conversar sobre elas, de decidir
sobre o préprio corpo. Sejam os especialistas médicos, juizes, assistentes sociais,
psicologos, etc. Ou seja, qualquer profissional que com seu conhecimento “superior”
esta apto a afirmar o que é o melhor para a vida dos nao possuidores de um saber
valorizado, dos nao detentores de um cargo ptblico ou de um status que os habilite a
desejar o melhor para si e sua familia.

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

Essa forma de ver a vida naquilo que ela tem de forte, potente e alegre,
valorizando uma vida ativa e a manifestacao da diferenca, a poténcia e singularidade
que cada um de nés tem - e até mesmo a dor como algo que pode tornar-nos ainda
mais fortes - em muito diferencia da vida a que temos obrigacao de viver segundo os
discursos de “satde” atuais, incentivadores de praticas pastorais. A vida garantida
pela atual concepcao de saude estd pautada em generalizacOes, universalidades,
modelos, sendo sempre afirmada como um direito e, obviamente, ndo menos como
uma obrigacado, nao sendo de modo algum a vida que se quer viver, mas a vida que se
deve viver.

A vida como dever estd presente nos discursos da area da saide, sendo
enfatizada e valorizada por suas generalizacoes, principalmente no que ela tem de
universal: “todos tém direito a vida”, “todos tém direito a satde”, “a satde é dever do
Estado e da familia”, como consta na Lei 8.080 de 19 de setembro de 1990, “O dever
do Estado nao exclui o das pessoas, da familia, das empresas e da sociedade”
(BRASIL, 1990).

H4 uma diferenca importante entre ética e moral, diferenca essa que esta

presente também nas analises de Espinosa, como afirma Deleuze (2002),
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H4, efetivamente, em Espinosa, uma filosofia da “vida”: ela consiste
precisamente em denunciar tudo o que nos separa da vida, todos esses
valores transcendentes que se orientam contra a vida, vinculados as
condicbes e as ilusdes da nossa consciéncia. A vida estd envenenada pelas
categorias do Bem e do Mal, da falta e do mérito, do pecado e da remissao. O
que perverte a vida é o 6dio, inclusive o 6dio contra si mesmo, a
culpabilidade. Espinosa segue passo a passo o terrivel encadeamento das
paixoes tristes: em primeiro lugar a tristeza em si, a seguir o 6dio, a aversao,
a zombaria, o temor, o desespero, o morsus conscientiae, a piedade, a
indignacao, a inveja, a humildade, o arrependimento, a abjecdo, a vergonha,
o pesar, a cblera, a vinganca, a crueldade... A sua andlise é tdo profunda que
consegue encontrar, até na esperanca e na seguranca, o grao de tristeza que
basta para fazer delas sentimentos de escravos (...). Antes de Nietzsche, ele
denuncia todas as falsificacoes da vida, todos os valores em nome dos quais
noés depreciamos a vida: nés nao vivemos, mantemos apenas uma aparéncia
da vida, pensamos em evitar a morte e toda a nossa vida é um culto a morte.
(DELEUZE, 2002: p. 32)

A valorizacao da vida que tanto se defende nas concepcoes e praticas de saude
atuais é um modo de desvalorizar a vida ativa e, paradoxalmente, evitar a morte.
Esse modo de viver em que o Estado deve ser o garantidor da vida, aquele que “faz
viver” padronizando o considerado correto, produz dominacao e sujeicao, de acordo
com as andlises de Fuganti. Nao a toa o hospital, na figura da médica, nega a
possibilidade de escolha de um adolescente sobre o seu proprio corpo. No entanto,
diferente de uma postura moral que define o que fard bem ou mal ao menino,
pautada em concepg¢oes de mal e bem moralizadoras, existe a necessidade de que haja
uma postura ética que respeite as diferencas e valorize a possibilidade de escolha das
pessoas acerca de seus proprios corpos e de suas vidas. Uma nova ética que, segundo

Fuganti,

E a partir de outro lugar que ndo o da dominacio e da sujeicao, é a partir de
um topos ocupado pela poténcia de afirmar as proprias diferencas
constituintes dos seres ou ponto de vista da vida em processo de
diferenciacdo, que o modo de vida ético se instala. (FUGANTI, s/d)

Com isso, penso que durante os seus dois anos de tratamento, 0 menino nao
foi compreendido pelos profissionais em sua recusa, o que pode ter contribuido para
que se fechasse totalmente e nao aceitasse mais falar sobre o assunto, acentuando
ainda mais sua resisténcia. Principalmente por nao haver, nessa logica medicalizada e
judicializante, a possibilidade de desejar algo que nao seja essa vida que nos é
oferecida como direito e afirmada como obrigacao. Tal situacado me faz questionar o

que de fato nao é saudavel: o menino ou as relacoes e praticas que se estabelecem em
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ambito hospitalar, respaldadas por cédigos de ética, os quais sao pautados em valores

morais, nao éticos.
CONSIDERACOES FINAIS

O hospital, enquanto local em que praticas pastorais se naturalizaram, deixou
de valorizar a forca e a coragem que podem estar presentes nas situacoes de doenca
enquanto momento de fundamental importancia da vida, sendo um processo que faz
parte da vida do homem enquanto parte da natureza. Com isso, o doente passou a ser
alvo de piedade e compaixado, visando a salvacdo e a cura, que muitas vezes sao
contrarias as suas forcas ativas, sua singularidade e desejos. Desse modo, o
sofrimento passou a ser visto como algo negativo, que nao deve ser vivido, a que
todos devem ser poupados.

A partir da medicalizacao da vida e do hospital - enquanto lugar da disciplina -,
o sofrimento também foi medicalizado, hierarquizado, separado, sendo alvo de
vigilancia constante, estando o controle do corpo cada vez mais naturalizado, assim
como a necessidade de evitar a morte e o sofrimento. A poténcia que o sofrimento
pode ter enquanto possibilitador de novas experiéncias e multiplicidades, como
afirma Nietzsche, é suprimida pela necessidade de fazer viver, seja 14 em que
circunstancia for e do sentimento de compaixdao e pena que deve ser destinado ao
“paciente”. Sentimento esse que muito mais o enfraquece do que torna forte.
Diferente disso, o sofrimento em sua multiplicidade é produtor de novas realidades,

como afirma Fuganti (2008),

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

Entendo que pensar a questao da disciplina, da normalizacao, da
institucionalizacdo de praticas consideradas “saudaveis” torna-se mais dificil e
desafiador quando relacionado a um tema tao importante quanto a morte, a doenca,

o sofrimento e nesse caso, mais especificamente, o cancer. Para Reis, pensar o
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contemporaneo é, de um modo geral, uma experiéncia desestabilizadora, porque
coloca em questdo o devir constante que somos, nos convocando a desvios e
rupturas, levando a duavidas que paralisam, “especialmente quando nos invadem
pensamentos perturbadores a respeito de que praticas colocamos em jogo em nosso
trabalho, em nossas vidas, e como elas podem se tornar possiveis adesdes ao que
mais queremos combater” (REIS, 2013: p. 18).

Desse modo, entendo que a problematizacao dessa situacao é importante, por
colocar em analise praticas cotidianas que muitas vezes nao sao discutidas e
problematizadas, sendo consideradas normais para aqueles que a vivenciam
diariamente. No entanto, é necessario o estranhamento de tais praticas para que elas
possam ser desnaturalizadas e pensadas como producgado social e histérica. Um
pensamento como acao nao para julgar, punir ou culpabilizar, mas para transformar
o sofrimento da experiéncia em uma denidncia que produza a recusa de certas
praticas, para que o resistir se apresente no “investimento e insisténcia em uma
estética da existéncia, pautada em uma ética da diversidade da vida” (ZANELLA e
FURTADO, 2012: p. 208).

Nesse trabalho, procurei unir minha resisténcia silenciosa durante aquele
atendimento a do menino, a “resisténcia como afirmacao da vida em sua plenitude e
possiveis, que torna dizivel, visivel, audivel aquilo que, silenciado, grita” (ZANELLA e
FURTADO, 2012: p. 208).
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