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— Escuta: o que é que ressoa?

— E um corpo sonoro.

— Mas qual? Uma corda, um metal, ou 0 meu
préprio corpo?

— Escuta: € uma pele esticada sobre uma camara
de ressonancia, e que um outro golpeia ou dedilha,
fazendo-te ressoar segundo o teu timbre e ao teu ritmo.

Jean-Luc Nancy



RESUMO

Esta tese parte da experiéncia de escuta de sujeitos que ficaram tetraplégicos por
causa de um evento traumatico. Inicialmente, seu objetivo foi mapear o que essa
escuta poderia revelar sobre o corpo e a (re)construgao do circuito pulsional. Foram
acompanhados cinco pacientes, desde a internacdo por conta do episodio
traumatico até a alta, a ida para casa e a constituicdo de um novo cotidiano. O
acompanhamento se estendeu por periodos diferentes de paciente para paciente — o
gue dependeu das condi¢cdes da pesquisadora e da articulagdo da demanda. A
experiéncia de escuta € transmitida na tese por meio da construcdo do caso,
modalidade de trabalho oriunda da psicanalise que localiza, a partir dos
desdobramentos transferenciais, uma constelagdo minima de significantes capazes
de orientar tanto a direcdo da escuta quanto a formalizac&o da historia do sujeito. Ao
operar a construcdo do caso, a tese discute, a partir dos aportes psicanaliticos
propostos (especialmente os de Sigmund Freud e Jacques Lacan), o corpo
pulsional, o luto como operacao coletiva, o sonho na sua dimenséo de realizacdo de
desejo e de elaboracdo do traumatico, o corpo na sua relacdo com a tecnologia e o
corpo como lugar propicio a invencao/profanacdo. Essa discussdo permite
estabelecer principios norteadores para uma politica publica que vise a assisténcia

aqueles que se viram no desafio de reconstruir a vida por conta da tetraplegia.

Palavras-chave: Psicandlise. Corpo. Pulsdo. Tetraplegia. Politicas publicas.



ABSTRACT

This dissertation begins with listening to subjects who got quadriplegic because of a
traumatic event. At first, its objective was to map what this listening could reveal
about the body and the (re)construction of drive (Trieb) circuit. Five patients were
accompanied from hospitalization because of the traumatic event to discharge, the
trip home and the building of a new everyday life. The follow-up extended for different
periods from patient to patient — which depended on the researcher’s conditions and
the articulation of the demand. The listening experience is transmitted in the
dissertation through the construction of the case, a work modality deriving from
psychoanalysis that locates, from the transferential unfolding,
a minimal constellation of signifiers capable of guiding both the direction of listening
and the formalization of the individual's history. Upon operating the construction of
the case, the dissertation discusses, from the psychoanalytic contributions proposed,
(especially those of Sigmund Freud and Jacques Lacan), the drive body, the
mourning as a collective operation, the dream in its dimension of realization of desire
and elaboration of the traumatic event, the body in its relationship with technology
and the body as a place open to invention/profanation. This discussion allows us to
establish guiding principles for a public policy aimed at assisting those who found

themselves in the challenge of rebuilding life through tetraplegia.

Keywords: Psychoanalysis. Body. Drive (Trieb). Tetraplegia. Public policies.
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1 NA DOBRA ENTRE MORTE E VIDA: UM ENCONTRO

[...] cada cicatriz é o vestigio de um choque inesperado com o0 mundo
— 0ou seja, um acidente, ou alguma coisa que ndo precisava ter
acontecido, ja que por definicdo um acidente é algo que néo precisa
acontecer.

Paul Auster, Diario de inverno

O trabalho que o leitor irh acompanhar nas proximas linhas gira em torno do
corpo. De que corpo? Do corpo ndo como totalidade ou sistema organizado
conforme nosso imaginario busca formatar e idealizar a todo instante como se fosse
possivel, mas do corpo esburacado, fragmentado, impossivel, que nos coloca
sempre diante de um mistério e convoca a trabalhar. E uma escrita sustentada em
uma experiéncia em que o corpo da pesquisadora foi afetado de diferentes formas, e
a tentativa ou, quem sabe, o convite € que o corpo do leitor também se sinta incluido
entre as letras e vivencie, por meio delas, ao menos um fragmento do que se passou
nesse meu percurso.

Esta pesquisa se origina dentro de um campo de estudos em que estou’
inserida desde o inicio de minha trajetoria profissional. Nasce de um desejo, que é
antigo, mas que a cada enigma se renova com muita forca, de escutar as pessoas
gue vivem com deficiéncia, no sentido de lancar algumas luzes sobre o tema,
buscando dar reconhecimento ao saber e ao desejo dessas pessoas e, com isso,
trabalhando questbes que venham a apontar caminhos para os profissionais que se
ocupam da direcdo da cura® desses sujeitos e também para as politicas publicas
existentes nessa area.

Como profissional que trabalha com esse tema h& vinte e seis anos na
Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para Pessoas
com Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul (FADERS),
fundacdo estadual vinculada a Secretaria do Desenvolvimento Social, Trabalho,

Justica e Direitos Humanos do Rio Grande do Sul, e tendo realizado minha

! O leitor ird encontrar no texto a primeira pessoa do singular quando a referéncia diz de uma
experiéncia da pesquisadora e a primeira pessoa do plural quando diz de uma construcéo feita a mais
vozes.
? Expressao aqui referida tal como trabalha Jerusalinsky (1999) em “A direcdo da cura do que n&o se
cura”, onde argumenta que com o real do “corpo monstrificado” a Unica coisa que podemos fazer é
liga-lo as suas representacdes simbdlicas para poder falar dele. A cura, portanto, ndo se refere ao
retorno da condi¢éo funcional e de salude do sujeito, mas a forma de representar a nova situacgao.
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dissertacdo de mestrado sobre a cegueira, com o titulo Entre-vistas: n6s cegos no
social (2001), conheco muito de perto as questbes que permeiam a vida das
pessoas com deficiéncia, pelo atendimento realizado nessa instituicdo e em meu
consultério.

A “FADERS Acessibilidade e Inclusdao” € uma instituicdo que tem sob sua
atribuicdo acdes de atendimento as pessoas com deficiéncia e as pessoas com altas
habilidades/superdotacado; capacitacao/formacdo de profissionais no que tange a
assisténcia e as politicas publicas destinadas para essa populacdo; pesquisa;
articulacdo das politicas publicas com vistas a promocdo da acessibilidade e da
inclusdo desses segmentos.

O atendimento as pessoas com deficiéncias fisicas graves e suas
especificidades, porém, apresenta-se como um campo relativamente novo, ja que
aqueles que tém esse tipo de lesdo ndo estavam sendo atendidos pela FADERS até
entdo, mas na Rede de Reabilitacdo Fisica coordenada pela Secretaria Estadual da
Saude do Rio Grande do Sul. Essa rede conta com 11 servi¢cos credenciados pelo
SUS que se distribuem pelo estado, por regides, dentre eles dois em Porto Alegre, o
CEREPAL?® e a AACD,* e no entorno de Porto Alegre, em Canoas, a ACADEF.>

Falar sobre deficiéncia e sobre pessoas com deficiéncia,’ portanto, é articular
uma experiéncia que situo entre o familiar e o estranho, conforme Freud
(1919/2010c) nos ensina. Ao mesmo tempo em que me movimento a partir do
interior do tema, percebo-me como estrangeira, posicdo importante e necessaria
diante daquilo que nos surpreende, que ainda nao foi visitado e explorado e que nos
empurra a trabalhar.

Gagnebin (2014), estudando a obra de Walter Benjamin, aborda o conceito de
“limiar”, que me pareceu muito rico. O limiar é uma zona de transicdo, que deve ser
rigorosamente diferenciada da fronteira. Se na fronteira temos bordas bem definidas
entre 0 que esta de um lado e de outro, no limiar podemos pensar num certo borrao
gue nao permite uma divisdo e que experimenta a passagem de um lado para outro.

Isso lembra a posicdo do pesquisador no lugar de héspede e de anfitrido ao mesmo

% Centro de Reabilitacdo de Porto Alegre.
* Associacéo de Assisténcia & Crianca Deficiente.
® Associacdo Canoense de Deficientes Fisicos.
® “pessoas com deficiéncia” é a nomenclatura atual utilizada pra denominar as pessoas que
nasceram com deficiéncia ou foram acometidas por alguma leséo ao longo de suas vidas que deixou
sequelas no corpo.
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tempo. O pesquisador habita um determinado tema na medida em que acolhe nele o
inesperado.

Em fevereiro de 2012, em um congresso em Sao Paulo, assisti a
apresentacdo do Relatério mundial sobre a deficiéncia, uma publicacdo
originalmente lancada pela Organizacdo Mundial de Saude em 2011 e que reuniu
informacgBes de diferentes paises a respeito dos avancos, retrocessos e efetividades
das politicas publicas para as pessoas com deficiéncia nas areas da Saulde,
Educacéo, Acessibilidade, Trabalho e Assisténcia Social. O relatorio foi traduzido e
publicado no Brasil pela Secretaria Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
de S&o Paulo. A partir desse congresso, que contou com a presenca de profissionais
das mais diversas especialidades e de pessoas do mundo todo com varios tipos de
deficiéncia, comecei a testemunhar algo que era terreno desconhecido para mim: a
vida das pessoas que sdo acometidas pela tetraplegia provocada por uma lesdo na
medula.

Até aquele momento, ndo havia presenciado a reunido de tantas pessoas em
cadeiras de rodas, tampouco conhecido a variedade existente dessa tecnologia,
menos ainda 0 engajamento politico desse grupo especifico em busca de garantias
de direitos ndo somente nas suas demandas, mas nas demandas das pessoas com
deficiéncia em geral. As lutas dos cegos e dos surdos eram bem mais familiares
para mim, especialmente dos primeiros, pela experiéncia clinica desde o inicio de
meu exercicio profissional e pela pesquisa realizada durante o mestrado.

E importante registrar que um fator de relevo ajuda a entender a participacéo
de tantos usuarios de cadeiras de rodas, dentre eles varias liderancas do movimento
social das pessoas com deficiéncia: o avanco das condi¢cdes de acessibilidade fisica
em Sao Paulo em relacdo ao Rio Grande do Sul, o que promove um territorio
propicio a circulagcdo em maior nimero de cadeirantes. Além disso, Sao Paulo conta
com a Rede de Reabilitacdo Lucy Montoro,” uma referéncia nacional e mundial nos
guesitos de tecnologia, pesquisa e atendimento. Essa rede integra o Instituto de
Medicina Fisica e Reabilitacdo, o Hospital das Clinicas e a Faculdade de Medicina
da Universidade de S&o Paulo (USP) e se assemelha em qualidade a Rede Sarah

de Hospitais de Reabilitacdo,® com unidades em varios estados do Brasil.

’ Disponivel em: <http://www.redelucymontoro.org.br/site/a-rede-lucy-montoro-apresentacao.html>.
® Disponivel em: <http://www.sarah.br/>.
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Para o estabelecimento de algumas relacfes, € necessario contar um pouco
mais da trajetoria de meu tema. Ao descobrir a tetraplegia como um fértil campo de
pesquisa a ser desenvolvido, iniciei uma exploragdo em busca de livros e artigos
sobre o0 assunto. Mas 0 mais importante que encontrei, que viria a provocar um
enigma, partiu da escuta de um programa de radio. Jacques Lacan diz que “o ja
achado esta sempre por tras, mas atingido por algo da ordem do esquecimento”
(LACAN, 1964/1988b, p. 15). Nesta circulacdo moebiana que estabelece uma
continuidade entre o dentro e o fora e, por assim dizer, entre a procura e o0 encontro,
um “choque inesperado com o mundo” (AUSTER, 2014, p. 6, grifo meu) me colocava
numa nova rota.

Comecei a acompanhar o programa Cidade inclusiva, na CBN de S&o Paulo,
nas manhas de segunda-feira, uma parceria entre a jornalista Fabiola Cidral e o
advogado Cid Torquato. Torquato ficou tetraplégico no ano de 2007, na ilha Brijuni,
na Croacia. Ele estava viajando para participar como jurado, representando o Brasil,
no concurso World Summit Award (WSA). Essa € uma iniciativa que ocorre desde
2002 no ambito da Cupula Mundial sobre a Sociedade da Informacédo, das Nacdes
Unidas, cujo objetivo é premiar anualmente os melhores conteudos digitais e as mais
inovadoras aplicacoes de tecnologia da informacdo e comunicagdo no mundo
(DOLABELA; TORQUATO, 2015). Ap6s a festa de encerramento do evento, Cid
dirigiu-se para o mar e mergulhou de cabeca partindo de uma pequena elevacao.
Como naquela regido do Mar Adriatico existem pedras por todo o litoral, a batida foi
fatal. Mesmo tendo realizado duas cirurgias, ndo conseguiu mais ter o controle do
corpo e a mobilidade.

Contratado como coordenador de relacfBes institucionais da Secretaria
Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de Sdo Paulo desde a sua
fundacédo, seis meses apos seu acidente, Torquato discorria para os ouvintes da
CBN? sobre os mais diversos assuntos em torno da acessibilidade das pessoas com
deficiéncia, contava suas vivéncias e as de seus amigos tetraplégicos e tecia
consideracdes sobre as mudancas que ocorreram na sua vida. Testemunhava,
portanto, a condicdo em que se encontrava em meio as reflexdes acerca das

politicas publicas para as pessoas com deficiéncia.

° Periodo entre 2009 e 2013.
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Em um dos programas, Torquato diz a seguinte frase a respeito do traumético
encontro com a tetraplegia: “Vidas séo ceifadas.” Ao ouvi-la, minha escuta n&o teve
mais sossego. Percebi, de forma radical, uma linha muito ténue entre vida e morte.
Assim que me vi capturada na condi¢do de testemunha de um luto, aparentemente
ainda em processo, decidi me manter presente e de ouvidos em pé para o tema que
se descortinava diante de mim. Assim me tornei testemunha de um testemunho.

Essa frase tdo pungente que reune vida e ceifa nos faz pensar na dupla
acepcao da palavra “ceifar”. Se por um lado “ceifa” significa corte, remetendo-nos a
morte, na outra via temos o significado de “colheita’, apontando para a vida.
Impossivel ndo lembrar a fala de um paciente atingido por um tiro nas costas quando
foragido da prisdo, o que o deixou cego. O encontro radical com essa perda |lhe fez
repensar sobre a conducéo de sua vida até entédo, que levava pelo mundo do crime,
como se fosse a unica forma de ter seu lugar no social. “A cegueira me tirou da

= ”

escuridao”, dizia. “O que fiz com meu casamento e com meus filhos?” A condicdo de
nao mais poder ver fez com que pudesse olhar de outro angulo o destino que havia
dado para sua vida e reencontrar os fios de sua trama que o impulsionavam para
continuar. O fato de ter ficado cego diminuiu sua pena, acrescido do bom
comportamento pelo qual era reconhecido no ambiente prisional, possibilitando uma
saida da prisdo e para a vida em busca de reencontrar seu desejo enquanto homem
e pai. Assim, deparar-se com a radicalidade de um corte abrupto na vida teve o
efeito de reposiciona-lo na sua diregcdo, um rumo diferente do que estava a tracar
tangenciando a morte.

Nessa dobra entre corte/morte e colheita/vida desenvolvo minha pesquisa,
partindo da escuta de pessoas que ficaram tetraplégicas por causa de uma lesédo na
medula espinhal ao longo de suas existéncias. O que o0 testemunho dessa
experiéncia nos revela sobre o corpo? De que forma ele nos permite contornar sua
definicdo?

A ampla literatura sobre o testemunho, da qual tomei um recorte a partir dos
textos de Shoshana Felman (2000) e de Jeanne Marie Gagnebin (2000), possibilitou
aproximacdes com o tema de minha pesquisa. A definicdo de “literatura de
testemunho” vem sendo utilizada para caracterizar a produgdo escrita dos
sobreviventes do exterminio de judeus na Segunda Guerra Mundial, cujo foco incide

sobre os acontecimentos traumaticos por eles vivenciados. A escrita possibilita fazer
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borda a esse excesso produzido pelo horror do massacre. O compartilhamento do
gue foi vivido permite dar passagem para a dor, liberando o pensamento e
transmitindo-o para adiante, para que a vida possa seguir, para que outro destino
tenha lugar.

Gagnebin (2006) amplia o conceito de testemunha ao trabalhar com a ideia
de que, além de ser aquela que vive a experiéncia, testemunha é também aquela
gue nao se retira de cena diante de uma narracdo insuportavel do outro, porque
entende que acompanhar essa reflexdo sobre o passado possibilita uma saida
diferente da repeticéo infinita, carregando consigo a poténcia de invencdo sobre o
presente.

Buscar a realidade € tanto partir para explorar a ferida infligida por
ela — voltar e tentar penetrar o estado de estar sendo atingido, ferido,
pela realidade [wirklichkeitswund] — quanto tentar, ao mesmo tempo,
reemergir da paralisia desse estado, para engajar-se na realidade
[Wirklichkeit suchend] enquanto advento, um movimento, e engquanto
uma necessidade vital e critica de prosseguir. E para além do choque
de ter sido atingido, porém, apesar disso, dentro da ferida e de
dentro do estar ferido, que o evento, por mais incompreensivel que
possa ser, torna-se acessivel. A ferida da acesso a escuriddo que a
linguagem teve de enfrentar e atravessar no proprio processo de seu
“aterrador tomar-se mudo”. Buscar a realidade por intermédio da
lingua “com seu ser”, buscar na lingua exatamente aquilo que a
lingua teve de atravessar, €&, portanto, fazer de seu ‘“préprio
desabrigo” — da abertura e da acessibilidade de suas proéprias feridas
— um meio inesperado e inusitado de acessar a realidade, a condicéo
radical para uma exploracdo forcada da funcdo testemunhal e do
poder testemunhal da linguagem: € entregar sua propria
vulnerabilidade a realidade, como a condicdo de uma disponibilidade
excepcional e de uma atencdo excepcionalmente sensibilizada e
submetida a relacdo entre linguagem e os eventos. (FELMAN, 2000,
p. 40, grifos meus)

Comecei a pensar sobre a dimensdo de importancia de uma escuta para um
sujeito que passa por um evento traumatico dessa envergadura, que tem como
reacao inicial a perda da confiangca no mundo. E deparei-me com o desejo de morte
de sujeitos que passaram por essa situacdo em dois filmes baseados em histérias
verdadeiras: Mar adentro (2004) e O escafandro e a borboleta (2007), dos quais
tratarei na sequéncia do trabalho.

Quando algum acontecimento da ordem do traumatico desacomoda o sujeito
de forma brutal e transforma sua vida, ele é tomado por um assombro como que

diante de uma catastrofe, demandando-lhe muito trabalho psiquico para que
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simbolize o ocorrido. Ele se vé de frente com a morte e diante desse desabamento
terd que buscar dentro de si algo que o ligue novamente a vida.

Poderiamos dizer que ele passa a ter duas vidas, a vida de antes da
tetraplegia e a vida de depois da tetraplegia, ja que seu cotidiano altera-se
consideravelmente. As manifestacdes clinicas variam conforme o tipo e o grau da
leséo na medula e demandardo cuidados médicos, fisioterapéuticos, de
enfermagem, uso de tecnologias assistivas’® e, em muitos casos, assisténcia
pessoal em tempo integral para as atividades mais rotineiras, como higiene,
alimentacdo, mudanca de posicéo e transferéncia da cadeira de rodas para a cama.

O sujeito que é acometido pela tetraplegia vive um luto, um luto pelo que
perdeu da “primeira vida”. Ele tangenciou a morte e dela retornou para uma vida
cheia de limitacbes que comprometem a funcionalidade de seu corpo, especialmente
0 movimento de seus membros superiores e inferiores. Diante de uma quase morte,
repentinamente acorda numa quase vida. Como viver com a sombra de outro corpo
nessa nova configuracdo que se estabelece? O sujeito de desejo encontrara uma
fresta em meio a objetalizacdo produzida pela prépria patologia, na medida em que
demanda que o corpo do outro entre em cena para fazer a supléncia daquilo que a
lesdo impossibilita ou dificulta realizar?

Para Felman (2000), a testemunha fica em prontiddo para atravessar com o
outro uma obscuridade radical, um caminho escuro e fragmentado, que nao se sabe
de antemao para onde leva. E diz ainda que, na medida em que ela percebe o
acidente como um sinal, persegue-o, entendendo que ele pode carregar alguma
possibilidade de libertagdo. Assim, a capacidade de testemunhar e o ato do
testemunho tem em si uma qualidade curativa e pertencem ao processo de cura.
Através da narrativa que constréi, a partir da confianca no testemunho, o sujeito
pode fazer a travessia do luto pelo corpo perdido e encontrar aquilo que pode
recolocar em cena o circuito pulsional e o desejo.

Os dois filmes anteriormente citados abordam a questdo do desejo de
maneira contundente por caminhos diferentes e nos servem como inspiragcéo para a

escuta dos pacientes desta pesquisa.

10 “Tecnologia Assistiva € uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba

produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivam promover a
funcionalidade, relacionada a atividade e participacdo de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusao social.”
Disponivel em: <http://www.assistiva.com.br/tassistiva.html>.
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Ramon Sampedro viveu para morrer apos ter sofrido o acidente, lutou para
antecipar sua morte, e Jean-Dominique Bauby viveu até morrer. Parece muito 6bvia
a situacdo deste Ultimo, como a de qualquer simples mortal, ndo fosse a
funcionalidade de seu corpo ter ficado reduzida ao movimento do olho esquerdo e a
audicao.

Vamos conhecer um pouco mais sobre esses dois sujeitos. Ramoén
Sampedro, aos 22 anos, embarcou como mecanico em um navio mercante
noruegués e percorreu quarenta e nove portos dando a volta ao mundo. Essa
experiéncia fez uma profunda marca em sua vida e em sua memoria. Com 26 anos,
fez um mergulho mal calculado no mar, que resultou em uma fratura na sétima
vértebra cervical e consequente tetraplegia. Ramon dispensou o tratamento de
reabilitacdo, deixando-se atrofiar dia apdés dia em cima de uma cama. Foi no seu
guarto que ele viveu as amizades, as fantasias amorosas e as relacdes familiares.
N&o aceitou utilizar cadeira de rodas porque entendia que estaria aceitando
migalhas do que foi sua liberdade. A tecnologia assistiva que mais utilizou foi uma
prancha inclinada ao lado de sua cama, com papeéis, onde realizava seus escritos
com a boca.

Ramén escreveu para fazer valer sua individualidade e sua liberdade
(AMENABAR apud SAMPEDRO, 2005b), escreveu para conquistar o direito & morte
pela justica, jA que ndo considerava digna a vida no estado em que se encontrava e
nao podia praticar o suicidio sem ajuda de outra pessoa devido a limitagcdo do corpo.
Era um homem inteligente, bem-humorado, afetuoso e querido pelas pessoas que 0
rodeavam e que conviviam, algumas sem entender, outras sem aceitar, com seu
firme proposito de p6r fim a vida. Acompanhando sua trajetoria, entendemos que s6
foi possivel viver tetraplégico durante 29 anos, alguns meses e dias, porque
sustentou a vida na esperanca de ter uma morte digna. Ramén disse no poema

“¢, Por qué morir?”:

¢ Por qué morir?

Porque a veces el viaje sin retorno es el mejor amor y respeto hacia
[la vida

Para que la vida tenga una muerte digna.

(SAMPEDRO, 20053, p. 50)
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Ramoén Sampedro, interpretado por Javier Bardem em Mar adentro (2005),
tinha uma lesdo bem menos incapacitante do que o filme retrata. Sua leséo permitia
gue tivesse condicdes de fazer uso de cadeira de rodas e assim adquirir muito mais
mobilidade e autonomia. Ao se preparar para a morte, ndo tendo conquistado o
direito a ela por meios legais, deixou um depoimento em video dizendo da sua
infelicidade em todos o0s anos que viveu com tetraplegia e solicitou que né&o
houvesse culpabilizagdo alguma das pessoas que 0 auxiliaram a consumar seu
suicidio preparando cianeto de potassio e o colocando ao alcance de sua boca para
gue sorvesse por um canudo. Ele diz: “A ideia foi totalmente minha.” A marca que
Ramoén quis deixar de sua histéria foi a de sustentar, ao morrer, o desejo de ter uma
vida sem a tetraplegia.

O filme langa-nos a pergunta sobre a eutanasia, sustentada por Ramon como
legitima na medida em que somente ele poderia saber o que estava vivendo como
tetraplégico e que tipo de vida caberia dentro de sua histéria impossivel de ser
levada como Ihe convinha, estando confinado a uma cama ou a uma cadeira de
rodas. Ramon estava sempre viajando, em contato com a natureza. Ao nao poder
circular com autonomia pelo mundo, a sensacao era de ter sido arrancado da vida.
Para a psicandlise, a demanda de suicidio assistido de Ramon é ética, acalentada
por um desejo de valorar aquilo que a vida lhe tirou, seu bem maior, a liberdade de ir
e vir com as proéprias pernas. Ele viveu em busca do que poderia ter sido sua vida.

Jean-Dominique Bauby, jornalista, editor-chefe da revista Elle, aos 42 anos
estava fazendo um passeio com um de seus trés filhos quando sofreu um acidente
vascular cerebral. Ele adquiriu a “Sindrome locked-in”,*! conhecida como “Sindrome
do encarceramento”, um transtorno neurolégico raro que ocorre em diferentes niveis,
sendo que em comum tem por caracteristica a paralisia completa dos musculos de
todo o corpo, a excec¢do de musculos que controlam alguns movimentos verticais
dos olhos. Na sindrome classica, incompleta ou total, o sujeito preserva a
consciéncia, e a capacidade de se comunicar depende da possibilidade de
movimentacdo dos olhos. No caso de Jean-Do, forma pela qual era chamado pelos
intimos, manteve a audicdo e se comunicava por meio de um cédigo estabelecido
por sua fonoaudiéloga Henriette, em que piscar o olho uma vez significava “sim” e

duas vezes significava “ndo”. Além disso, para que pudesse compor palavras e

' Disponivel em: <http://www.med1.com.br/artigos/sindrome-do-encarceramento-o-que-e-essa-rara-
sindorme-neurologica>.
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frases, seus interlocutores citavam letras em ordem de maior para menor uso,
previamente estudadas e determinadas, e Jean-Do escolhia, piscando o olho
esquerdo (unico olho em funcionamento), a letra desejada.

Em um encantador fragmento do filme O escafandro e a borboleta (2007),
Jean-Do fala daquilo que avistava nos passeios pelo hospital onde vivia e arredores:

Mas a minha visdo favorita é o farol. Alto, robusto e
tranquilizador, com suas listras vermelhas e brancas. Eu me coloco
sob sua fraterna guarda protegendo ndo s6 os marinheiros, mas os
enfermos cujo destino os deixou a margem da vida.

Repito: a margem da vida. Em um quarto ou em um hospital, a experiéncia
vivida por esses dois sujeitos que, de formas e em momentos diferentes, veem como
solucdo para si a morte, € 0 que nos convoca a pensar nos caminhos que vao
percorrendo para permanecerem vivos, € hao soO vivos enquanto sobreviventes, mas
vivos e desejantes. Como nao pensar na morte, diante de tamanha limitagdo? Como
nao aceitar a vida, diante da infinidade de possibilidades que se pode encontrar para
engatar o desejo? Esse € um paradoxo em que também aqueles que acompanham
a luta de Ramoén Sampedro e Jean-Dominique Bauby se enredam ao conhecer suas
historias.

Jean-Do recebeu, em seus primeiros dias de nova vida, a visita de Pierre
Roussin, um homem a quem cedera seu assento em um voo a Beirute. O voo
resultou em um sequestro de quatro anos em que Pierre teve que viver numa adega,
com muita dificuldade de respirar. Pierre lhe disse que ter sido mantido como refém
nao foi muito diferente daquilo que estava passando, e que o que o manteve ligado a
vida foi agarrar-se ao que tinha de mais humano dentro de si. Conhecedor de
vinhos, atribuiu sua capacidade de se manter sdo ao fato de classificar, todos os
dias, os melhores vinhos Bordeaux da safra de 1855. Jean-Do, em pensamento,
respondeu: “Parece facil.” E ali onde o sujeito se reconhece, o lugar em que pode
encontrar alguma leveza para enfrentar situacfes tdo duras como essa.

Jean-Do quis morrer, teve pena de si, até que decidiu escapar da prisao
imposta pelo corpo utilizando o que ndo havia paralisado: a imaginacdo e a
memoéria. Com elas pdde sair do que chamava de seu escafandro, viajar, estar com

a mulher que amava e voar como uma borboleta.
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Uma pessoa na historia dele foi peca-chave para seu destino: a jovem
fonoaudiéloga Henriette, que construiu seu codigo de comunicacéo, o trabalho mais
importante que estava realizando até aguele momento em sua carreira. Ela afirmou
a Jean-Do o desejo de que permanecesse vivo em consideracdo a todos que ali
estavam trabalhando para dar suporte a sua vida e sustentou esse desejo ao
resgatar e tornar vidvel um projeto dele de escrita de um livro. Publicado dez dias
antes de sua morte, O escafandro e a borboleta foi ditado letra a letra para Claude
Mendibil, profissional que vinha diariamente ao hospital para registrar a historia que
Jean-Do criava a partir das imagens que construia, das fantasias, dos sonhos e
esperancas. A prosa da escrita tem como marca o humor e o lirismo.

Podemos interpretar que o lirismo vem do engate de Jean-Do no desejo da
fonoaudidloga Henriette e da rede que se formou em seu entorno para viabilizar sua
vida e dar concretude a seu livro. Essas pessoas viam poténcia nele, viam-no com
um olhar que ndo se encarcerava em seu corpo sindromico, mas se abria ao que
pode um corpo quando algo do pulsional ali € enlacado. A historia de Jean-Do opera
em nos uma transmissao e reverbera, ao sentirmo-nos convidados e até mesmo
convocados a seguir fazendo ressoar aquilo que a dureza da experiéncia o
impulsionou a criar — um livro. Jean-Do fez borda ao excesso do corpo paralisado ao
escrever/ditar, fez-se corpo novamente no corpo da escrita.

Sao dois filmes que nos comovem por vias diversas. Jean-Do nos fala da
guestdo metonimica do desejo abordada por Lacan em seus seminarios sobre o
desejo (1958-1959) e sobre a ética (1959-1960). A dimenséo essencial do desejo é
sempre desejo ao segundo grau, desejo de desejo (LACAN, 1958-1959/2002, p. 24).
Nesses seminarios esse aforismo adquire toda a sua forca: na medida em que o
desejo é o desejo do Outro, nosso desejo esta atrelado ao desejo daqueles que nos
antecedem. Os efeitos disso para um sujeito podem ser propulsores para a vida
como podem ser destruidores. Quando viemos ao mundo precisamos ser acolhidos
por um outro que nos socorre, que nos da guarida, amor, alimento, cuidados e nos
olha de um jeito especial, tracando, em seu olhar, percursos de vida, caminhos
possiveis. A partir dessas linhas introdutérias, poderemos tracar nossas proprias
linhas. Mas elas precisam existir, porque se ndo encontrarmos um lugar no desejo

do Outro estaremos fadados a sucumbir.
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Lembremos aqui os bebés abandonados e institucionalizados, que néo
logram ser enlacados de forma desejante por aqueles que fazem os cuidados
maternos primarios, sendo apenas tratados em torno de suas necessidades para a
manutencdo da vida. O bebé que sofre esse tipo de realidade vive dois abandonos,
o da mae biolégica que nao o desejou e o das cuidadoras que ndo o tomaram num
lugar diferenciado, unico, como His Magesty the Baby, diria Freud (1914/2010d, p.
37). Os circuitos pulsionais ali ndo se fundam, e o bebé, desconectado do olhar do
Outro, desvanece e morre.

J4 Ramén nos comove pela forca e contundéncia com que sustenta seu
desejo de acabar com a vida. Ele ndo cede de seu desejo (LACAN, 1958-1959/
2002). Ramon também escreve, porém ndo um romance, como Jean-Do, mas cartas
e poemas. As cartas sao para responder as inumeras correspondéncias que recebe,
gue carregam consigo a tentativa de dissuadi-lo da deciséo pela morte. Ele reafirma
em cada uma das respostas e também nos poemas seu sonho de libertar-se atraves
da morte. O titulo de seu livro € Cartas desde el infierno (2005), em uma nitida
referéncia ao que considerava estar tetraplégico: um inferno. Diz ele: “Meu equilibrio
— Se € que existe — consiste em saber que se pode sobreviver domesticado no
inferno, mas sem esquecer jamais que é absurdo permanecer nele.” (SAMPEDRO,
2005, p. 37).

Esses sujeitos também nos interrogam sobre o que € uma paralisia,
permitindo-nos fazer um giro nesse conceito com o intuito de amplia-lo. Em primeiro
lugar, tomemos o caso de Ramoén, que fez seu percurso pela justica durante 29
anos, com idas e vindas as audiéncias, para tornar efetivo o que ele considerava um
direito, viver por escolha e ndo por obrigacdo. Ndo podemos argumentar que a
justica se paralisou diante de tal demanda? Se nao o fez, ndo teve ao menos seus
movimentos bastante restringidos ao se demorar tanto no tempo de execucdo de
seu processo? E no caso de Jean-Do, que escreveu sem rascunho, que
desenvolveu sua narrativa com o piscar de um olho? Paralisados ficamos nos ao
percebermos que a vida ndo se encaixa facilmente em noc¢des muito rigidas e que o
corpo, a matéria, nao figura, necessariamente, como obstaculo para abrir frestas ao
desejo. Os obstaculos podem estar em outro lugar, como veremos ha continuidade.

Escrever sobre esses filmes possibilita introduzir de forma mais leve a crueza

gue foi, em muitos momentos, viver e acompanhar a trajetéria dos cinco pacientes
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de minha pesquisa. Afinal, ha uma distancia no tempo e no espaco entre esses
filmes e a pesquisa. HA uma estética e uma poesia nos filmes que seguem
trabalhando em mim e produzindo seus efeitos e desdobramentos. Talvez seja por
ISSO que insiste e persiste a vontade de fazer um filme sobre essa pesquisa em um
segundo tempo, apds a defesa da tese, mas esse é assunto para um futuro talvez
ndo muito distante.

Ao escrever sobre os pacientes, evoco lembrancas de muita dor em que
estava mergulhada com eles e que seguem me deixando em total desassossego por
tocarem em minha responsabilidade com esse tema. Foi necessario tomar certa
distancia de cada caso para fazer esta escrita com o intuito de retomar adiante a
escuta de seus percursos e continuar sendo um vetor de acesso as suas demandas,
como explicarei melhor na sequéncia do trabalho. Escutar pessoas que ficaram
tetraplégicas, em sua maioria muito jovens, que vivem em condi¢cdes de pobreza ou
de miséria e que ndo contam com as politicas publicas (ou s6 contam com a
morosidade e a insuficiéncia das politicas publicas) € estar em face do traumatico
praticamente sem ter intervalo.

E preciso dizer que ndo imaginava o quanto seria dificil atravessar com os
pacientes e suas familias o horror, beirar o desumano e a cada vez ter que buscar
forcas para continuar. A realidade que conhecia um pouco mais de perto antes da
pesquisa era a da vida com tetraplegia em condicbes mais humanas, tendo as
pessoas melhores possibilidades de viver com dignidade, como tdo bem defende
nosso personagem Ramoén, ainda que nao seja nada simples, em qualquer condicéo
financeira, viver sem se mexer. Como diz meu amigo Cid Torquato, € matar um le&o

por dia.
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2 UM PANORAMA GERAL SOBRE O CAMPO DE ESTUDO: BERCO DA
PESQUISA

Os nameros sobre deficiéncia sdo assustadores. Segundo a Organizacdo das
Nagbes Unidas (ONU), existe 1 bilhdo de pessoas com deficiéncia no mundo, cerca
de 15% da populacdo global. Dessas, aproximadamente 190 milh6es apresentam
deficiéncias graves. No Brasil, conforme o IBGE, de 2010, 23,9% da populacdo tem
algum tipo de deficiéncia. S&o 45 milhdes de pessoas, dentre elas 25 milhdes de
mulheres, em maior incidéncia que os homens, 20 milhdes. Desse total, 38 milhdes
concentram-se em areas urbanas e 7 milhdes, aproximadamente, em &reas rurais.*
Em relacdo ao contingente de negros, indios e estrangeiros, essa € a “nossa maior
minoria” (DOLABELA; TORQUATO, 2015, p. 19).

E importante destacar que deficiéncia € um conceito estabelecido em lei,
baseado na Classificacdo Internacional de Doencas - CID 10, complementado pela
Classificacéo Internacional de Funcionalidade (CIF),** documentos publicados pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS). Por definicdo, as deficiéncias ndo se
confundem com outras incapacidades nem com mobilidade reduzida; caso contrario,
0S numeros se multiplicariam.

No transito, sdo mais de 60 mil mortes por ano, e cerca de 350 mil pessoas
ficam com algum tipo de deficiéncia ou sequela permanente. Quanto a violéncia,
ultrapassa 50 mil mortes por ano (em torno de 27 mil sdo jovens de 15 a 24 anos), e
mais de 20 mil dos atingidos sobrevivem com alguma deficiéncia. O Mapa da
violéncia 2013: acidentes de transito e motocicletas™ traz a evolucdo das
internacbes entre 1998 e 2012. Nos primeiros cinco anos, a maior causa de
internacBes era por pedestres acidentados, mais da metade do total. A partir de
2002, essa causa foi diminuindo até 2012, quando chegou a 27,5% do total. Ja os
ocupantes de motocicletas, que representavam 17,4% em 1998, saltaram para
55,5% em 2012.

'2 Disponivel em: <http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/cartilha-
censo-2010-pessoas-com-deficienciareduzido.pdf>.
* Disponivel em: <http://www.medicinanet.com.br/cid10/a.htm>
 Disponivel em: <http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_port_%202004.pdf>.
'* Disponivel em: <http://www.mapadaviolencia.org.br/pdf2013/mapa2013_transito.pdf>.
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2.1 As pessoas com deficiéncia na historia: conquistas politicas, subjetivas e
sociais

A historia das pessoas com deficiéncia sempre foi muito marcada pelo
preconceito e pela violéncia, desde as sociedades primitivas, que sacrificavam
aqueles que se diferenciavam do grupo, passando pela Grécia, que executava 0s
“disformes” na infancia, e por Roma, em que era permitido aos pais afogar os filhos
com deficiéncia. Com a disseminacéo do cristianismo, a partir do século V d.C., essa
realidade foi se modificando. Surgiram também, nessa época, 0s primeiros hospitais
e asilos para tratar e acolher os mutilados de guerra e os “invalidos”.

A situacdo das pessoas com deficiéncia comecou a melhorar
significativamente na Idade Moderna, com a queda de Constantinopla (1453) e no
Renascimento, no século XVI. O humanismo, caracteristico do periodo, preconizava
a valorizacdo do individuo e o desenvolvimento maximo de suas potencialidades. O
precursor desse movimento na Franga foi o rei Luis IX (1214-1270), que fez o
primeiro hospital para cegos. Na Espanha, o monge beneditino Pedro Ponce de
Ledn (1520-1584) criou o primeiro método de comunicacéo por sinais, tornando-se
professor de surdos. Durante essa €poca também surgiram as Orteses e proteses
mais elaboradas.®

Em Paris, em 1670, foi construido o complexo Les invalides (“Os invalidos”).
Luis XIV (1638-1715) fez uma homenagem aos combatentes que sofreram
amputacdes ou adquiriram deficiéncias nas guerras da época. Ele instituiu esses
combatentes como sua guarda real, uma manifestacdo importante a ser destacada
na histéria como reconhecimento da pessoa com deficiéncia e inicio do
fortalecimento da ideia de reabilitacao.

Comecaram a surgir as grandes instituicbes especializadas durante a
reestruturacdo do Estado francés por Napoledo Bonaparte (1769-1821),
especialmente para surdos e cegos.

No Brasil, em meados do século XIX, com Dom Pedro Il influenciado pelos

avancos na Europa, foram criados os primeiros centros especializados: o Imperial

'® Orteses sao dispositivos aplicados ao corpo para modificar aspectos funcionais e estruturais dele,
possibilitando alguma vantagem mecéanica ou ortopédica. Por exemplo: cadeira de rodas e 6culos.
Proteses sdo componentes artificiais aplicados externamente para substituir total ou parcialmente um
membro, 6rgdo ou tecido ausente. Disponivel em: <https://portalms.saude.gov.br/saude-para-
voce/saude-da-pessoa-com-deficiencia/reabilitacao/orteses-proteses-e-meios-auxiliares-de-
locomocao-opm>.
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Instituto dos Meninos Cegos, em 1854, hoje Instituto Benjamin Constant, no Rio de
Janeiro; e o Asilo dos Invalidos da Patria, em 1868, durante a Guerra do Paraguai.
Dom Pedro convidou o Conde Huet, surdo, a vir ao Brasil para organizar, em 1857, o
Imperial Instituto de Surdos-Mudos, atualmente Instituto Nacional de Educacao de
Surdos, onde nasceu a nossa LIBRAS, Lingua Brasileira de Sinais.

Mas foram as guerras, que fizeram sequelas em milhdes de pessoas, o fator
determinante para que nao mais fossem ignorados os direitos das pessoas com
deficiéncia. Em 1948 foi formulada a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
pela recém-criada Organizacdo das Nacdes Unidas, antiga Liga das Nacoes,
estabelecendo a todas as pessoas 0 gozo dos direitos e da liberdade, sem distin¢ao
de racga, cor, sexo, lingua, religido, opiniao politica ou qualquer outra condicéo.

Importante destacar que também a poliomielite deixou muitas pessoas com
alguma deficiéncia. InUumeras delas protagonizaram movimentos politicos na busca
por direitos. A doenca que atingia todas as camadas sociais acabou trazendo
aqueles que puderam se beneficiar dos progressos medico-farmacéuticos a
possibilidade de sobreviver, frequentar a escola e conviver de forma mais integrada
socialmente. No Brasil, grandes instituicdes dedicadas as criancgas tiveram origem a
partir do ativismo de pessoas com sequela da pdlio: a AACD (1950), a Sociedade
Pestalozzi (1952) e a APAE (1954) foram pioneiras no provimento de assisténcia,
reabilitacdo e educacao especial.

Em 1961, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional regulou a
Educacdo Especial. Paralelamente, comecaram a se desenvolver avangos
importantes na medicina, e 0 esporte comecou a ser utilizado na reabilitacdo de
pessoas com deficiéncia, culminando com as primeiras paralimpiadas.

Em 1968, na Califérnia, um grupo de oito cadeirantes motorizados, com
grandes restricbes de mobilidade, comecou a batalhar por direitos na universidade,
conquistando as primeiras construcbes de calcadas rebaixadas no mundo e a
possibilidade de frequentar cursos superiores. Mas essa abertura para o convivio
social ainda ndo era suficiente para seus objetivos, pois queriam ainda alcancar
independéncia. Esse grupo ficou conhecido por The Rolling Quads (“Os tetraplégicos
rolantes”), em alusdo ao The Rolling Stones, seus contemporaneos. A partir de suas
manifestacbes e demandas, foi instalado o primeiro Centro de Vida Independente,

em Berkeley, Califérnia, em 1972, provocando a expansao do “Movimento pela Vida
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Independente” no mundo todo. Esse movimento veio a ser subsidio para muitas
conquistas no ambito juridico, contribuindo para uma mudanca na forma como as
pessoas com deficiencia eram vistas e tratadas, para um aumento de sua
autonomia, participacdo social e poder de decisdo, diminuindo, assim, a tutela
imposta por autoridades, médicos e familiares. Seus principios s&o:*’

1. As pessoas com deficiéncia é que sabem quais sdo suas
necessidades para uma melhor qualidade de vida;

2. Suas necessidades variam, como as de qualquer ser humano e,
por isso, s6 podem ser atendidas por uma variedade de servicos e
equipamentos;

3. A tecnologia assistiva pode significar a diferenca entre a
dependéncia e a independéncia, em determinadas situacdes;

4. As pessoas com deficiéncia devem viver com dignidade em suas
comunidades;

5. A cidadania ndo depende do que uma pessoa € capaz de fazer
fisicamente, mas sim das decisdes que ela puder tomar por si so;

z

6. A pessoa com deficiéncia é que deve ter o controle de sua
situacao;

7. Vida Independente € um processo em que cada usudrio ajuda a
moldar e manté-la e ndo um produto para ser consumido
indistintamente por diversos tipos de usuarios.

No Brasil, em 21 de abril de 2015, foi lancada a Rede Brasileira do Movimento
de Vida Independente (Rede MVI-Brasil), movimento politico e de ativismo social,
apartidario e fundado por brasileiros envolvidos com o Movimento de Vida
Independente. O principal objetivo dessa rede € monitorar o processo politico em
ambito nacional, que diz respeito ao desenvolvimento da legislacdo e de politicas
publicas relacionadas as pessoas com deficiéncia.

No inicio dos anos 1970, nos Estados Unidos, foi criado por Ronald Mace, um
arquiteto usuario de cadeira de rodas, o conceito de “Desenho Universal’, que
representou uma evolucdo na ideia de acessibilidade. Sua ideia fundamental
consiste na producdo de objetos, aparelhos, espacos, servicos e formas de

comunicacdo que possam ser usados por todas as pessoas, sem necessidades de

" Disponivel em: <http://www.bengalalegal.com/c-v-i>.
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adequacOes ou adaptacdes. Isso traduz o ideal de um mundo para todos, onde as
pessoas podem desfrutar de bens e servicos em conjunto. Estes sdo 0s seus

fundamentos:

v Principio igualitario — Uso equiparavel: ser (til a pessoas com
capacidades diversas, proporcionando usabilidade a todos.

v Principio adaptavel — Uso flexivel: ser passivel de adaptacdo e
adequado a pessoas com diferentes habilidades e preferéncias
individuais.

v Principio 6bvio — Uso simples e intuitivo: ser de facil compreensao,
independentemente de experiéncia, habilidade de linguagem,
nivel de formacédo e concentracdo do usuario.

v Principio conhecido — Informacéo de facil percepcédo: a informacéo
necessaria deve ser transmitida visando atender a todos, de forma
eficaz, independente de idioma, condicbes ambientais ou
dificuldades sensoriais, através de recursos pictograficos, verbais
ou tateis.

v" Principio seguro — Tolerante ao erro: visa minimizar riscos e
consequéncias negativas decorrentes de acgbes acidentais ou
involuntarias.

v" Principio do esforco minimo — Baixo esforco fisico: estabelece que
0 uso de produtos e servicos deve ser eficiente e confortavel, com
0 minimo esforco possivel e evitando a fadiga.

v" Principio abrangente — Dimensdo e espaco para aproximacao e
uso: determina que o tamanho e 0 espago para aproximacao,
alcance, manipulacdo e uso sirvam a todos, independentemente
de estatura, tamanho do corpo, postura ou mobilidade.
(DOLABELA; TORQUATO, 2015, p. 36)

E preciso destacar que o Movimento de Vida Independente e o desenho
universal foram iniciativas de cadeirantes, fundamentais para uma mudanca de olhar
em torno das pessoas com deficiéncia, que, além de colocarem énfase no seu saber
a respeito das condicdes necessarias para viver uma vida digna, trouxeram na
década de 1970 o germe do que viria a ser o conceito de inclusdo, que substituiu a
ideia de integracdo. Se, na integracao, a pessoa com deficiéncia deveria se adaptar
aos ambientes para conviver com os demais, na inclusdo a sociedade € instada a se
modificar para acolher as pessoas com deficiéncia, o que traz um ganho em ambito
geral, tendo em vista que é um conceito que traz no seu bojo a importancia do
reconhecimento da diversidade.

Em 1976, a ONU estabeleceu que 1981 seria o “Ano internacional das
pessoas deficientes”, com o lema “Participacao plena e igualdade”. No Brasil, o

movimento social tomou folego, conseguindo reunir pessoas com deficiéncia e seus
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familiares. Elas tomaram as ruas e deram visibilidade & sua situacdo através de
cartazes e palavras de ordem, contribuindo, assim, para alargar a consciéncia dos
cidadaos brasileiros sobre suas demandas e necessidades.

Em 1982, outro marco histérico: foi estabelecido pela ONU o Programa de
Acdo Mundial para Pessoas com Deficiéncia, com o objetivo de promover a
prevencao da deficiéncia, a reabilitacdo e a participagdo plena dessas pessoas no
cenario social. Esse programa influenciou o Brasil a criar a Coordenadoria para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), atualmente Secretaria
Nacional de Promocdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, e ajudou a
aprovar, em 1990, o Estatuto da crianca e do adolescente,*® consagrando o conceito
de “educacéo inclusiva”, com atendimento educacional especializado para pessoas
com deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino.

Internacionalmente, a Declaracdo de Salamanca,’® em 1994, estabeleceu o
compromisso de garantir os direitos educacionais das pessoas com deficiéncia,
reunindo dirigentes de 80 paises na Espanha. Esse documento proclama a
educacdo inclusiva como o meio mais eficaz de combate a discriminacao,
determinando o acolhimento de todas as criangcas nas escolas regulares,
independentemente de suas condicdes.

Em 2001, foi assinada a Convencao interamericana para a eliminacdo de
todas as formas de discriminacdo contra a pessoa portadora de deficiéncia, em
sessdo da Organizacdo dos Estados Americanos (OEA), na Guatemala. O texto foi
aprovado pelo Congresso Nacional e se tornou vigente em nosso pais por meio do
Decreto n° 3.956, de 8 de outubro de 2001,%° assegurando o acesso e a
permanéncia no Ensino Fundamental como direito humano indispensavel.

A partir do ano 2000, o Congresso Nacional também aprovou as principais
normas juridicas sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, especialmente a
10.048/2000%* e a 10.098/2000,% regulamentadas pelo Decreto Federal n° 5.296, de

** Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8069.htm>.
!9 Disponivel em: <http:/portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/salamanca.pdf>.
20 Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/2001/d3956.htm>.
*! Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/Ccivil_03/LEIS/L10048.htm>.
?2 Disponivel em: <http:/portal.mec.gov.br/arquivos/pdf/lei10098.pdf>.
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2004,%® estabelecendo atendimento preferencial e marcos de acessibilidade fisica,
gue vigoram até os dias de hoje.

A inclusé@o das pessoas com deficiéncia ainda necessita ultrapassar inUmeras
barreiras atitudinais, arquitetdnicas, comunicacionais, entre outras. Uma mudancga
fundamental de paradigma foi construida com a Convencgdo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia®* (ONU), em 2007, que alterou e ampliou a concepcéo da
deficiéncia como expressdo de uma lesdo que impde restricdes na vida de um
sujeito. Através desse documento, a deficiéncia torna-se um conceito complexo que
reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia uma estrutura social que é
capaz de limitar ainda mais a vida da pessoa com deficiéncia. Cito um fragmento de
entrevista realizada com Adilson, participante da minha pesquisa de mestrado:

A cegueira social é o efeito que o meio social produz na
pessoa cega, de toda possivel sintomatologia que a pessoa adquire
ndo por oftalmicamente estar limitada, mas por absorver, no meio
social, todo esse elenco de preconceitos que existem em torno da
cegueira e todas as intercorréncias resultantes disso ai, como a
inseguranca pessoal que poderd advir ou 0 comprometimento da
autoestima. (BALESTRIN, 2001, p. 141)

A Convencao estabelece, no primeiro artigo, o seguinte conceito de

deficiéncia:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢cbes com as demais pessoas. (BRASIL, 2011, p. 26)

No texto da Convencédo, ndo encontramos definicbes sobre o que é peculiar a
cada deficiéncia, ja que o mote principal € pensar no conjunto de pessoas que tém
em comum a deficiéncia, e ndo na particularidade de cada tipo de deficiéncia. Nesse
grupo, que apresenta semelhancas e diferencas relacionadas as suas possibilidades

e limitacdes, o que comeca a se tornar imprescindivel reconhecer € que cada um

2% Disponivel em: <http://www2.camara.leg.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-
534980-normaatualizada-pe.pdf>.
** Disponivel em: <http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/conven
caopessoascomdeficiencia.pdf>.
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tem a sua histéria e que, para que seja reconhecida em sua singularidade, necessita

ser legitimada socialmente. Cito Marsillac e Sousa (2012):

O que nos diferencia e nos singulariza ndo é propriamente a
anatomia, mas a ficcdo que suporta o real do nosso corpo,
construida a partir da relagdo com o outro em determinada sociedade
e época. (MARSILLAC; SOUSA, 2012, p. 48)

2.2 A tetraplegia e suas especificidades

O Relatério mundial sobre a deficiéncia (2012) refere-se a tetraplegia, ao lado
da cegueira, como uma das deficiéncias mais severas que acometem o sujeito. E
dela que vou me ocupar especialmente nesta pesquisa.

Quando a medula espinhal é danificada como resultado de um trauma ou por
uma doenca ou por um defeito congénito, havera alteracbes na sensibilidade e na
funcdo motora, dependendo da extensdo e da localizacdo da leséo. Isso é o que

chamamos de “lesdo medular”.

Figura 1 — Medula

LOMBAR
E SACRAL)

Figura 1 - Medula (www,edneimiguel.kit.net) |

Fonte: site do Instituto Novo Ser.?

*> <http://www.novoser.org.br/instit_info_lesao.htm>.
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Podemos identificar os comprometimentos da lesdo dependendo do nivel
atingido, ou seja, os movimentos e as sensacfes corporais estardo parcialmente
reduzidos ou totalmente perdidos abaixo do nivel da lesdo. O que determina o nivel
da lesdo nao € o nivel da fratura, mas o nivel do comprometimento neurolégico
avaliado. Quanto mais alta for a lesédo, maior sera essa perda; e quanto mais baixa,
mais sensibilidade e movimentos serdo preservados. Porém, como cada organismo
nao responde exatamente da mesma maneira e as lesdes apresentam graus
diferentes de comprometimento medular, ndo se pode determinar se isso realmente
acontecera, ou, em caso de algum retorno de sensacao e/ou movimento, ninguém
podera determinar o quanto esse retorno sera funcional. Somente o tempo podera
responder essas questoes.

Nossa coluna vertebral é composta por 33 vértebras empilhadas umas sobre
as outras, que em conjunto com os musculos exercem as funcdes de sustentacao,
equilibrio e movimento. No centro das vértebras existe um orificio que forma o canal
vertebral, cuja funcéo é de abrigar e proteger a medula espinhal.

A medula espinhal é uma massa de tecido nervoso situada dentro do canal
vertebral. Mede aproximadamente 45 cm no ser humano adulto e se estende desde
a base do cranio até a segunda veértebra lombar e depois termina afilando-se e

formando uma cauda, a cauda equina.

Figura 2 — Coluna vertebral
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Figura 2 - Coluna vertebral
(www.fraterbrasil.org.br/lesao%20medlar.htm)

Fonte: site do Instituto Novo Ser.?®

?® <http://www.novoser.org.br/instit_info_lesao.htm>.
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A medula faz conexdes entre o cérebro e o corpo, e dela saem 0s nervos
espinhais, que tém a fungcdo de conduzir impulsos nervosos sensitivos e motores,
sendo responsaveis pela inervacao do tronco, bracgos, pernas e parte da cabeca. Os
nervos espinhais se distribuem pelos musculos, pele, visceras e também se
relacionam com a temperatura, a dor, a pressdo e o tato. Isso explica o fato de
sentirmos dor, calor, frio, vontade de urinar, conseguirmos pegar um objeto, andar,
enfim, termos sensa¢fes e movimentos. Quanto mais préxima do cérebro, a lesédo
na medula é chamada de alta, e quanto mais distante, é chamada de baixa.

A lesdo medular pode provocar inimeros problemas para a saude, conforme
a CID-10 (2013), sendo os mais graves a paraplegia e a tetraplegia. A paraplegia
tem um grau menor de gravidade em relacédo a tetraplegia, pois estdo preservados
0s movimentos e a sensibilidade dos membros superiores. Na tetraplegia ocorre a
perda, em maior ou menor grau, do movimento e da sensibilidade dos bracos e das
pernas do individuo, que pode ir desde a perda de forca até uma imobilidade
completa.

Retomemos as causas para explica-las melhor. S&o trés tipos: as congénitas,
as ndo traumaticas e as traumaticas.

A lesdo medular congénita constitui uma ma-formacédo entre a terceira e a
guarta semana de gestacdo, causando uma falha no fechamento do tubo neural.
Durante a formacédo do sistema nervoso, é necessario que esse tubo se feche e
proteja a medula espinhal. Quando n&o ocorre esse fechamento, a regidao lombar ou
toracica da medula espinhal fica exposta, causando uma lesdo na medula. Além
disso, frequentemente, outras méas-formacdes estardo associadas. E chamada de
mielomeningocele ou espinha bifida.

A lesdo medular ndo traumatica € gerada por diversos fatores como: tumores
gue comprimem a medula espinhal ou as regifes proximas; acidentes vasculares;
hérnia de disco; deformidades na coluna vertebral que afetam a integridade da
medula espinhal.

A lesdo medular traumatica ou traumatismo raquimedular (TRM) é
proveniente de acidentes automobilisticos, mergulhos, ferimentos com armas
brancas (facas e objetos cortantes) ou armas de fogo (projétil), quedas de alturas,

etc. Caracteriza-se por um trauma que fratura ou desloca uma ou mais vértebras da
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coluna vertebral, provocando uma invaséo no canal medular e atingindo a medula
espinhal por compressao ou secgao (corte).

Nesta pesquisa, vou trabalhar com os casos de lesdo medular traumatica em
tetraplégicos, ou seja, lesbes que ndo nascem com 0 sujeito, mas que o acometem
durante sua vida, muitas vezes de forma repentina, demandando um trabalho
subjetivo para lidar com todas as mudancas decorrentes desses quadros. Pelas
estatisticas, a lesdo traumatica € a mais incidente das descritas anteriormente.

A incidéncia mundial anual de trauma raquimedular é da ordem de 15 a 40
casos a cada milhdo de habitantes, incluindo paraplégicos e tetraplégicos.?’ Embora
seja uma incidéncia relativamente pequena, o impacto na vida desses sujeitos € de
grande proporcéo. No Brasil, chega-se a 8 mil novos casos por ano, sendo que 80%
das vitimas sdo homens e 60% tém entre 10 e 30 anos de idade. Porém, as
estatisticas demonstram que a idade dos pacientes vem aumentando (ALMEIDA, D.;
MILANO, J., 2013) e que nos paises industrializados é a maior causa de
incapacidade em menores de 40 anos de idade.

Mas, se a prevaléncia continua elevada, a expectativa de vida, aliada a
gualidade dos recursos oferecidos, tem acompanhado essa curva, melhorando
gradativamente. No inicio do século XX, a sobrevida meédia, apds a lesdo medular,
era de aproximadamente 27 meses. Apos 0s anos 1940, a sobrevida aumentou para
30 anos de vida pés-trauma.

A maior parte dos casos brasileiros refere-se a acidentes automobilisticos e,
em segundo lugar, a ferimentos por projétii de arma de fogo. Nos ultimos
levantamentos realizados em centros de referéncia em traumatologia no municipio
de S&o Paulo (2012), a causa mais comum diz respeito a quedas, especialmente
guedas de laje.

As pesquisas apontam que estamos diante de um problema que é resultado,
em particular, da violéncia urbana e, também num grau acentuado, da falta de
prevencdo nos equipamentos de protecdo do trabalhador, causas que, se olhadas
com o cuidado necessario pelo poder publico, podem ser minimizadas, nao atingindo
com tanta veeméncia a populacéo.

Além da perda dos movimentos e da sensibilidade nos membros superiores e

inferiores, os tetraplégicos podem apresentar alteragdes significativas nos aparelhos

?’ Nao foram encontradas estatisticas referidas especificamente a incidéncia de casos de

tetraplégicos.
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respiratério, urinério, excretor e sexual. Assim, os cuidados médicos de varias
especialidades sdo imprescindiveis para avaliar os melhores recursos de
preservacdo da saude do paciente. Destaco um dos temas fundamentais, a bexiga
neurogénica. Os mais adequados procedimentos para que 0O sujeito possa expelir
sua urina sdo examinados caso a caso, tendo em vista que, pela sua disfuncéao, ele
fica incapacitado de manter a miccdo espontadnea e voluntaria. O risco de infeccao
urinaria nesses pacientes é muito alto.

A forma, o ponto em que o sujeito foi atingido na medula, determinara o grau
de funcionalidade de seu corpo. Em muitos casos, o sujeito torna-se dependente de
cuidadores durante a maior parte de seu tempo, podendo ter algum grau de
autonomia com o0 uso das tecnologias assistivas, também chamadas de ajudas
técnicas.

A tecnologia pode ser uma aliada muito importante na reabilitacdo do
paciente. Existem tecnologias mais acessiveis a populagcéo, que podem ser usadas
na alimentac&o do tetraplégico,”® e as mais complexas, os softwares acionados com
a boca e com os olhos, que permitem a comunicagédo, 0 acesso ao computador e a
internet e a instalacdo de sistemas na residéncia®® para facilitar ou até possibilitar,
em certos casos, a mobilidade do paciente da cama para a cadeira de rodas e de
uma peca a outra da casa.

Encontramos softwares que podem ser baixados gratuitamente no
computador do usuario.*® As cadeiras de rodas motorizadas, no Brasil, sdo
garantidas pelo SUS. Quanto aos sistemas que auxiliam na mobilidade, tém um
custo que nao é acessivel para a maior parte dos casos, e a residéncia necessita de
determinadas condicBes para receber certos tipos de equipamento.®* Apesar de a
deficiéncia ser uma condicdo que pode afetar qualquer um, existe uma relagéo
estreita entre 0 aparecimento e 0 agravamento das deficiéncias na populacdo que
vive em situacdo de pobreza.** A extrema pobreza e a pobreza sdo, a0 mesmo

tempo, causa e efeito da deficiéncia.

?% Ver Anexos A e B.
2% Ver Anexos C, D e E.
° Disponivel em: <http:/robotica.udl.cat/>; <http://vadecultura.com.br/software-que-ajuda-stephen-
hawking-a-falar-esta-disponivel-gratuitamente-na-web/>.
% Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=2KugaEYBSXo>; <https://www.youtube.com
/watch?v=NYnf-bMZQoE>; <http://www.apparelyzed.com/forums/topic/36094-patient-lift-system/>.
% Disponivel em: <http://www.making-prsp-inclusive.org/pt/6-deficiencia/64-por-que-e-necessario-
incluir-a-deficiencia-no-prs/deficiencia-e-pobreza-alguns-fatos-globais.html>.
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Quanto a reabilitacdo dos pacientes, tivemos avancos significativos. Hoje, em
grandes centros como S&o Paulo e Brasilia, a fisioterapia motora é trabalhada em
conjunto com a robética, proporcionando um ganho de movimentos em alguns
casos; em outros, a possibilidade do exercicio cardiorrespiratorio é viabilizada pelo
acoplamento & maquina. E importante ressaltar que o robd possibilita uma
intensidade e uma frequéncia maior nos movimentos, em comparagao ao
fisioterapeuta, que tem um limite a ser considerado para ndo adquirir leséo.

No comecgo, quando a robdtica chegou de forma revolucionaria em nosso
pais, o equipamento era programado para realizar todos 0os movimentos pelo
paciente, que ficava passivo a intervengdo sobre seu corpo. Hoje existe outra forma
de utilizacdo dessa tecnologia de ponta,* aproveitando a forca que o paciente é
capaz de realizar. O equipamento, portanto, é regulado para realizar uma parte do
trabalho, sendo a outra parte feita pelo sujeito. Essa regulagem pode ir se
modificando a medida que o paciente apresente algum ganho de movimento.

Por exemplo, para trabalhar com os membros superiores, o bragco do paciente
€ acoplado a um braco artificial. Diante de uma tela, ele deve movimentar o braco
para acertar uma bolinha num alvo, como um jogo. O movimento é realizado com a
ajuda do braco do robd, mas a forca de arranque pode vir do paciente, 0 que é
propicio para um aumento na musculatura. Ao final, o equipamento registra a
quantidade de vezes que o paciente utilizou sua forca durante as jogadas.®*

E interessante pensar o que essa mudanca de paradigma pode significar na
perspectiva desse sujeito tdo objetificado pela sua condicdo grave de restricdo
motora, ao se reconhecer como ator do minimo movimento. O robd, que inicialmente
atuava como o centro do tratamento, passa a ser visto como coautor do movimento,
0 que pode possibilitar ao sujeito um ganho narcisico na posi¢do de condutor, ainda
gue parcial, de seu movimento.

Outro avanco promovido pela robdtica aliada a inteligéncia artificial € o
exoesqueleto, uma espécie de armadura de ferro que o paciente “veste” para
caminhar. Esse dispositivo, até o presente momento, sé pode ser utilizado por

paraplégicos, que tém preservado o movimento dos bracos, porque o paciente deve

% Apresentada no workshop “Robética e reabilitacdo”, nos dias 8 e 9 de novembro de 2015, no
Encontro Internacional de Reabilitagdo, promovido pelo Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo —
Rede Lucy Montoro, S&o Paulo.

% Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=i7olVOsUvVRU>.
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se apoiar em muletas para andar. Nas costas, a pessoa tem um computador de
ultima geracédo ligado a sensores nos pés, nos joelhos e na cintura, para captar a
sua intencdo. Por meio dos sensores que estdo junto a inervagdo da cintura, que
esta preservada, o corpo |é a intencao da pessoa de se deslocar e envia essa ordem
ao computador, que responde acionando 0s sensores das pernas para 0 movimento.

® neurocientista brasileiro, autor do exoesqueleto® utilizado pelo

Miguel Nicolelis,?
paraplégico que deu o primeiro chute na Copa do Mundo em 2014, anuncia que esta
trabalhando num programa, em conjunto com cientistas do mundo todo, para criar
um exoesqueleto para tetraplégicos, comandado por sinais cerebrais e que dé
respostas tateis ao usuario.

Também inUmeras pesquisas com células-tronco tém sido realizadas para
recuperar movimentos de tetraplégicos, algumas com bons resultados.*’ Destaco um
estudo®® com células-tronco adultas feito pelo Instituto de Ortopedia e Traumatologia
do Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo, em que foram retiradas
células tronco da medula 0ssea da propria pessoa e aplicadas no local da leséo. Em
15 dos 32 pacientes (tetraplégicos e paraplégicos), cuja evolucdo vinha sendo
acompanhada ha dois anos pelos médicos desse hospital, verificou-se uma boa
resposta com o tratamento, pois foi detectado que, ao receberem estimulos elétricos
nas pernas, os impulsos chegaram até o cérebro. Ou seja, 0 impulso passou pelo
ponto onde ocorreu a ruptura e conseguiu chegar até o sistema nervoso central. Os
15 pacientes também relataram uma melhora na sensibilidade dos membros
afetados pela paralisia. Apesar de esses experimentos estarem em fase inicial,
trazem esperanca para muitos pacientes.

Apbs a explanacdo do panorama geral sobre deficiéncia e tetraplegia, passo a

tratar do tema especifico que me ocupa.

% Disponivel em: <http://noticias.uol.com.br/ciencia/ultimas-noticias/redacao/2014/01/05/nicolelis-
exoesqueleto-sera-testado-por-voluntario-que-dara-chute-da-copa.htm>.
*® Esqueleto externo comandado pelo cérebro.
%" Disponivel em: <http://g1.globo.com/platb/espiral/2012/10/06/um-passo-para-curar-lesoes-da-
medula/>.
% Disponivel em: <http://www.celulastroncobrasil.com.br/Noticias/Noticia/C%C3%A9lulas-tronco-no-
tratamento-da-les%C3%A30-medular-%28Paraplegia%29/11>.
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3 O CORPO EM DIFERENTES ACEPCOES

Testemunhar a construgdo de uma vida com tetraplegia € transitar pela
obscuridade. Apesar dos avancos da medicina, que promove cuidados especificos
para esse paciente, permitindo que tenha, em média, até 30 anos de vida apds o
“acidente” que determinou essa condigcédo, esse paciente ainda é visto como morto.
No hospital, cada vez que chega um paciente que viveu uma experiéncia traumatica
deixando como sequela a tetraplegia, o fantasma da morte ronda as equipes de
trabalho da psicologia, da assisténcia social, da medicina, da enfermagem e assim
por diante. E claro que existe um perigo real de que esse paciente ndo sobreviva. Na
maioria dos casos a capacidade pulmonar foi afetada gravemente e o risco de morte
se exacerba no corpo paralisado em seus movimentos. A atencdo das equipes é
fundamental a cada instante. Esse paciente, especialmente no inicio da internacéo,
fica sob o olhar constante da enfermagem na UTI. Seu corpo-carne (também
chamado de organismo) recalcado pelo efeito das inscricdes simbdlicas, retorna do
esquecimento e se impde pelas dores, pelos procedimentos da enfermagem, pela
paralisia e intervencdes cirurgicas. Como produzir uma rachadura nesse excesso em
gue parece quase impossivel esquecer o corpo?

O sujeito humano muito precocemente deixa de ser um pedaco de carne.
Assim que nasce, o Outro encarnado naquele que faz o cuidado materno lanca a
pequena criatura no universo das palavras e o corpo comeca a ser nomeado e
investido de significacdes, tomando uma forma em que a carne fica como resto. O
bebé se identifica com uma imagem que |he vem de fora e a partir da oferta do outro
como espelho acede a uma conformacdo ortopédica de si, antecipando em seu
corpo aquilo que ainda ndo pode ser. Ele se vé no corpo do outro, sustenta-se no
olhar do outro, experimenta o corpo como tela aonde vao se imprimindo os
significantes que fazem ancoragem a sua existéncia.

Quando o sujeito tem um evento traumatico desta envergadura, em que 0
corpo padece de paralisia, o tempo primordial da vida se imp&e fazendo um retorno
ao organico. Ele necessita de cuidados primarios de sobrevivéncia: ser alimentado,
movimentado e higienizado. E um individuo vivendo uma condic¢do de bebé com a

lucidez da experiéncia adquirida antes do evento traumatico. Porém, nesse momento
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de choque com a realidade provocado por algum acidente, situacdo de violéncia ou
ainda o assombro de um imponderavel invasivo (no caso dos acidentes vasculares
cerebrais), advém a condicdo de desamparo e a angustia da presenca insistente do
corpo paralisado.

Além de o sujeito ter que suportar esse corpo ativo somente pela pulsédo
escopica e acustica, ele se depara com o olhar das equipes do hospital. Se de um
lado todos os procedimentos séo realizados visando a sua sobrevivéncia, tarefa da
medicina, da enfermagem e outras especialidades em salde, por outro o discurso
que insiste no hospital € de que a morte se configuraria como a melhor saida. E um
discurso que toma como certeza a vida dentro de certos padrOes, de certas
conformidades, que ndo coadunam, necessariamente, com o desejo do sujeito. Pela
historia de Jean-Do pudemos ver que 0 que pareceria impossivel, a vida ter um
sentido com o corpo acoplado as maquinas, submetido completamente as
intervencdes sobre seu corpo e, como tal, sem autonomia, transformou-se em ato
criativo de um sujeito com a construcdo de uma narrativa.

O paciente tetraplégico instaura um furo em nosso saber, seja da medicina,
seja da psicanalise e de outros campos, na medida em que nos mobiliza
interrogacdes e nos faz retomar nossos fundamentos tedricos. Ele escapa ao que
esta conformado em nossa cultura e nos coloca permanentemente em questao com
0 Sseu corpo.

Em determinado momento da pesquisa, conversei com uma médica da UTI
no hospital para solicitar que preenchesse o documento de contrarreferéncia que
deveria ter sido utilizado para encaminhar um dos pacientes ao centro de
reabilitacdo no momento de sua alta. Ela ndo conhecia tal documento e ndo sabia
gue através dele o paciente chegaria a rede de reabilitacdo. Na maioria dos casos,
0S pacientes tém alta e iniciam sua reabilitacdo no hospital ao retornarem para
consultas com fisioterapeuta, assistente social, psicélogo e terapeuta ocupacional.
Depois de alguns encontros sdo encaminhados a rede de reabilitacdo e, com sorte,
chegardo as consultas aproximadamente apds um ano, ja que o tempo de espera
pode se estender até dois anos ou mais. Cabe destacar que nos protocolos de
atendimento dos pacientes tetraplégicos na rede de reabilitacdo considera-se que

até um ano e meio apos a lesé@o existe chance de recuperacdo de movimentos; até
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dois anos a possibilidade de recuperacédo é bem menor e apds dois anos € quase
nula, alcangcando apenas a manutencao do quadro instalado.

Essa médica me respondeu que ndo ha expectativa de sobrevivéncia do
paciente tetraplégico. Quer dizer, apesar de todos os esforcos para sua
sobrevivéncia, ndo se conta com que saia vivo do hospital devido a gravidade da
situacdo. Junto com isso ela se pergunta: e se sobreviver, que vida ter4? Essa
guestdo, que traz em si um juizo de valor antecipado sobre a vida com tetraplegia,
serd abordada adiante.

Conforme apontei anteriormente, as Ultimas pesquisas indicam que o0s
pacientes tém vivido em torno de trinta anos quando logram os cuidados necessarios
a manutencdo de sua saude. No caso do paciente sobre o qual a médica e eu
tratavamos, ela afirma que com o quadro que apresentava ndo conseguiria viver por
tanto tempo. Ela traz uma verdade, que soa incontestavel devido a objetividade que
caracteriza a medicina. Em meio a sua certeza ndo ha espaco para que o0 sujeito
entre em cena e se faca protagonista de uma representacédo diferente daquela a
gual esta submetido pelas prescricbes médicas.

Segundo Clavreul (1983), autor que faz uma leitura psicanalitica do discurso
meédico como representante do discurso da ciéncia, a medicina prima pela exclusao
da subijetividade tanto daquele que enuncia o discurso médico quanto daquele que o
escuta. A objetividade exigida do cientista esta alicercada na abolicdo de sua
subjetividade. Assim, o discurso médico esta inserido numa ordem maior, a ordem
médica, que tem suas proprias leis a serem obedecidas e executadas pelos
médicos. E uma ordem que deve ser cumprida em nome da vida, cumprida pelo
médico e pelo paciente. Ao médico cabe calar 0os seus sentimentos porque eles
interferem na sua condicédo de lidar com a doenca. Ao paciente, da mesma forma,
como se a doenca fosse desconectada de sua subjetividade.

Se a medicina tem um saber verificavel e verdadeiro, incita cada um a demitir-
se de antemdao de seu proprio poder e saber (CLAVREUL, 1983). Ocorre que, como
ndo ha possibilidade de deixar a subjetividade de lado, ela segue a persistir na
relacdo médico-doente, porém, como ndo € considerada na direcdo do tratamento,
fica carente de poder ser um motor para a propria conducdo das indicacdes

médicas.
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As consequéncias podem ser nefastas como observamos no caso em
guestdo. Na impossibilidade da médica de apostar na singularidade dessa vida, que
carrega uma histéria de apego aos minimos fios que fazem a trama dos lagos
afetivos, poderia estar determinado o fim precoce de Fresta, um jovem paciente de
23 anos a época do evento traumatico.

A medicina trabalha para a restituicdo da saude original. O médico se dirige
ao homem que o paciente deve voltar a ser, o futuro homem séao (JORGE, 1983). Se
ele se interessa pelo corpo é porque, para a medicina, o corpo € o lugar onde a
doenca se inscreve, e assim como ela compareceu, poderd sair. Retirando-se a
doenca, o corpo anterior a lesédo faz o seu retorno. Quando o que esta em questéo é
0 paciente tetraplégico, essa demanda se torna impossivel, colocando em davida a
mestria e o poder do saber médico. Talvez por isso o0 médico se demita de seu lugar
de seguir pensando na continuidade da vida de seu paciente. Para ndo se demitir,
seria necessario fazer um deslocamento da posicéo de funcionario da ordem médica
e considerar que, com a impossibilidade de retorno a saude original, os parametros
de saude precisam ser modificados.

E de dentro da medicina que encontramos um discurso que se diferencia
desse a que Clavreul e Jorge nos conduzem a pensar. A Dra. Linamara Battistella,
médica-fisiatra conhecida mundialmente por sua atuacdo com as politicas publicas
para pessoas com deficiéncia, professora e pesquisadora da USP, esta na
coordenacdo da Secretaria Estadual dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia de
Sao Paulo desde a sua fundacdo, em 2008, e veio a Porto Alegre em setembro de
2017 para apresentar o trabalho do Instituto de Reabilitacdo Fisica Lucy Montoro do
Estado de Sao Paulo, que preside. Em sua fala, ela diz para uma plateia formada
especialmente por médicos: “N0Os salvamos vidas na UTI, mas ndo reabilitamos.” Ela
diz, ainda: “Cada um precisa vestir a camisa do paciente, ndo da instituicdo.”

Essa fala contundente ressoa como um chamado aos médicos, uma pergunta
gue traz uma reflexdo sobre a medicina que se faz hoje e ao mesmo tempo um
convite ao envolvimento com ela desde pressupostos diferentes daqueles
estabelecidos pela ordem médica instituida. Ela complementa: “A reabilitacdo nédo é
fisica, visual, intelectual [aludindo ao qudo compartimentalizadas tém sido
entendidas e estabelecidas as propostas terapéuticas, tanto pela medicina quanto

pelas politicas publicas em saude da pessoa com deficiéncia], mas € de um
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paciente, de forma integral.” Ao reconhecer que a reabilitacdo € muito mais ampla do
gue a énfase que é colocada em partes do corpo do paciente (o que dirige o olhar
para a lesdo ou para a doenca), ela resgata um ponto de contato com a nocao de
sujeito tal como entendemos pela via da psicanalise, como aquele que pode
vetorizar a dire¢cdo de um tratamento com seu corpo marcado por uma subjetividade
constituida a partir de uma histéria, historia essa singular e coletiva ao mesmo tempo
(COSTA, 2001). Junto disso ela resgata o valor da presenca do médico nos
desdobramentos da vida do paciente, acompanhando e intervindo no processo de
cura; cura que nao se trata de restituicdo ao original, mas do que ela chama de
paliacdo em reabilitacdo, ou seja, trabalhar em busca do melhor possivel de
condicao funcional.

Essa perspectiva coloca em destaque a CIF fazendo uma composicdo com a
CID (Classificacéo Internacional de Doencas). O que vem a ser isso? CIF é a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, que tem em
Seus pressupostos uma perspectiva mais ampla sobre sadde, incluindo entre seus
itens a educacdo e o trabalho. Esses Uultimos sdo considerados dominios
relacionados com a saude. Por dominio se entende um conjunto pratico e
significativo de funcdes relacionadas com a fisiologia, estruturas anatdmicas, acoes,
tarefas ou areas da vida. Eles sdo descritos com base na perspectiva do corpo, do
individuo e da sociedade em duas listas basicas: uma de funcdes e estruturas do
corpo, dominios da saude, e a outra de atividades e participacdo, dominios
relacionados com a saude.

‘Funcionalidade” € um termo que engloba todas as funcbes do corpo,
atividades e participacéo; incapacidade inclui deficiéncias, limitacdo de atividade ou
restricdo na participacdo. A classificacdo permite, portanto, em linhas gerais, que
seu utilizador registre perfis de funcionalidade, incapacidade e saude dos individuos
em varios dominios. A CIF também relaciona os fatores ambientais que interagem
com todos esses constructos, configurando-se como uma classificacdo mais
alinhada com a definicédo de “deficiéncia” da Lei Brasileira de Inclusdo® (2015), que
destaca a interacdo da lesdo ou do impedimento do sujeito com as barreiras que

agem como obstrutoras da sua participacdo na sociedade.

** Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/113146.htm>.
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A Organizacao Mundial da Saude preconiza que as classificacdes, a CID e a
CIF, sejam utilizadas em conjunto. O importante do uso das classificacdes em
conjunto é que, como a CIF ndo utiliza uma chave redutora com interpretacdes que
levam o avaliador a retornar sempre ao corpo, promove uma abertura e uma
apropriacdo das caracteristicas do paciente numa amplitude bem maior do que a
CID. Por exemplo: para a CIF, chutar uma bola corresponde a uma atividade; jogar
bola corresponde a uma participagdo que inclui o0 outro na cena, porque a pessoa
gue joga esta em interacdo com alguém. Assim, realizando uma analise mais ampla
sobre cada paciente, o efeito dessa leitura pode ser produzir mais facilmente um
deslocamento do foco da lesao do paciente, ndo para nega-la, mas para colocar em
destaque aquilo que a lesdo nao opera como impeditiva.

Antes de entrarmos mais detidamente no que constitui um corpo para a
psicanalise, retomemos uma das concepc¢des que escutei no hospital, pressupondo-
0 como direito a ser garantido. Faremos isso a partir do caso de Dorina, de quem
falarei mais extensamente adiante. Essa jovem, que ficou tetraplégica aos 16 anos,
usuaria de crack e alcool, foi atingida por um tiro em sua propria casa, invadida por
agentes do trafico de entorpecentes.

Dorina estava em processo de alta no hospital, ap6s quase um ano de
internacdo, e ndo tinha para onde ir. Os tramites burocraticos para que obtivesse
uma vaga num abrigo ou numa clinica especializada estavam muito morosos. Ela
nunca aceitou a ideia de ndo poder voltar para a casa da mae, local em que levou o
tiro, mas devido a sua historia de abandono tanto por parte de mée quanto de pai, a
justica determinou essa sentenca. Dorina tinha uma filha de 3 anos. Estar perto dela
e acompanhar seu desenvolvimento era o que lhe possibilitava enfrentar as dores e
guerer se reabilitar. Quando procurei a assistente social para |he dizer da
importancia para Dorina de morar perto de sua filha (que ja estava abrigada por ndo
poder contar com familiar para cuidar dela) e que isso seria importante ser levado
em consideracdo no direcionamento do lugar em que ela residiria ao sair do hospital,
a assistente fez o seguinte discurso:

— Ela esta viva, isso ja foi um ganho.

Fiz-lhe a pergunta:
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— Como vai continuar viva se a unica coisa que pulsa nela, nesse momento, e
gue lhe da forca para suportar seu estado paralisado € pensar que vera sua filha,
gue cuidara dela e a acompanhara no que for preciso pra se desenvolver?

A vida por ela mesma. Vida por um direito. Vida nua, mera existéncia
biolégica, desencarnada de um sujeito, como se 0 corpo enquanto carne fosse
suficiente para sustentar uma vida sem sujeito. Se a esperanca e 0 desejo nédo sao
preponderados na cena da vida, resta ao sujeito o encontro angustiante com o real
ao ver seu corpo desumanizado e desligado da histéria que o singulariza. Mas como
0 sujeito pode se destacar em um discurso pautado por uma certeza, que contém
em si a sua verdade a revelia da singularidade?

A legislacdo que determina as politicas publicas deve partir de um
alargamento das possibilidades para dar lugar a inclusdo do sujeito na letra da lei.
Quanto mais amplo € o espectro abordado no texto legal, maior € a chance de que o
singular encontre guarida para ali se perceber representado. Porém, a questao esta
na interpretacdo que fazemos em meio a essa amplitude de alternativas e, em ultima
instancia, nos investimentos financeiros que entram em discussdo na conta final
para que elas se operacionalizem. Entra em analise o custo para se conduzir por um
caminho ou pelo outro. Qual a diferenca para os cofres publicos entre manter um
paciente na UTI do hospital ou em casa com assisténcia integral de home care? E
entre viver num abrigo com assisténcia integral e numa clinica especializada? A
solucdo fica a cargo de um juiz, que podera ou néo ter a sensibilidade de buscar nas
historias de vida uma solucdo que contemple a economia do desejo e do gozo dos
sujeitos em questao.

A psicandlise se conduz pela ética da escuta do sujeito em transferéncia.
Para a psicanalise, cada paciente com tetraplegia interroga de maneira diferente. Na
mesma medida em que a vida parece se despedir dele, o impulso para resistir toma
félego. Mesmo com a forma deformada e paralisada, a vontade de viver comparece
nos intervalos em que o corpo se acende na fantasia, na criacdo de novos destinos
para as pulsdes ou na renovacdo de antigos investimentos recapturados pela
memodria. Mas nem sempre € assim. Como ja vimos, temos exemplos na histéria de
tetraplégicos*® que n&o se reconhecem nessa condicdo, ndo consideram digno viver

com tetraplegia e escolhem o suicidio assistido, ainda néo vigente pela lei em muitos

* Ram6n Sampedro e o personagem protagonizado por Sam Claflin no fime Como eu era antes de
vocé (2016), também baseado em uma histéria veridica.
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paises, inclusive no Brasil. Para a psicandlise, portanto, esse paciente coloca um
enigma, um enigma a ser decifrado no um a um. Se a medicina, com todo seu
aparato tecnolégico, medicamentoso e cirdrgico, pode salvar algumas vidas de
pacientes tetraplégicos, € preciso se perguntar qual vida esse sujeito pode buscar
para si em sua nova configuragao.

Numa perspectiva diversa da medicina e das politicas publicas, a psicanalise
nao possui um saber previamente delineado que estabeleca uma certeza sobre o
gue é melhor para esse sujeito. Esse é um saber que somente 0 sujeito pode
construir a partir da singularidade de sua historia e dos significantes que lhe fizeram
marca. Nesse sentido, os caminhos sao multiplos, tantos quantos sujeitos existirem.
E a psicanalise pode contribuir com sua escuta na apropriacao feita pelo sujeito
desses significantes que o constituiram, matéria-prima para que possa produzir uma
ficcdo de si mesmo compartilhada no laco social.

Considero que esse tema guarda um nexo com a utopia por produzir um
desassossego no presente, instando-nos a uma responsabilidade com o amanha
(SOUSA, 2008). E um tema que nos coloca em desequilibrio, em crise diante das
formas estabelecidas, inclusive das politicas publicas garantidas na letra da lei,
porém ainda insuficientemente materializadas, principalmente para as pessoas com
deficiéncias graves. A inclusdo social desses pacientes é um tema que toca a
poucos, mesmo que seja mais amplamente discutida na atualidade. Muitas vezes o
debate se conduz em um terreno superegoico, do dever ser, do politicamente
correto, implicando também, tal como na medicina, 0 ndo envolvimento com o0 que
pode significar a ruina de um sujeito diante de um corpo deformado, bem como a
invencdo de uma vida nova apesar da paralisia. Nos dois casos estamos diante de
algo que resiste a nomeacao por beirar o absurdo e o impossivel perante aquilo que
ja esta conformado na cultura.

O discurso das politicas publicas se configura sempre insuficiente para dar
suporte as demandas daquilo que é singular. Os movimentos sociais que demandam
as politicas para as pessoas com deficiéncia travam suas lutas conforme as proprias
forcas para colocar na linguagem aquilo de que elas padecem. Tomam a via publica
como lugar de mostracdo de suas reivindicacfes e se organizam entre pares para a
construcdo da vitalidade institucional necessaria. Como o proprio nome diz,

movimento social esta sempre em deslocamento. A falta das politicas organizadas
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ou de acOes para fazer valer os direitos ja conquistados faz parecer que as politicas
estdo sempre fora do lugar. Talvez também possamos pensa-las como um
movimento utopico, em fratura constante, sempre mostrando o inacabado, aquilo
gue nao se conforma, na mesma medida em que pessoas com deficiéncia nédo se
conformam em somente manter a vida de pé, na contramao do desejo que é motor
do investimento das pulsdes. Para os sobreviventes tetraplégicos que tém escolha,
gue nao sucumbiram a morte, a vida demanda um enlace a algo que alimente seu
desejo; caso contrario, ndo ha o que sustente sua manutencao. Esses pacientes nos
colocam, portanto, diante de uma pergunta: como poderéo resistir & marca mortifera
gue carrega a ideia de que a vida acaba quando o corpo se paralisa? Como poderéo
investir pulsionalmente seu corpo inerte?

Nesse sentido, as politicas publicas estdo mesmo sempre sem morada.
Precisamos que elas existam, mas as inumeras formas de si nos desacomodam
para inventar sempre o novo. As singularidades empurram as politicas publicas ao
infinito, a permanentes configuracdes que assim que logram uma delimitacdo, uma
borda em um texto mais condizente com 0s processos de vida, jA ndo tém o
contorno que cada subjetividade desacomoda. O singular desestabiliza o universal e
nunca se mimetiza com ele.

Aqui voltamos para a contribuicdo da psicanalise a escuta do paciente que
vive com uma grave deficiéncia, que limita severamente sua mobilidade. A cidade
nao tem seus territérios acessiveis para a passagem de maca ou mesmo de uma
cadeira de rodas. A cada trajeto esse paciente revive o encontro com sua paralisia
pensando em formas de atravessar as barreiras fisicas para chegar ao destino
procurado com o0s equipamentos que hoje compdem seu corpo.

Assim, a visibilidade dessas pessoas é quase nula porque ndo existe ou
existe muito precariamente a possibilidade de estarem com outras pessoas e, mais
ainda, de conviverem com elas. Eventualmente aparece alguma situacdo no
noticiario da TV, que apresenta uma reportagem especial sobre a vida de uma
pessoa nessa situacdo, ficando no terreno do distante, da excecdo, convocando o
expectador ao fascinio ou ao horror, 0 que ndo produz proximidade. A imagem da
paralisia e da deformidade ndo se apresenta como um espelho com o qual nos
identifiguemos com facilidade, talvez porque nos reenvie a um tempo de vida em que

experimentadvamos a imobilidade — ou quem sabe a falta de controle — de nosso
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corpo, um tempo anterior ao estadio do espelho (LACAN, 1936/1998a). Lacan nos
falara desse tempo como sendo marcado pela experiéncia de despedagamento;
tempo do desamparo originario. O outro, com sua deficiéncia, aponta nossa
castracao tanto pela via identificatéria como pela experimentacdo do nao-saber-fazer
gue ele atualiza.

Talvez precisemos recolocar uma vez mais a pergunta formulada por Freud
em “Psicologia das massas e andlise do eu” (1921): o que faz contato? Essa
pergunta, utdpica pela inquietacdo que provoca em tempos de império da cultura do
individualismo, interroga-nos acerca da interdisciplinaridade. O que pode fazer
contato entre uma disciplina e outra? O campo de estudos sobre deficiéncia é vasto
e demanda o comprometimento de varios saberes. Aqui busquei alguns apenas, na
tentativa de delimitar um territorio para poder me deslocar dentro dele. Porém, como
pudemos brevemente observar, alguns saberes operam como contrarios, tragcam
rotas diversas. Falo especialmente do desencontro entre medicina e psicanalise.
N&do € incomum que no hospital encontremos uma defesa a escuta do sujeito
doente. Como fazer resisténcia a isso na medida em que sabemos que 0 sujeito
adoecido precisa encarregar-se de sua cura, da transformacdo de seu corpo, e a
unica forma de poder operar com isso é construindo uma narrativa? Como resgatar o
singular de cada encontro entre profissional e paciente nesse ambiente em que se
convive tanto com as emergéncias quanto com o tempo alargado dos tratamentos?

Trabalhar em hospital € conviver com a morte iminente. Ali a morte
comparece todos os dias. Ela é tdo presente que, pelo seu excesso, pode paralisar a
escuta das equipes, congelando-a para aquilo que diz respeito a cada vida ou a
cada morte em questdo. As equipes de cuidados paliativos podem dizer, com
propriedade, que existe vida até o ultimo suspiro, e que cuidar da despedida é um
ato de dar voz e dignidade a um sujeito.

E importante também lembrar que, para esses profissionais que trabalham em
hospital, torna-se necessario, em muitos momentos, vestir uma capa defensiva para
lidar com o surgimento do traumatico nesse lugar, seja pelo encontro com a morte,
seja pelo encontro com o agravamento de uma situacéo do paciente.

Assim, a pergunta pela interdisciplina, especialmente no hospital (mas néo so,

ao considerarmos esses casos de grave deficiéncia), é fundamental para operarmos
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com 0s impasses que cada paciente nos demanda enfrentar. Retomemos um

fragmento de A melodia das coisas, de Rainer Maria Rilke:

XXXVII. De toda discérdia e engano decorre o fato de que as
pessoas procuram o que ha de comum em si, em vez de fazé-lo nas
coisas por tras de si, na luz, na paisagem, no comecgo e na morte.
Assim, perdem a si mesmas e ndo ganham nada com isso.
Misturam-se por ndo poderem, de fato, unir-se. Mantém-se juntas e
mesmo assim ndo podem pisar firme, pois ambas oscilam e séo
fracas; e neste reciproco querer apoiar-se gastam toda a sua forca,
de modo que, exteriormente, ndo se pode pressentir sequer a batida
de uma onda. (RILKE, 2011, p. 131)

Na esteira do pensamento de Rilke, resgatamos Freud em “Psicologia das
massas e analise do eu”. Freud busca em McDougall elementos para pensar o
comportamento das massas e suas condi¢cdes. Para desenvolver essa abordagem,
estamos considerando “massa” um discurso que economiza o pensamento sobre o
singular — um saber que se propde universal sem comportar uma reflexdo sobre
aquilo que resiste a sua aplicabilidade. Ele vai dizer que o que pode fortalecer o
grupo € justamente a confirmacdo das especificidades ou das subjetividades dos
individuos que o compdem.

Se tomarmos o discurso médico que se espraia com forca pelas equipes do
hospital, formando, assim, uma massa coesa em detrimento das especificidades,
resta a pobreza da intervencdo junto ao doente, na medida em que ele ndo é
escutado e sim atropelado pelos protocolos de atendimento. A condicdo de
objetificacdo em que o paciente fica pela prépria situacdo de necessidade de
intervencdes em seu corpo pode se exacerbar, uma vez que seus lampejos de
subjetividade sé@o anulados ao sabor das prescricoes.

A medicina é necessaria com todo o seu arsenal de técnicas para cuidar da
salude do doente. Mas ndo sdo raras as vezes em que ela esbarra com seu limite.
Interessa-me, aqui, discutir o limite imposto pela presenca da subjetividade do
doente, limite no qual localizo a poténcia de acionar a energia vital — libido —
necessaria para continuar a luta pela vida. Os doentes comparecem para dizer da
importancia de sua participacdo ao se apropriarem daquilo que diz respeito ao seu
corpo e agirem em conjunto com 0 médico na conduc¢éo do tratamento.

Assim foi com Dorina, que em determinado momento da hospitalizagéo
recusou-se a deixar o médico fazer uma intervencdo em seu ombro para ali comecar
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a administrar a medicacdo. O médico dizia que havia risco de morte se nao o
fizesse, porque néo teria mais como medicé-la. Ela falava que n&o suportaria porque
sentia muita dor nesse lugar (local em que levou o tiro) e que preferia morrer a ter
gue conviver com mais dor, jA que ninguém se preocupava com ela. Reafirmava,
nesse ato, sua dor de estar abandonada pela familia e dizia da repeticdo do
abandono que vivenciava ali, ao ndo ser escutada sobre aquilo que doia em seu
corpo. Resistia a ser furada novamente, buscando, com essa resisténcia, resguardar
um pouco de atividade na cena que a fez tombar tetraplégica.

A psicandlise, desde os seus primordios, lancou um novo olhar para os
sintomas nos corpos das histéricas, apontando para a importancia da leitura/escuta
do que ali se manifestava. Freud percebeu uma linguagem condensada no corpo
sofrido que teria, a partir dos desdobramentos pela associacéo livre do analisante, a
possibilidade de se deslocar de um sentido Unico, avassalador, para a subjetividade.
O corpo, que antes era supostamente o corpo das certezas, com uma formula pronta
a ser aplicada para resgata-lo a saude original, passou a ser o corpo da duvida, o
corpo em falta, que diz de uma determinada organizacao do sujeito na linguagem.

Se Freud dissuadiu-nos das certezas sobre o corpo no século XIX, o que hoje
podemos contemplar desse marco revolucionario para o tratamento e para a vida
dos pacientes com tetraplegia? Essa é a pergunta que ndo pode cessar de se
inscrever, resgatando o singular na escuta de cada um desses pacientes.

Na contraméo de olhar para o corpo-carne, objeto das intervencdes de tantos
profissionais, a psicanalise propde sua suspensdo, na medida em que, a partir da
escuta, evoca o corpo-discurso das fantasias, dos desejos, das esperancas, das
dores, das lembrancas, das tristezas e da ruina. Corpo-discurso € o corpo que pode
falar da dor para além da sensacdo, uma dor que nao raro parte da matéria para
chegar aos contornos da alma. A dor pode ser interpretada como um signo do corpo-
carne, mas, ao ser escutada, ela se enlaga como corpo-discurso, corpo de um
sujeito que clama por socorro ao mesmo tempo em que se assujeita a algo que o
atravessa e ndo pode dominar. Falar disso ou ter certo dominio sobre isso a partir da
linguagem, tal como o netinho de Freud na brincadeira do fort-da,** é expulsar um

grito na busca de se fazer ativo para aquilo que vive passivamente.

* Detalharei melhor o fort-da no sexto capitulo deste trabalho, na se¢éo “Corpo nos sonhos: trauma e
desejo”.
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Entre a carne e o discurso temos um dos conceitos mais importantes da
psicandlise freudiana, a pulsdo, que passa por transformac¢des ao longo da obra.
Esse conceito litoral nos coloca diante de um corpo como lugar onde se desenrola
um complexo jogo de relagBes entre o psiquico e o somatico. Ele adquire um valor
simbdlico quando sua realidade bioldgica é colocada em um sistema significante,
introduzido pela linguagem. O corpo existe a partir do Outro, do tesouro dos
significantes. Nele serdo recortados os significantes que podem nomeéa-lo e, ao
nomea-lo, construir uma anatomia prépria, singular, que ndo encontra lugar,
necessariamente, em uma anatomia e uma fisiologia objetivas (FERNANDES, 2003).

Nesse sentido, o corpo-carne poderia equivaler a um tempo mitico, ja que téo
logo o bebé nasce seu corpo é encharcado de olhares, toques, palavras, vozes e
cheiros vindos do outro. Em seu desamparo, o bebé so pode existir na relagdo com
o outro, diferentemente do animal, que conta com o instinto para dar pistas a sua
sobrevivéncia. Tanto € assim, que nao resistira caso nao seja objeto de todo esse
investimento. Seu corpo €, assim, efeito dos circuitos pulsionais ativados no contato
com o outro; € a primeira ficcdo construida no laco com o outro que tem a funcéo de
ancoradouro do eu (COSTA, 1998).

O paciente tetraplégico, portanto, coloca uma questéao radical sobre o corpo
guando, mesmo quase totalmente paralisado e, nesse sentido, parecendo tender
para a morte, nele pulsa uma forca libidinal em busca da sustentacdo da vida em
torno daquilo que anima seu desejo. Ele nos confronta com um paradoxo porque,
embora paralisado, pode comover sua corporeidade (GARCIA-ROZA, 1995). De que
maneira?

Garcia-Roza desenvolve uma questdo importante para pensarmos em torno
da pergunta escutada em diferentes momentos da pesquisa, especialmente referida
ao caso mais grave de paralisia: como esse paciente ainda quer viver sem conseguir
sair do mesmo lugar? Como viver sem se mover? Ou ainda: o que chama esse
paciente para a vida?

Para desenvolver essas indagacdes, farei um breve percurso pelo conceito de
pulsdo nas obras de Freud e de Lacan, considerado um dos conceitos mais originais
formulados pelo pai da psicandlise e, como tal, dificil de ser apreendido. Esse

conceito passou por diversas transformacdes em Freud e alcancgou, pela leitura de
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Lacan, o estatuto de um dos quatro conceitos fundamentais da psicandlise, ao lado
de inconsciente, transferéncia e repeti¢ao.

Freud iniciou a falar conceitualmente da pulsdo nos “Trés ensaios sobre a
teoria da sexualidade” (1905), apesar de ja té-la citado em textos anteriores, e
trabalhou mais detidamente sobre ela em um de seus textos metapsicolégicos, “As
pulsBes e seus destinos” (1915). E um conceito que se situa na fronteira entre o
animico e o corporal, quando um representante psiquico dos estimulos oriundos do
interior do corpo atinge a alma e imp8e um trabalho a psique devido a sua ligacéo
com o corpo.

Em “A concepcéo psicanalitica da perturbacdo psicogénica da visao” (1910),
Freud comeca a trabalhar com a primeira hipétese de dualismo pulsional dividindo
as pulsbes em sexuais e do eu ou de autoconservacao. Nesse artigo, ele traz como
uma perturbacdo visual pode ser desencadeada como solu¢cdo ou como defesa
psiquica para conciliar o olhar como ato erotico ao olhar como preservacéo da vida.
Quanto maior € a relacdo de um o6rgao com uma das modalidades das pulsdes,
maior € a retracdo de sua acdo na outra modalidade, resultando no recalque da
pulsdo sexual em questdo e na disfuncionalidade do oOrgdo. As pulsbes sexuais
estariam, entdo, para o prazer do o6rgao e sua satisfacao libidinal assim como as
pulsdes do eu/de autoconservacédo estariam para sua funcionalidade na manutencao
da vida. Temos aqui um conceito que abre para um paradoxo, ja que a pulsdo néo
esta a servico de nenhuma funcéo biologica (GARCIA-ROZA, 1995).

Na montagem das pulsfes sexuais temos quatro propriedades: a pressao
(Drang), o alvo, o objeto e a fonte.

A pressao se caracteriza por ser uma forca constante, uma energia potencial
em funcdo da qual uma exigéncia de trabalho é feita ao aparato animico. Porém,
sendo forca constante, difere-se de toda funcdo biologica, que tem na marcacao de
um ritmo e de uma alternéncia a possibilidade de satisfacdo ao eliminar o estado de
excitacdo na fonte (GARCIA-ROZA, 1995).

O alvo da pulsdo é sua satisfacdo, passivel de ser alcancada mediante o
cancelamento da estimulacdo em sua fonte. Porém, o alcance da satisfacdo é
somente parcial, ja que, como vimos anteriormente, a pulsdo tem por natureza a
constancia de sua forca. Freud defende a tese de que o sujeito procura reeditar uma

satisfacdo primordial através de objetos que ocupariam o lugar da coisa (das Ding)
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irremediavelmente perdida pelo simples fato de que teria sido uma satisfacéo
iluséria. O que fica evidenciado nessa busca do objeto perdido é a dimenséo do real
da pulsdo devido ao impossivel da satisfacdo total. A pulsédo, portanto, coloca em
guestdo o que € da ordem da satisfacdo (LACAN, 1964/1988b). O que Lacan nos
ensina é que a forma de a pulséo atingir a satisfacdo se da na medida em que ela se
desvia do alvo, atingindo seu objeto apenas contornando-o.

Quanto ao objeto, caracteriza-se por ser 0 mais varidvel na montagem da
pulsdo. Ele se articula a ela por ter uma singular aptidao vinculada a histéria do
sujeito, marcada pelo desejo e pela fantasia. O objeto, portanto, € uma
representacdo amalgamada a uma coisa-do-mundo que sintetiza um conjunto de
representacdes sensoriais elementares e de palavra. Lacan nomeia esse objeto
como objeto a, objeto que causa o desejo e coloca em cena a movimentagcao
pulsional ao contorna-lo.

A fonte da pulsé@o é o corpo ndo como totalidade organizada, mas como um
orgado, como uma parte do corpo que se relaciona ou ndo com outras partes. O
corpo como matéria organizada nao vetoriza a escuta do sujeito na psicanalise, ja
gue ela se ocupa com a diversidade das fontes pulsionais sem que nelas haja a
preponderancia de uma sobre a outra, pois todas tém em comum a caracteristica de
provocar a comocéao da corporeidade.

Nos “Trés ensaios sobre a teoria da sexualidade”, Freud nos fala sobre a
disposicéo perverso-polimorfa como uma disposi¢cdo que temos, a partir de nossa
infancia, convocados pelos outros que nos cuidam e nos estimulam, a experimentar
variadas espécies de brincadeiras e sensacdes sexuais. Essa disposicdo construida
na relagdo com o0 outro cria suas marcas e seus registros, gera uma matriz, que
perdura por toda a nossa vida. Adultos, conservamos a dimensdo polimorfa da
sexualidade. Assim, a partir dessa nocdo de disposicao perverso-polimorfa como
“caracteristica humana geral e fundamental” (FREUD, 1905/1972, p.196), Freud
varre a possibilidade de pensarmos num corpo standard ou num corpo “normal” que
estaria definido a priori pela sua anatomia ou pelos seus caracteres sexuais
masculinos ou femininos e deposita a énfase sobre a constru¢cdo do corpo como
singular, armado na relacdo ao Outro/outro.

A pergunta formulada pelo social sobre o que move o paciente tetraplégico a

guerer continuar vivendo apesar de tantas adversidades esta fundamentada em uma
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ideia de corpo marcada pelo discurso biolégico que o pressup8e conformado a uma
pré-determinada organizagcdo. Para a psicanalise o corpo se funda no lago com o
Outro/outro e, por isso, esta aberto a infinitas possibilidades, tantas quantas forem
viaveis nessa articulacdo. Se os destinos das pulsées dependem de fatores os mais
diversos, ligados as contingéncias dos encontros e desencontros da vida de um
sujeito (IANNINI; TAVARES, 2013), ele pode encontrar em seu corpo paralisado
outra erogenidade*® e dar novos destinos as pulses ao construir uma mudanca de
perspectiva com relacdo a vida que antes levava.

Mais adiante, em 1920, no texto “Além do principio do prazer’, Freud se
detém no conceito de repeticéo e por meio dele reconfigura a dualidade pulsional ao
destacar que existe algo no psiquismo além do prazer, que excede o prazer, escapa
a representacdo e faz um furo na ordem constituida: a pulséo de morte, que
estabelece um dualismo em relacéo a pulsédo de vida. Vivemos nessa tensao entre
as duas modalidades de apresentacdo da pulsdo: vida e morte. Por “natureza”, a
pulsdo de morte nos empurra ao inorganico (inanimado) desde sempre, mas briga

com a pulsdo de vida que anima nossa existéncia.*

*> Desenvolverei mais esse tema em seguida, no capitulo 6, na segéo “Corpo erégeno”.
* Retomarei esse ponto no capitulo 6, na se¢éo “O corpo nos sonhos: trauma e desejo”.
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4 A TETRAPLEGIA NO LACO SOCIAL

Em 2012 e 2013, milhdes de pessoas no mundo foram aos cinemas assistir a
Intocaveis, uma ficcdo baseada numa histéria real. O filme francés é uma verséo do
livro de Philippe Pozzo Di Borgo, aristocrata que ficou tetraplégico praticando seu
esporte e lazer preferido, saltar de parapente. O grande sucesso de bilheteria se
deveu por tratar de um tema tao duro e delicado com tamanha leveza.

Philippe é um vidvo muito rico que tem dificuldade para encontrar um auxiliar
para cuidar dele. Como € dependente para a maior parte das atividades, demanda
assisténcia em tempo integral. ApGs realizar muitas entrevistas com candidatos a
cuidador, decide apostar em Abdul, um desempregado que vive na periferia e nao
tem formacao alguma nesse tipo de funcdo. O que determina a aposta em Abdul?
Diferentemente dos outros candidatos, ele ndo se penaliza com a situacdo de
Philippe, talvez por ver na riqueza algo radicalmente diferente de sua condicdo, que
conferiria a Philippe uma posicado de vantagem para lidar com as adversidades da
vida. Advindo de familia pobre, Abdul passa por situacbes de muita precariedade
com a mae e 0s irmaos.

O novo auxiliar lida com Philippe com humor, inclusive com sarcasmo diante
das suas limitacbes. Com o passar dos dias, Abdul vai aprendendo sua funcdo e
proporcionando a Philippe momentos determinantes para lidar de forma diferente
com a nova vida. E com ele que Philippe vive experiéncias na rua, desde as mais
simples, como passear na neve em cadeira de rodas, até as mais complexas e
delicadas, como se aproximar da mulher com quem se comunica por cartas,
guardando a esperanca quase silenciosa de encontrar nela um novo amor. A
despeito de todos os cuidados que a condicdo de Philippe demanda, Abdul o leva
para 0 mundo, lugar onde se corre riscos para viver, lugar onde se coloca em
movimento o desejo.

Esse filme cumpre uma funcdo importante, a de aproximar o publico ao
cotidiano de um tetraplégico. Mais do que trazer as dificuldades para aquele que
vive com a deficiéncia, coloca em relevo a subjetividade do protagonista e a virada
de seu luto* em direcdo ao desejo. Philippe se casa com sua correspondente,

incentivado e intermediado por Abdul, que vé nele a possibilidade de amar

* Luto pela tetraplegia que se sobrepds ao luto pela perda de sua primeira esposa.
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novamente e construir outra familia. Ele tem filhos com a nova mulher. Com o
auxiliar forma uma dupla de grandes amigos. Abdul faz a funcdo de Outro que abre
as vias desejantes para Philippe.

A proposta aqui ndo € analisar amplamente o filme, mas partir dele para
pensar algumas questdes sobre o protagonista no lago social. Pensemos no titulo,
Intocdveis, que denota algo que ndo se pode alterar ou mudar, inalteravel,
remetendo-nos a pensar na tetraplegia do ponto de vista da materialidade do corpo.
Outro significado dessa palavra € aquilo que ndo pode ser atacado, inatacavel, com
o qual o filme faz justamente um contraponto, na medida em que Abdul, em suas
brincadeiras com Philippe, apesar de apontar para suas incapacidades para realizar
certas acdes (0 uso do celular, por exemplo), retira delas 0 peso que 0 senso comum
deposita através do afeto da “pena”. Um terceiro significado diz respeito ao que néo
se consegue tocar, intangivel, que pode nos levar por deslocamento ao significante
“invisivel”, no reverso da abordagem do filme, tendo em vista que da visibilidade a
um tema de que néo se aborda facilmente, relegado ao interdito.

E interessante que se, por um lado, a grande maioria dos espectadores
apreciou o filme, especialmente pelo bom-humor com que sédo tratados muitos
aspectos do cotidiano de Philippe, um grupo de tetraplégicos® questionou n&o ter
sido dado destaque suficiente na historia para o conjunto de procedimentos que
fazem parte de seu cotidiano no que diz respeito a higiene, a saude, a mobilidade,
para os quais dependem de que outros intervenham. O comentario, entre outras
coisas, trazia a intencédo de revelar ao publico especificidades de seu dia a dia que
precisam ser mais amplamente conhecidas para a construcdo de politicas publicas.
Para citar um exemplo, o tetraplégico necessita fazer varias mudancas de posicéo
durante o dia para ndo produzir escaras.”® Isso é muito varidvel, conforme as
condicBes de saude de cada um, mas é um aspecto que ndo pode ser esquecido.

Como ele ndo tem autonomia para isso, precisa que outras pessoas o transfiram da

*® Citado no programa Cidade inclusiva, da CBN, S&o Paulo (indisponivel).
*® “As Ulceras de pressdo ou Ulceras de decubito, também conhecidas por escaras, correspondem a
um tipo especial de lesdes da pele, de extensdo e profundidade variaveis. A principal causa da
formagédo de escaras é a deficiéncia prolongada na irrigacao de sangue e na oferta de nutrientes em
determinada &rea do corpo, em virtude da pressdo externa exercida por um objeto contra uma
superficie 6ssea ou cartilaginosa. Umidade e friccdo sao condi¢bes que ajudam a agravar o quadro.”
(VARELA, 2012, n. p.).
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cadeira de rodas para a cama ou para a prancha ortostatica.*’ Esse aspecto deve
ser levado em consideracdo nas politicas publicas referentes ao trabalho, para que
durante sua jornada haja ambiente adequado e tempo para esses cuidados.

Escutamos aqui a demanda de uma antecipacédo social que funcione como
um alargamento das condicdes das producées de si.*® Explico melhor comecando
por Freud (1921/2011b). Ele chama atencéo, no inicio de “Psicologia das massas e
analise do eu”, para a interface entre psicologia social e psicologia individual:

Na vida psiquica do ser individual, o Outro é via de regra considerado
enquanto modelo, objeto, auxiliador e adversario, e portanto a
psicologia individual é também, desde o inicio, psicologia social, num
sentido ampliado, mas inteiramente justificado. (FREUD,
1921/2011b, p. 14)

Freud menciona aqui a importancia do Outro na vida psiquica, como
representante do social que sera determinante na constituicdo subjetiva. Lacan
retoma essa colocacdo em varias passagens de seus seminarios. Para citar
algumas, lembremos o seminéario O desejo e sua interpretacdo, em que ele diz que o
desejo se funda a partir do Outro; e uma passagem do seminario Os quatro
conceitos fundamentais da psicanalise, na qual trata da operacdo de alienacao,
delineando-a como a “primeira operagdo essencial em que se funda o sujeito”
(LACAN, 1964/1988b, p. 199).

O outro que faz funcdo materna, portanto, aquele que nos inaugura no lago
social, age como protetor e constituinte de nosso psiquismo. Esse laco s6 é possivel
por meio da linguagem, o que quer dizer que entre um e outro, entre 0 bebé e o
cuidador, esta o Outro da linguagem, uma ordem radicalmente anterior e exterior a
eles, da qual dependem. O outro materno tem, entéo, a funcéo de introduzir o bebé
na ordem da linguagem, apresentando-lhe seu substituto social (RASSIAL, 2006), a

cultura/civilizacéo/laco social.*

*" “Indicada para posicionar o paciente em ortostatismo, a partir da posicédo horizontal até totalmente

vertical, melhorando assim o0 retorno venoso, a propriocep¢do, a funcdo respiratéria, vesical e
estimulando a funcdo musculoesquelética. Indicada para pacientes com quadro neuroldgico como
Hemiplegia, Tetraplegias, Diplegias, Paralisia Cerebral e pacientes em UTL” Disponivel em:
<http://www.carci.com.br/produto/index/detalhes/mesas-pterapia-mesa-ortostatica-motorizada-
%?28adulto%29--_369.html>. Ver imagem no Anexo F.
® Comentario da Profa. Dra. Simone Zanon Moschen na disciplina “A ética e as ficgdes”
(Universidade Federal do Rio Grande do Sul, 2016/1).
* “Cultura” e “civilizacdo” séo termos utilizados por Freud, e “lago social”, por Lacan, aqui agrupados
conforme sugere Betts (1990).
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Assim, é a partir de uma faisca inaugural provocada pela convocacdo do
desejo do outro/Outro que o sujeito situa seu proprio desejo. Quando o sujeito se
encontra com um desejo opaco, fica entregue ao desamparo, sem encontrar
recursos para desejar (como nos casos de melancolia). Somente quando o sujeito
encontra um lugar no laco social é que ele pode fazer uma afirmacao sobre si, sobre
seu desejo.

Relembro, aqui, o capitulo inicial, em que conto um pouco da historia do
movimento social das pessoas com deficiéncia. A Convengéo sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia, da ONU, foi um marco fundamental para uma mudanca de
conceitos sobre deficiéncia. A pergunta “O que a pessoa com deficiéncia pode fazer
para se reabilitar e ter vida social e laborativa?” foi modificada para “O que a cultura
pode fazer para dar condi¢cdes para que esse sujeito tenha novamente oportunidade
de vida social e produtiva?”. O novo conceito aponta para a limitagao do social, que
constroi barreiras arquitetonicas, atitudinais e de comunicacdo, produtoras de
deficiéncia.

Penso que as pessoas com deficiéncia e suas familias tomaram uma posicao
politica ao ganharem as ruas, em 1981, “Ano internacional das pessoas deficientes”,
para se afirmarem como cidadaos, sujeitos de direitos e ndo meramente individuos
dignos de compaixdo. Seu grito fez eco e inaugurou um momento de saida de uma
posicao inibitoria para uma posicdo desejante, apontando a importancia do social
nessa travessia. Mas ainda temos muito que avancar para romper com barreiras
impostas a essas pessoas, especialmente em casos mais graves, como na
tetraplegia, e precisamos deixar acesa a seguinte pergunta: com que mais sera
necessario contar para poderem aceder ao desejo e, consequentemente, a um lugar
no social?

Na contramdo das leis garantidoras de direitos, encontramos o olhar da
cultura em torno das pessoas com deficiéncia. Tanto € assim, que ja é reconhecida a
enorme quantidade de leis estabelecidas para a protecdo de seus direitos, leis que
parecem se repetir ao longo do tempo. Como exemplo mais atual, temos o Estatuto
da pessoa com deficiéncia (2013),*° hoje Lei Brasileira da Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia,® configurado apds dez anos de estudo. Acompanhamos muitos debates

%% Disponivel em: <http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/[field_gen
erico_imagens-filefield-description]_93.pdf>.
>! Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/|13146.htm>.
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em torno da necessidade ou ndo desse estatuto, tendo em vista a Convencao sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia, documento com valor constitucional, a que
cada pais aderiu, sendo que o Brasil o fez em 2008. Mas parece que de tempos em
tempos é preciso reafirmar a conquista dos direitos e, com mais for¢ca ainda,
reconhecer a existéncia das pessoas com deficiéncia, dando a elas visibilidade.
Recentemente, uma propaganda que circulava nas redes sociais me chamou a
atencdo. Nas vagas de estacionamento destinadas as pessoas com deficiéncia,
aquele que violasse a lei era confrontado com uma espécie de espectro, uma
pessoa usuaria de cadeira de rodas que se projetava no espaco destinado ao
automével, chamando a atencéo do infrator.

O poder publico fala no custo de tornar acessiveis os ambientes, de manter
home care para os pacientes que precisam de cuidados constantes, entre outras
coisas, dizendo, nas entrelinhas, que o mundo néo é proprio para as pessoas com
deficiéncia, como se nao pudessem ter lugar no lago social.

A exposicdo Niet Normaal, ocorrida em Amsterdd de dezembro de 2009 a
marco de 2010, questiona o que € normal e quem decide sobre isso. Pinturas,
esculturas e instalacbes foram trabalhadas no sentido de que as pessoas que
escapam a um padrdo determinado socialmente nao fossem olhadas como
diferentes, mas como expressbes da diversidade, que € propria da condicao
humana. O artista Joseph Grigely fala que a poténcia da exposicdo esta na
promocdo de uma estética mais ampla, que incorpora muitas maneiras de ser nos
espacos compartilhados.

Destaco a obra dos irmdos Jake e Dinos Chapman (2013),>* que trabalham
com a imagem do professor britdnico Stephen W. Hawking, reconhecido
mundialmente pelo seu trabalho como astrofisico. O alerta que a escultura-
instalacdo nos provoca esta nas pergunta: “Em que lugar tdo distante e até mesmo
impossivel esse sujeito esta colocado? Como podera se equilibrar em terreno téao
pedregoso e incerto? Quais as consequéncias funestas disso para sua inclusao?”

A imagem de Stephen Hawking por si s6 jA& € uma imagem potente. Ele
lancou em 2015 um programa para buscar vida extraterrestre no espaco, sob o
conceito de que “em um universo infinito, deve haver tragos de vida” (HAWKING,

2015, p. 26). Quantos estudos ocorrem nessa area para detectar a existéncia de

52 Ver Anexo G.
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outras vidas? Quantos filmes de ficcdo cientifica criam e nos apresentam novas
formas de humanos? Verdes, azuis, com corpos que tém uma metade animal e outra
humana, com seres de cabecas enormes em relacdo ao restante do corpo, e assim
por diante. Mas essa noticia que, inicialmente, ndo parece novidade, € pungente
pela histéria que carrega.

Hawking tinha desde a juventude uma doenca degenerativa chamada
“Esclerose lateral amiotréfica” (ELA), causa de sua tetraplegia. O curioso é que,
assim que foi diagnosticado, o entdo doutorando em Fisica recebeu o prognéstico de
um ano de vida aproximadamente. Na época, ele ja era brilhante em suas pesquisas
e hoje, recentemente falecido aos 76 anos, é considerado um génio nessa area do
conhecimento, tendo publicado varios livros. Ao ler sobre sua procura por tracos de
vida no universo, fiquei me perguntando de que busca se tratava e por que, apesar
de n&o ser a primeira de que se ouviu falar, pareceu-me tao impactante. E inegavel
gue Hawking era mestre em encontrar tracos de vida, a comecar pelos seus tracos
gue o conectavam a vida, ja que conseguiu driblar veementemente o destino
negativo antecipado pela medicina. Hawking pesquisava a partir de sua experiéncia.

Mas Hawking é considerado como uma raridade, talvez até mesmo como um
extraterrestre, poderiamos supor. Ele se destacava pela sua posi¢cao subjetiva, pela
sua inteligéncia, pela condicdo financeira para adquirir 0s equipamentos mais
modernos que faziam supléncia as suas incapacidades fisicas; mas,
fundamentalmente, desde o inicio de sua doenca, ele contou com um olhar
encorajador ndo somente de sua familia, mas da comunidade universitaria
representada pelos seus professores, pelo orientador e pelos colegas. Ele carregava
essa marca do social na sua vida, que 0 convocou a seguir mesmo diante dos
tropecos.

Assim, é fundamental o acolhimento do sujeito tetraplégico no laco social para
proporcionar as condicbes de abertura necessarias para que florescam suas
possibilidades de criar para si algo que engate seu desejo. Se ele ndo encontrar um
encorajamento no outro/Outro, podera estar fadado a ocupar uma posicdo sempre
vacilante na vida, o que inviabiliza ou minimiza a chance de conseguir dar um
contorno ao traumatico para encontrar uma saida desejante.

Nao poderia esquecer-me de trazer aqui uma cena de outro filme em que o

personagem principal, vivido pelo ator Daniel Day-Lewis (prémio de melhor ator),
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nasce com uma paralisia cerebral, restando-lhe apenas o movimento do pé
esquerdo. Meu pé esquerdo (1989) conta a histdria real de Christy Brown, um pintor
e escritor irlandés de familia pobre que, quando pequeno, era visto pelo pai e pelos
vizinhos como bobo, e até louco. Christy contava com uma pessoa, especialmente,
gue apostava em seu potencial: sua mae. Certo dia, j&A um menino grande, ele pega
no chao, com o pé esquerdo, um giz, e ela, encorajando-o, diz: “Deixe sua marca.” E
a partir dessa sustentacdo de seu ato em direcéo a fazer um risco inaugural de uma
escrita que passa a ter lugar, na vida dele, a possibilidade de se inscrever como
protagonista de um desejo.

Desejo que este trabalho contribua para dar visibilidade a esse tema de que
pouco falamos, tdo anestesiados que vivemos com o acumulo de coisas que passam
de forma efémera por nos. Ainda que hoje se aborde muito mais sobre politicas e
direitos das pessoas com deficiéncia, o sujeito com tetraplegia continua invisivel no
que se refere as viabilidades do viver e do desejar. E pauta constante, para citar ao
menos uma, a falta de acesso na maior parte dos ambientes, o que dificulta ou

impede sua circulacéo, atingindo sua capacidade produtiva e social.
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5 OS PACIENTES DA PESQUISA

Nesta pesquisa acompanhei cinco pacientes, trés do sexo masculino e dois
do sexo feminino, com idades entre 17 e 33 anos, por ocasido do diagnéstico de
tetraplegia por eventos traumaticos que ocorreram em suas vidas. A escuta teve
inicio no hospital, periodo em que fazia entrevistas semanalmente. Apds a alta,
continuei fazendo as entrevistas em suas residéncias, porém de forma mais
espacada, mensalmente, no caso dos pacientes de Alvorada, Cachoeirinha e
Viamao. Quando se fez necessario uma frequéncia maior, em momentos de retorno
a hospitalizacdo devido a intercorréncias especificas de cada caso ou devido a
travessia por momentos mais intensos de vivéncia do traumatico, as entrevistas
foram realizadas semanal ou quinzenalmente. Quanto as pacientes, a que foi residir
em Criciima visitei trés vezes, e continuamos a trocar mensagens por Whatsapp por
um tempo, e a que foi para Cerro Largo ndo vi mais, e minhas tentativas de contato
foram quase todas sem sucesso, provavelmente devido a questdes familiares que
envolviam processos judiciais, 0 que repercutia em precaucao e siléncio por parte da
familia.

A seguir, escrevo algumas linhas de apresentacao dos pacientes. Os nhomes
gue utilizo condensam as questdes que se destacam como traco de cada caso, que

explicarei melhor no capitulo sobre método.

5.1 Dorina

Dorina foi vitima de um tiro dentro de sua propria casa quando estava com 17
anos. Por motivo de brigas entre faccdes de trafico de drogas e entorpecentes,
entraram em sua casa atirando para matar o cunhado, e era ela que estava na mira
do projétil. Um sobrinho também levou tiro, mas como foi de raspéo, ndo sofreu
grave lesdo como ela, que ficou tetraplégica. O lado materno da familia de Dorina
constituiu uma faccdo de trafico de drogas e entorpecentes chefiada por um
presidiario, com o auxilio da mée e da avo de Dorina. A mée ja havia sido presa por
um tempo e um processo de julgamento esta correndo por uma nova acusacao com
a possibilidade de ter que vir a cumprir pena no presidio novamente. Dorina vivia

pelas ruas desde os 9 anos, usando drogas e alcool, junto com sua irma mais velha,
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recentemente falecida. O pai de Dorina a visitou uma vez no hospital e ndo mais
apareceu nem atendeu telefonemas meus nem da psicologa do hospital. Dorina tem
uma filha que agora estd com 4 anos, uma menina que foi abrigada por causa do
histérico da familia. Dorina foi morar com o avé materno e sua atual esposa quase
na divisa do Rio Grande do Sul com a Argentina. Esse av0 requereu a guarda da
bisneta, filha de Dorina, e tinha chance de consegui-la devido aos bons
antecedentes e ao fato de ter uma vida bem-estruturada. Caso ele consiga, Dorina
podera viver perto de sua filha. No ultimo contato que fiz tive a noticia de que ela iria
comecar a fazer fisioterapia num local préximo a sua casa. Dorina assim foi
nomeada porque era uma jovem que vivia com dores na alma e no corpo, dores que
carregava em seu semblante apesar de muita forca para fazer frente a sua histéria
de abandono. Como ela tinha um problema de estrabismo, também me fez lembrar
de Dorina Nowill, especialista em educacéo de cegos, paulista que trabalhou pela
inclusdo social de cegos e presidiu a Fundacdo Dorina Nowill para Cegos, em Sao

Paulo, até falecer em 2010 com 91 anos.

5.2 Fresta

Fresta, aos 23 anos, levou um tiro numa tarde em que jogava futebol com os
amigos no campinho de uma praca de sua cidade. Um vizinho embriagado e
entorpecido aproximou-se de uma das goleiras para depreda-la. Fresta conversou
com ele e quando imaginou que o tinha acalmado para fazé-lo recuar de suas
intencdes, virou-se para continuar o jogo e foi atingido pelas costas. Ele ficou
tetraplégico, e um menino que estava por perto foi também alvejado, mas teve mais
sorte e se recuperou. Fresta tem somente o0 pai e cinco irmaos, porque a mae ja
faleceu. Com ele e seu pai vive na casa 0 mais novo, de 15 anos. Seus outros
irmaos, a maioria, moram por perto e convivem bastante com ele, auxiliando,
inclusive, nas transferéncias de seu corpo de um lugar para outro. Fresta trabalhou
em obras, com mecanica de automdveis e viajando com o pai para fazer entrega de
mercadorias. Estudou até a quinta série. A lesdo de Fresta € a mais alta e a mais
grave dos cinco pacientes acompanhados. Ele depende de ventilagdo mecénica, o
gue limita suas saidas de cadeira de rodas devido aos cuidados necessarios na

transferéncia da cadeira para a cama e vice-versa. Vive, portanto, a maior parte do
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tempo deitado na cama. Por via judicial, o pai de Fresta garantiu o direito do filho ao
atendimento de home care em horario integral por uma empresa que € contratada
pelo Estado. Apos trés anos e meio de lesdo, comecou a frequentar o Centro de
Reabilitacdo, porém em frequéncia pequena, devido as dificuldades de
deslocamento, pois necessita de ambulancia para isso e seu municipio ndo tem,
nem o municipio vizinho. Nas poucas vezes que foi, até agora, utilizou uma
ambuléancia que foi incluida nos custos do home care. Fresta recebeu esse nome
pela caracteristica de estar sempre cavoucando aberturas que lhe apresentem
caminhos para se conduzir na direcdo de ter uma vida em que reconheca a

possibilidade de realizag&o de algo que valorize.

5.3 Marco

Marco, de 33 anos, estava em um riacho brincando com seu pai e seu filho de
11 anos, quando mergulhou e bateu fortemente com a cabeca em uma pedra. Ficou
sem se mover imediatamente debaixo d’agua e foi salvo pelo filho, que o tirou dali
muito rapidamente. A batida na cabeca provocou uma lesdo na medula que o deixou
tetraplégico. Além desse filho do primeiro casamento, Marco, quando ainda
internado, aguardava a chegada do segundo filho com a atual esposa. De todos o0s
casos, esse foi o menos grave no que se refere a possibilidade de recuperar
movimentos de bracos e maos. Marco podia contar com o auxilio da esposa, dos
cunhados e da sogra. Era filho Unico, ndo tinha mais méae e seu pai faleceu de um
infarto assim que Marco teve alta do hospital. Marco ja havia trabalhado como
mestre de obras, e seu Ultimo emprego, a época do acidente na agua, foi em um
supermercado, na secdo de produtos hortifrutigranjeiros. Foi chamado a reabilitacédo
um ano apos a lesdo. O nome de Marco foi dado a ele por sua determinacdo em
solicitar a interrupcdo de uma técnica que seu psicélogo no hospital utilizou com o
objetivo de que esquecesse 0 acontecimento que ocasionou a lesdo, repetido em

sonho inUmeras vezes.

65



5.4 Sera

Seré sofreu um acidente de automével aos 17 anos. Estava com os amigos
saindo de uma festa, e iam em direcdo a sua casa, onde se encontrariam com umas
amigas. Eles bebiam, haviam fumado maconha e estavam sem cinto de seguranca.
Colidiram com outro carro numa ultrapassagem na estrada e, como consequéncia do
choque, Sera teve um traumatismo craniano e lesdo medular, e os amigos ficaram
ilesos. Seus pais eram separados e Sera vivia com a mde e um irmao mais novo.
Tinha dois irmaos por parte de méde, com quem esta contava para Ihe ajudar nos
cuidados que Sera necessitava, e oito por parte de pai, que raramente ele via. Seu
pai foi preso acusado de crime de abuso sexual contra uma menina pouco tempo
antes da ultima internacéo do filho. Sera ja havia sido interno da FASE em funcéo de
uma tentativa de assalto junto com outros amigos. Estudou até a quinta série. Sera
foi chamado no Centro de Reabilitagdo dois anos ap0s a lesdo e passou por poucas
sessOes, pois veio a 6bito um curto tempo apos o inicio do tratamento. A pergunta
que esse paciente repetia reiteradas vezes, diante das “promessas”’ da rede de
saude de que iria receber sua cadeira de rodas pelo SUS, de que seria chamado
para comecar sua reabilitacdo, de que iria ter intensificadas as sessfes de
fisioterapia, era a seguinte: “Sera?” Havia sempre uma duvida pairando no ar, duvida
legitima que dizia respeito a leitura que fazia da morosidade e da inércia com que

eram conduzidas suas necessidades de tratamento.

5.5 Vivinha

Vivinha teve um acidente de moto com 23 anos. Estava na carona de seu
namorado depois de terem bebido alcool e fumado maconha com outros amigos. Ela
tinha consciéncia de que ele ndo estava em condi¢cdes de dirigir, mas nado tendo
conseguido outra carona arriscou, e na primeira curva ele bateu e ela voou longe,
sendo atingida na medula espinhal. Ela tem duas filhas, hoje com 3 e 5 anos.
Decidiu ir para outro Estado com a filha menor porque se desentendeu com sua
mae, que era com quem estava vivendo na época do acidente. A outra filha ja
estava aos cuidados do pai da crianga desde que eles haviam se separado. Em

Santa Catarina, o pai de Vivinha a acolheu em casa e ela passou a conviver com
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ele, sua esposa e duas irmas desse casamento. Vivinha tem mais dois irm&os por
parte de mae que pouco V&, apesar de relatar ter uma relagdo muito forte com o
mais novo, um jovem que recentemente deixou de se envolver com drogas. Ela
concluiu o ensino fundamental e nunca trabalhou. Dedicava-se as tarefas
domésticas e aos cuidados com as filhas. Apés um ano de lesdo comecou a
frequentar uma fisioterapia. Vivinha foi nomeada no diminutivo por ser de pequena
estatura, magrinha e por um dos sentidos dados em linguagem coloquial para
esperteza. No seu caso, refiro a esperteza como as manobras criativas que
realizava, driblando sua condicdo de imobilidade, para encontrar um namorado. O
significante “Viva” também alude a vida que pulsa nessa jovem mulher.

S&o todos sobreviventes. O inicio do trabalho foi atravessar com eles as
lembrancas do dia que marcou para sempre suas vidas, modificando o rumo de seus
projetos de forma radical. Por vezes, tinham o olhar assustado, por vezes o
semblante triste. Em varios dias minha escuta era minha presenca, estar ali
disponivel com o paciente em meio a tantos fios, tubos, talas de imobilizacao,
maquinario hospitalar, entra e sai de técnicos, enfermeiros e outros profissionais.
Ficava junto do leito, em atencédo flutuante, a espera do que pudesse advir de
comparecimento do sujeito. Uma letra, uma palavra, uma tentativa de movimento de
corpo, um olhar que colocasse em cena a linguagem e, assim, a possibilidade de
uma narrativa do sujeito.

Alguns processos infeciosos deixavam novamente 0S pacientes muito
proximos da morte. Chegar ao hospital, em determinados momentos, era rondar a
morte, toca-la de perto com eles. Tinha a impressédo de que deixava uma parte de
meu corpo ali ao ir embora, tamanha a intensidade da experiéncia com essa
angustia diante daquilo que o paciente ndo consegue nomear se é dor, se € mal-
estar, algo que seu semblante, suas palavras e seus gemidos transmitem sobre viver
o horror do que ndo tem nome ou do que tem muitos nomes.

Em meu primeiro dia no hospital, fui acolhida com a seguinte afirmacéao: “Que
bom que estad chegando alguém que tem desejo de escutar tetraplégicos.” Se por
um lado essa pessoa me introduzia no hospital reconhecendo a importancia de meu
trabalho e de minha posicéo ética em relacdo a escuta dos pacientes, por outro lado
dizia da dificuldade dessa escuta quando a morte se avizinha. Ela tinha toda razéo.

Ndo ha outra maneira de sustentar uma escuta na transferéncia que ndo seja
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alicercada em uma posicdo desejante, a partir do desejo de analista, aquele que
deseja 0 desejo do paciente. Em outras palavras: o analista € aquele que deseja
que, através de sua escuta, 0 analisante consiga escutar por que caminhos seu

proprio desejo pode Ihe apontar uma direcao.
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6 FORMULACOES SOBRE O METODO

6.1 A construcao do caso

Conforme exposto anteriormente, 0 encontro entre pesquisadora e pacientes
aconteceu por uma solicitagcdo minha de acompanhar a travessia de cada paciente
pelos acontecimentos traumaticos, eventos-limite que produziram transformacodes
radicais em suas vidas. Inicialmente, pensamos que, devido a gravidade dos casos e
ao processo de luto envolvido, os pacientes nao adeririam facilmente ao convite para
participarem da pesquisa. Também pelo fato de que eles ja contavam com a escuta
de um psicélogo do hospital e, talvez, considerassem excessivo serem escutados
por outro profissional da mesma area. Porém, a ades&o a pesquisa ocorreu por parte
de todos.

Como a escuta do psicologo do hospital ndo tem uma frequéncia pre-
determinada, formatando-se conforme a demanda do caso e as emergéncias do
cotidiano da instituicdo, é possivel que minha proposta de entrevistas semanais
tenha sido propicia para que ali se constituisse um espaco para a transferéncia com
cada paciente. Da mesma forma, a perspectiva de continuidade da escuta apds a
alta, na residéncia do paciente, marcava uma diferenca em relacdo ao atendimento
pelo psicologo do hospital. Os pacientes que comecam sua reabilitacdo no hospital
podem continuar tendo entrevistas com o psicoélogo depois da alta (durante até trés
meses, aproximadamente). Mas nos casos de necessidade de apoio domiciliar de
home care, em que o paciente geralmente tem um fator limitador para sair de casa e
s retorna ao hospital para algum atendimento de emergéncia ou procedimento
especifico, isso ndo ocorre facilmente, visto que o servico de home care ndo conta
com psicologo em sua equipe basica, a ndo ser que realize uma contratacao extra.
Além disso, minha presenca entre as moradias dos pacientes e o hospital funcionou
para eles como a continuidade de um elo com a instituicdo, na qual ficaram por um
tempo néo inferior a trés meses, formando ali lagcos afetivos.

“O saber do caso € uma construcao a posteriori’ (FIGUEIREDO; BURSZTYN,
2012, p. 146). Assim, chamarei essa tessitura de uma escrita “viva” da experiéncia,
ainda no calor de muitas interrogagdes e surpresas. Vale lembrar que “construgcao”

se refere aquilo que ndo esta concluido, portanto aberto a novos atravessamentos.
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“Construcdo” € um dos significantes caros a psicanalise. Freud escreveu
“Construcdes em anélise”, um de seus ultimos trabalhos, em 1937. Nesse texto, ele
argumenta que o trabalho de construcdo de um psicanalista € muito semelhante a
escavacao de um prédio destruido e soterrado realizada por um arquedlogo. Porém,
0 psicanalista esta em condi¢cdes melhores que o arquedlogo, porque trata de algo
gue ainda esté vivo, mas que foi recalcado. Diante da impossibilidade de o paciente
lembrar, a tarefa do psicanalista € reconstruir, suplementando e operando uma
combinacao dos restos da historia do sujeito para que ele possa seguir contando. A
construcdo, portanto, € um trabalho preliminar, que possibilita a associagéao livre.

A construcdo do caso € um método que recolhe os significantes obtidos pela
palavra do sujeito, pela transferéncia e seus movimentos, pelas escansdes operadas
durante o tratamento e pelas mudancas de posicao subjetiva ao longo do processo,
seja de uma analise ou de uma abordagem em equipe na instituicdo (FIGUEIREDO;
BURSZTYN, 2012). Nesse sentido, ela ndo se constitui numa narrativa extensa
sobre o caso, mas antes numa escrita que traz os elementos significantes que se
repetem e fazem emergir o sujeito a partir de sua fala e de seus atos.

Esse método tem sido utilizado em diferentes ambitos e configuracdes, seja
na analise de supervisdo (FEDIDA, 1991), seja no trabalho em equipe no campo da
saude mental (FIGUEIREDO; BURSZTYN, 2012) ou mesmo nas reunides entre
pares para refletir sobre a clinica com criancas e adolescentes (BERNARDINO,
2010).

Melman, Czermak e Thibierge (apud BERNARDINO, 2010) propuseram o
conceito de “fato clinico” para resgatar a riqueza da formacao psicanalitica e o
pensamento sobre a clinica, promovendo reunibes de trabalho em torno do
destacamento do “trago do caso”. Essa expressao foi sublinhada por Dumezil e
Bremond (apud POLI; RICKES; TREVISAN, 2010) nos anos 1980 como uma
heranca lacaniana no que se refere a transmissdo da clinica psicanalitica proposta
no primeiro namero da revista Scilicet, de 1968. Lacan, nesse texto, reconhece a
presenca inevitavel da marca do analista nas referéncias ao caso clinico na medida
em gque entre analista e analisante se estabelece um encontro Unico. Assim, 0
dispositivo “traco do caso” recorta aquilo que é singular no trabalho do analista a

partir da transferéncia que se constituiu entre o paciente e ele.
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A transferéncia, portanto, configura-se como eixo na construgdo do caso
clinico (VIGANO, 2010). E a partir dela que ira se desdobrar a intervengdo, uma vez
gue o “sujeito observado” (empirico) inclui o “sujeito que observa” (epistémico) em
uma de suas séries psiquicas (FIGUEIREDO; NOBRE; VIEIRA, 2001) no
estabelecimento da transferéncia.

A metodologia da constru¢do do caso clinico possibilita acolher diferentes
narrativas, a do paciente, dos familiares, das instituicbes e seus operadores, e
recolher aquilo que acontece no encontro singular entre aquele que escuta e cada
um dos “atores”.

A palavra “caso”, em latim cadere, significa “cair’, lembra-nos Vigano (2010).
O traco do caso, portanto, remete ao que cai, ao que decanta de uma escuta ao se
repetir, imantando uma constelacao significante.

Situar o traco do caso € destacar, assim, 0 que marca a singularidade de um
encontro transferencial, e é o que vou buscar fazer na sequéncia a partir dos
registros da escuta clinica realizada, pautada pela associacéo livre proposta ao
paciente e pela atencéo flutuante nesse campo em que estava inserida, que envolve
também a familia, o hospital e as politicas publicas.

Nos capitulos seguintes o leitor ndo encontrara, propriamente, um “caso
construido” ou os cinco casos construidos em sua totalidade (se € que se pode falar
de uma totalidade). O leitor se deparard com a melhor forma que encontrei para
trazer aquilo que se decantou da clinica, em torno da tematica do corpo, a partir de
meu diario de bordo com os cinco pacientes. O que trago para essa escrita s&o
fragmentos da escuta que me convocaram, por seu carater repetitivo, a buscar na
teoria 0 que poderia me apontar algo da ordem de uma elucidacdo para poder

operar, a partir do singular, uma transmissao.
6.2 O traco como guia da escrita
6.2.1 Corpos paralisados e paralisantes
A paralisia dos corpos foi um elemento-chave desta pesquisa, tema que se

apresentou ao longo desse tempo de escuta ndo somente pelos diagndsticos e pelo

estranhamento dos pacientes com seus corpos inertes, mas pelos entraves

71



encontrados junto aos corpos técnico e administrativo das redes publicas de saude e
educacéo, especialmente da primeira.

Nos casos escutados, o tempo minimo de espera para a chamada a
reabilitacdo foi de um ano, e o tempo maximo foi de trés anos. Vale registrar que
esse tempo foi possivel por causa do monitoramento constante da pesquisadora
junto a rede de saude, e podemos imaginar que seria mais extenso sem esse
acompanhamento. E vale lembrar o que significa a demora no tempo para um
paciente tetraplégico.

Sao pelo menos dois prejuizos fundamentais: a atrofia dos membros devido a
imobilidade e a perda dos movimentos devido a falta de estimulacao (nesse caso,
refiro-me aos pacientes que tem uma leséo parcial). Para os Centros de Reabilitacdo
da rede publica de satude do Rio Grande do Sul existem protocolos referentes ao
tempo da lesdo que indicam a possibilidade de recuperacdo de movimentos. Sera e
Fresta chegaram apdés dois anos, tempo em que ja ndo € mais considerado possivel
recuperar movimentos. Marco e Vivinha chegaram depois de um ano. Ja Dorina nao
podemos afirmar, visto que o contato tornou-se muito dificil apdés sua alta e ida para
um municipio muito distante do Rio Grande do Sul, quase divisa com a Argentina. O
Centro de Reabilitacdo proximo a sua cidade estava em reforma e nao obtivemos
essa informacdo, mas saliento que, apesar de meus esforcos de alertar a paciente e
a equipe do hospital sobre a importancia de ela levar consigo um documento de
encaminhamento para a reabilitacdo (para ndo se repetir o0 que aconteceu com
Fresta), ndo fui esclarecida quanto a efetividade dessa demanda.

H& outro prejuizo importante, o da subjetividade, ja que estamos falando de
um paciente em luto pelas inUmeras perdas decorrentes da tetraplegia, vivendo uma
situacdo traumatica, com pequena ou rara esperanca, especialmente no inicio da
“segunda vida”, de retoma-la desde outra perspectiva. E um paciente que viveu um
encontro de frente com a morte e saiu dele sem possibilidade de recuperar as
mesmas condicbes de vida anteriores a lesdo. Ele precisa reconquistar sua
confianca no mundo e o que ele encontra como sustentacao nas politicas publicas e,
em Ultima instancia, no laco social ndo é nada animador. Ao contrario, a cada
intercorréncia ele experimenta um declinio das suas parcas esperancas.

Os motivos para essa demora sdo inumeros: falta de pessoal técnico nos

Centros de Reabilitacdo (gerando contingente de arrolados), transporte inadequado
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do paciente para seu tratamento por m& conducdo do motorista ou porque a
ambulancia ndo comunica ou avisa de Ultima hora que ndo buscard o paciente,
despreparo dos agentes administrativos para os encaminhamentos dos pacientes
(com interpretacbes equivocadas sobre as demandas deles e informacdes
fornecidas erradamente), dificuldade das equipes de realizar uma avaliacéo e propor
um tratamento considerando a especificidade de cada paciente.

Essa “tetraplegia do sistema” torna-se ainda mais paralisante quando esses
processos truncados parecem ficar normalizados, sem causar surpresa nem tensao
aos gestores nem ao corpo técnico o fato de a vida de um paciente em situacédo de
tamanha gravidade estar em estado de espera por tanto tempo. Talvez a paralisia
seja a unica forma que se encontre, como defesa psiquica, para lidar com os
paralisados.

Sera e Fresta foram os pacientes mais atingidos pela paralisia do Outro. O
primeiro sofreu uma sucessao de erros, até que o derradeiro, no hospital, arrancou-o
da vida. Sua curta passagem pelo mundo como tetraplégico foi excessivamente
sofrida entre a casa e o hospital. Ele tinha o acompanhamento do Programa de
Atendimento Domiciliar, servico prestado por uma equipe de saude composta por
médico, enfermeira, assistente social e fisioterapeuta, que o visitava semanal ou
guinzenalmente. Essa equipe era encarregada de prestar atendimento domiciliar a
150 pacientes residentes em Porto Alegre, que, por condi¢cdes agravadas de saude,
necessitavam de um atendimento sistematico, mas corriam riscos de infec¢cdo ao
permanecer no hospital por causa da baixa imunidade.

Um dos equivocos cometidos no tratamento de Serad foi a retirada da
tragueostomia nos primeiros dias de sua chegada em casa. O histérico da lesdo
pulmonar dele era muito grave e a retirada precoce da traqueostomia fez com que
tivesse que retornar em situacdo de emergéncia para o hospital para nova cirurgia.
Outro ponto significativo para o agravamento de seu problema respiratorio foi a
interrupcdo precoce da fisioterapia. O argumento para tal procedimento foi que a
familia ndo se encarregava de seguir e repetir as indicacfes de exercicios fornecidos
pela fisioterapeuta, que incluiam manobras para limpeza do pulméo e facilitacdo da
respiracdo, assim como a movimentacdo do corpo na cama, com as transferéncias

para a cadeira de rodas.
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E importante destacar que a cadeira de rodas disponivel para o uso de Sera
foi conseguida pela familia por meio de doacgéo e néo sustentava adequadamente o
corpo dele, produzindo inseguranca e desconforto. A cadeira a qual tinha direito pelo
SUS nao veio a tempo de Sera poder usufrui-la; foi somente um sonho aniquilado
aos poucos, a cada dia que nao o realizava.

Quanto a fisioterapeuta, que saiu de cena no momento em que sua presenca
era mais fundamental, sé foi possivel resgata-la quando ja era tarde. Mas é preciso
enfatizar que ela retornou com a minha intervencao junto ao Programa de Atencéo
Domiciliar™® (PAD) (voltaremos a esse tema mais adiante, no capitulo final). O
argumento utilizado para sua saida precoce de cena foi que a familia ndo colaborava
com as suas indicacdes. “Mas ndo seria esse um trabalho a ser feito com essa
familia, ja que também tinha sido atingida pelo acidente de Sera?”, perguntei. E a
resposta foi que essa equipe ndo contava com psicologo em sua formacéao.
Retomamos em conjunto para compor um trabalho interdisciplinar, e em seguida
Sera foi novamente internado sofrendo um agravamento de seu quadro clinico.

Como a familia faria manobras no corpo fragil de Sera sem incorrer no risco
de lesiona-lo ainda mais? Como Sera teria confianca numa intervencéo vacilante em
seu corpo? Essas questbes seguiram comigo na medida em que a fisioterapeuta
revelou que existem protocolos com tempos delimitados para a intervencdo da
fisioterapia no PAD. Isso significa que mesmo que ela nao tivesse interrompido seu
trabalho antes do tempo estabelecido pelos protocolos, ela teria encerrado um
pouco depois e Sera ficaria a mercé do que fosse possivel construir de rotinas de
exercicio com sua familia, jA que tdo cedo ndo estaria agendado para chegar ao
Centro de Reabilitacdo. Assim € a realidade que encontrei para esses pacientes que
necessitam de fisioterapia para toda a vida. E uma realidade mortifera se pensarmos
gue os pacientes sdo entregues nas maos da familia, que muitas vezes ndo esta em
condicdes fisicas e psiquicas de assumir tal compromisso.

Com Fresta, que tem um pai mais esclarecido, que busca ativamente
informacdes para garantir os direitos do filho, o que preocupa nédo € a constancia de
sua fisioterapia, pois a familia conquistou por meio judicial a assisténcia integral de
cuidados através de home care custeado pelo Estado, o que inclui o trabalho de

atendentes de enfermagem supervisionados por uma enfermeira, médicos (clinico

>* Disponivel em: <http://atencaobasica.saude.rs.gov.br/atencao-domiciliar>.
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geral e psiquiatra), nutricionista, fisioterapeuta e psicélogo quando necessario. No
caso dele ha o agravante de viver acoplado a um aparelho de respiracdo, seu
pulméo. Apesar de isso ndo se configurar como impedimento para sair de casa e sim
uma limitacdo pelo cuidado necesséario para que a ventilacdo mecéanica ndo se
desconecte, essa condicdo paralisou em diversos pontos o0 fluxo dos
encaminhamentos no sistema de saude.

Fresta saiu do hospital com assisténcia integral de home care, como se iSso
fosse 0 que restasse para ele, a manutencdo da vida. Por que ninguém teria
pensado em sua reabilitacdo? Recorrendo a médica da UTI que se encarregou dele
durante a internacdo, chama atencdo o discurso de antecipacdo da morte do
paciente tetraplégico: “Dificilmente eles sobrevivem, especialmente no caso dele,
que vive ligado a um respirador.”* Ainda que isso fosse verdade, contrariando as
pesquisas que falam de uma meédia de vida de 30 anos e que tém se alargado
devido aos progressos da medicina e da tecnologia, anunciar a morte antes dela
acontecer € mortifero para um sujeito que sai do hospital com a esperanca de
reconstruir a sua vida. Ele precisa que o mundo la fora (em outras palavras, o social)
acolha-o numa aposta de que haverd algo em que possa se engatar, algo que
permita 0 esquecimento, ao menos por alguns momentos, de seu corpo tao
presentificado pela situacdo traumatica que atravessou e pela lesdo que nele se
instalou. Como ja foi dito anteriormente, sé conseguimos habitar o mundo se houver
nele um lugar pensado, um lugar sonhado para nés no desejo do Outro. Sendo
assim, o que podemos propor em reabilitacdo a uma pessoa com essa condi¢cao?
Qual é nosso conceito de reabilitacdo?

Assim que Fresta chegou em casa e que fui marcar a primeira entrevista em
sua residéncia, o pai me pergunta ao telefone: “Mas o que vamos fazer com ele
agora?” Essa pergunta me anuncia na transferéncia uma demanda de movimento e
me posiciona como agente de articulagdo das politicas publicas.” Uma vez que o
filho ndo poderia se movimentar, que deslocamentos Nossos seriam necessarios
para que sua vida seguisse? N&o se tratava somente de se alimentar
adequadamente, urinar, evacuar, respirar, tomar banho, dormir e assistir a televisao,

mas como poderia continuar tendo a possibilidade de colocar em cena algo da

> Refere-se a0 mesmo caso comentado no terceiro capitulo, “O corpo em diferentes acepgdes” (p.
41).
** Na conclus&o deste trabalho, abordarei mais amplamente esse ponto.
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ordem do pulsional e, em ultima instancia, do desejo? Em outras palavras: o que
poderia lhe trazer satisfagcdo apesar de um corpo inerte? Haveria algo que
funcionasse como incentivo para querer acordar novamente no dia seguinte, algo
gue o langasse no amanhd, capaz de recolocar em circuito a pulsdo?

Tornava-se preciso pensar quais politicas publicas poderiam fazer o
acolhimento desse sujeito que, resgatando as palavras do pai, necessitaria de uma
rede para sustentar seu desejo pela vida. “O que vamos fazer?” Repito as palavras
do pai. E escuto “vamos” como um chamado para construirmos juntos, um chamado
gue aponta para a paralisia psiquica “do corpo técnico” quando o assunto € a
paralisia do corpo fisico. Como toda vida humana (e com Fresta ndo € diferente),
S80 necessarias muitas pessoas para que seja possivel dar um contorno a
existéncia. Talvez a condicdo de imobilidade dele nos apresente com toda
radicalidade essa constatacéo.

Com relacéo a politica de educacao inclusiva, o percurso pelos tramites foi
igualmente moroso e paralisante. Em que pese o caso de Fresta ter chegado a um
bom termo nesse aspecto, € importante ressaltar que ele se deparou muito
incisivamente com o estranhamento no olhar das professoras da escola em que
estudou na sua cidade, quando crianca e no inicio da puberdade. Nao eram mais as
mesmas, devido ao tempo transcorrido de |4 para ca, mas pela proximidade e
facilidade do deslocamento da escola até sua casa, as professoras foram
convocadas a visita-lo com o objetivo de fazerem uma avaliacdo pedagdgica e assim
viabilizarem os estudos domiciliares. Ao encontrarem o candidato a aluno dentro de
um espaco de UTI em casa, ficaram impactadas e cegas para a possibilidade de
verem em Fresta suas capacidades para aprendizagem e outras habilidades. Elas
disseram: “Mas ele nado fala. E também tem deficiéncia intelectual!” Assim me foi
relatado pela coordenadora da Educacdo Especial da Secretaria de Educacédo do
Estado do Rio Grande do Sul (SEDUC). Diante da minha proposta de que
fizéssemos uma reunido para conversarmos sobre ele, as professoras do municipio
aceitaram o convite, mas ndo compareceram.

A coordenadora designou, entdo, para realizar essa avaliacdo a Unica
professora que ela considerava em condicbes de atendé-lo, por ter experiéncia
acumulada com alguns casos, tendo inclusive um estudante recentemente se

formado sob a sua orientagéo nos estudos domiciliares. Nao querendo correr o risco
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de que Fresta passasse por essa experiéncia desastrosa novamente, enviou essa
professora residente em Porto Alegre; distante, portanto, da cidade dele. Ela teve
trés encontros com ele, que foram bastante incentivadores para que Fresta tivesse
ainda mais certeza de seu desejo por retomar os estudos.

E importante destacar que os estudos domiciliares, antes denominados

“exercicios domiciliares”™®

no Rio Grande do Sul, estdo regulamentados por lei
desde outubro de 1969, através do Decreto-lei n°® 1044.>" Considerando que “a
Constituicdo assegura a todos o direito a educacgao”, esse decreto-lei dispbe sobre o
tratamento excepcional para alunos portadores de algumas afecgdes congénitas ou
adquiridas, traumatismos ou outras condicdes morbidas, inclusive incapacidade
fisica relativa, que estdo impedidos de se deslocar até a escola. Porém, eles sO
passaram a ser chamados através do Parecer n° 31/2002 — MEC/CNE/CEB.>® Por
meio desse ensino o aluno tem direito a uma oferta didatico-pedagadgica flexibilizada
de forma que contribua com sua promocdo educacional e de saude. Quando
necessario, o aluno devera receber a tecnologia que lhe permita o acesso ao ensino.

Em 2019, portanto, fara cinquenta anos o decreto que reconhece a
necessidade de um tratamento diferenciado aos alunos que ndo podem sair de casa.
Ndo ha como ndo nos surpreendermos que levamos mais de um ano apés a
demanda a SEDUC para que Fresta alcancasse seu direito a educacdo com um
turno de aula por semana. E a coordenadora da Educacao Especial refere que o Rio
Grande do Sul esta avancado nesse quesito, apesar de também admitir o quanto foi
dificil essa conquista de Fresta. Foi necessaria a contratacdo especial de uma
profissional para trabalhar com ele, pois ndo havia ninguém no quadro de
professores que se dispusesse ou se declarasse em condi¢cGes de ensina-lo. Houve
um questionamento nos autos do processo de contratacdo referente a base legal
para esse pedido.

Em 2009, também completard dez anos da implementacdo da politica de
Atendimento Educacional Especializado (AEE),> estabelecida em nivel nacional

para todos os alunos que apresentam dificuldades para frequentar as escolas e

*® Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto-lei/Del1044.htm>.
> Disponivel em: <http://www.fmvz.unesp.br/Home/Graduacao/decreto-lei-1.044-de-21.10.69-exercicios-
para-alunos-impossibilitados.pdf>.
°® Disponivel em: <http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/CEB031_2002.pdf>.
* Resolugdo n° 4 de 02 de outubro de 2009 do MEC/CNE/CEB. Disponivel em:
<http://portal.mec.gov.br/dmdocuments/rceb004_09.pdf>.
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cumprir com os curriculos estabelecidos. Sao eles: estudantes com deficiéncia, com
transtornos globais do desenvolvimento, altas habilidades/superdotacédo e aqueles
gue vivem restritos ao ambiente hospitalar ou residencial. Com excec¢édo dos ultimos,
gue terdo aulas ministradas no espagco em que vivem, os outros deverdo ter duas
matriculas: nas classes comuns do ensino regular e em Salas de Recursos
Multifuncionais (da prépria escola, de outra escola de ensino regular ou ainda em
centro de Atendimento Educacional Especializado da rede publica ou de instituicdes
comunitarias sem fins lucrativos conveniadas com a Secretaria de Educacdo ou
orgao semelhante dos estados, Distrito Federal e municipios), no turno contrario ao
da escola comum, para que nesse espagco possam desenvolver atividades
suplementares ou complementares que contemplem as especificidades e
singularidades de suas aprendizagens através da disponibilizacdo de servicos e
recursos de acessibilidade.

E importante ressaltar que o AEE demarcou um momento na histéria da
Educacdo Especial. A Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva operou um corte nas diretrizes que iam se delineando de uma
forma mais pulverizada para dar conta do contingente de demandas de atendimento
a alunos que ndo conseguiam entrar ou permanecer nas escolas ou até mesmo dar
continuidade aos curriculos da forma tradicional. O AEE chegou com o objetivo de
criar e fortalecer uma cultura de atendimento aos alunos que, muitas vezes, ficavam
a margem das propostas desenvolvidas em suas escolas e contavam com o
interesse e a disponibilidade de alguns professores de escola ou de centros
especializados e diretores de escola que inventavam modalidades de ensino e de
acompanhamento para promover o desenvolvimento e o fortalecimento das
aprendizagens dos alunos em suas especificidades. O AEE estabeleceu uma
politica clara de ingresso e permanéncia desses alunos na escola enfatizando a
inclusdo deles em escola regular com o apoio constante do trabalho nas Salas de
Recurso Multifuncionais. Demarcou, portanto, uma diferenca do que havia até entao,
as iniciativas em Educacdo Especial também sustentadas em lei, mas que nao
continham em seu fundamento uma concepc¢do que consolidasse e instituisse um
olhar inclusivo sobre os alunos que apresentavam dificuldades em seus processos
pedagogicos. A institucionalizacdo do AEE teve sua importancia ndo somente para a

aquisicdo do conhecimento conforme o ritmo e as possibilidades de cada aluno, mas
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no fortalecimento dos lagos sociais, ao reconhecer um lugar na escola para todos os
estudantes, um lugar para a diversidade. Mas, entre uma politica bem-delineada no
papel e sua operacionalizacdo, o que estamos vivenciando é que as vezes ela ndo
se desvencilha da folha para atingir o plano dos acontecimentos. Apds essa breve
apresentacao sobre o que encontramos na letra da lei, voltemos a situacdo de
Fresta.

Considerando que o Departamento de Educacédo Especial da SEDUC vem
trabalhando fortemente com o estabelecimento da nova politica desde que foi
estabelecida, em 2009, inclusive com uma dedicacdo fundamental a formacao de
professores, como ndo nos indignarmos com o fato de terem sido inquiridos com
relacdo a legalidade da contratacdo de um professor para a finalidade de atender um
aluno que necessita de estudos domiciliares? O que parece ficar visibilizado com
isso € a divisdo que ocorre dentro da propria Secretaria de Educacao, na medida em
gue o setor que se ocupa com a Educacao Especial precisa reafirmar, nos autos, o
que ja esta garantido em lei ha tanto tempo. E importante, ainda, destacar que
somente o argumento legal ndo foi suficiente para a efetividade da contratacdo da
professora. Foi preciso, como disse a coordenadora, um trabalho de
“‘convencimento” que tocasse a sensibilidade do gestor para a histéria de Fresta.
Talvez aqui tenhamos uma pista de que o que pode tirar da paralisia 0 gestor e 0s
professores € criar formas de engendrar uma proximidade com aquele que parece
estranho, deslocando-o do lugar paralisante de “bicho de sete cabegas”.®

O estranho, conforme nos disse Freud (1919/2010c), carrega em si uma
versdo de nés muito intima, melhor dizendo, recalcada, e 0 que nos produz a
inquietante estranheza é nao reconhecer naquele ou naquilo com que ndo nos
identificamos o quanto de familiar podemos encontrar nele. Freud trabalha nesse
texto com o Unheimlich, vocabulo aleméao que foi traduzido para o portugués como
“estranho”, tendo também outras traducdes. Ele vai desdobrando seus significados
em uma série, tracando um trabalho cuidadoso com a linguagem, até que chega,
surpreendentemente, ao seu oposto, o familiar. Com essa passagem do estranho ao

familiar indicando-nos sua proximidade, podemos pensar, com Freud, que aquele

* Recorro aqui a esse termo utilizado pela mae de uma paciente pequena sobre sua filha cega que
apresentava transtornos globais de desenvolvimento. E um termo que alude ao quanto essa méae
considerava complicado lidar com o diagndstico que a filha recebeu, obnubilando seu olhar para suas
possibilidades de se desenvolver. Esse significante pode ser usado, também, para escutarmos desde
gue lugar as primeiras professoras que visitaram Fresta o viram.
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que ocupa a categoria de “bicho de sete cabegas”, que esta mais para a dimenséao
de monstro do que de humano, aproxima-nos daquilo que h4 de ndo humanizado
em cada um de nds. E isso que insistimos em n&o reconhecer.

Outra experiéncia que vivemos foi com o transporte de Fresta para o Centro
de Reabilitagdo em Porto Alegre (CEREPAL) no dia em que foi fazer sua primeira
entrevista. Como o0 seu municipio ndo possui ambuléncias apropriadas para conduzir
um paciente de sua complexidade, foi solicitada ambuléncia ao municipio vizinho,
Viamdo. O pai ja havia alertado na Secretaria de Saude de Alvorada sobre a
especificidade da situacdo do filho, porém foi inatil. Além de chegar uma ambulancia
inadequada, j& que ndo possuia tomada para conectar o respirador, a atendente de
enfermagem né&o tinha conhecimento sobre o paciente que iria acompanhar, e 0
motorista conduziu o veiculo sem o menor cuidado, aos trancos pelas ruas
esburacadas do municipio e pela estrada até Porto Alegre, desconsiderando o risco
de desconexdo da ventilagdo mecéanica. Se nédo fosse a atendente do home care,
gue foi junto e segurou fortemente a conexdo da traqueostomia com o cano do
respirador, a historia que contariamos hoje seria outra. O pai de Fresta foi atras, no
seu carro, levando consigo uma das baterias que garante a carga para O
funcionamento do aparelho de ventilagdo mecéanica; a outra estava com Fresta, e as
duas somam quatro horas de energia. Levou também tubos de oxigénio para alguma
emergéncia. Foi um trajeto extremamente angustiante para pai e filho. O pai falou
gue nunca mais retornaria ao CEREPAL, e Fresta, passados uns dias do susto,
disse-me que voltaria contanto que pudesse se sentir seguro na realizacdo do trajeto
como foi nas vezes em que precisou ser transportado ao Hospital de Alvorada ou ao
Hospital Cristo Redentor, em Porto Alegre (nesses casos, em situacdo de
emergéncia, 0 home care encarrega-se da contratacdo do transporte, que é de um
valor alto, impossivel de ser custeado pela familia).

Encarreguei-me de relatar a gravidade do ocorrido a 22 Coordenadoria
Regional de Satde do Rio Grande do Sul, por meio de um documento® assinado
pela coordenadora do CADEP, unidade da FADERS em que estou lotada, pelo pai
de Fresta e por mim. E a resposta que chegou a essa Coordenadoria e que me foi
repassada por telefone, apés um longo tempo e muita pressao, é que 0 municipio

ndo tem ambulancia e estd em tratativas para providencia-la, sem previsdo de

*1 \er o Anexo H.
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guando isso sera viabilizado. E essa € mais uma resposta que chega de uma forma
naturalizada por parte dos gestores, sem produzir indignagdo nem tentativa alguma
de solucdo mais palpavel. Como tornar possivel a frequéncia de Fresta ao Centro de
Reabilitacdo, de forma que possa se beneficiar dos tratamentos ali disponibilizados e
se encontrar com seus pares? Como fazer resisténcia a paralisia de um sistema que
nao se implica com aquilo que move a pulsdo de vida de um paciente? Sao
perguntas que nos convocam a pensar em alternativas de trabalho para nortear a
intervencdo nesses casos, que buscarei delinear no ultimo capitulo.

Na sequéncia, resgatamos uma articulagcdo realizada que se desdobrou a
partir desse deslocamento arriscado de Fresta. Foi uma acgdo junto a Secretaria de
Obras e Viacdo de Alvorada, porém dessa vez ndo me envolvi diretamente nas
reunides com os gestores do municipio. Enviei um documento® & direc&o técnica da
FADERS (o documento que pretendia, inicialmente, enviar a Secretaria de Alvorada)
com o relato da situacdo desse paciente, suas necessidades, seus anseios e a
legislacdo que garante seu direito a acessar a rua com a seguranca de nao colocar
em risco sua saude. Tendo as informacdes fundamentais para trabalhar essa
demanda junto ao municipio, a gestdo técnica da FADERS se reuniu com o0s
gestores da pasta referida e conseguiu ndo somente viabilizar, de forma
emergencial, as melhorias nas ruas do entorno da casa de Fresta como também
alavancar uma proposta de organizacdo de um férum® no municipio em 2018, para
trabalhar amplamente sobre as politicas publicas que devem ser asseguradas para o
segmento das pessoas com deficiéncia. E importante destacar que esses gestores
se questionavam sobre que outras acdes poderiam desenvolver de forma articulada
com as demais secretarias do municipio para garantir a vida e a saude de Fresta.
Foi, portanto, a partir dessa abertura que a construcdo do forum comecou a se
alicercar. E, ao contrario da “tetraplegia do sistema”, pudemos encontrar gestores

em movimento e com a condicdo ndo somente de fazer valer os direitos de um

®2 Ver o Anexo I.
® O Férum Permanente da Politica Publica Estadual para Pessoas com Deficiéncia e Pessoas com
Altas Habilidades, com 157 edi¢Bes realizadas em diferentes municipios que abrangem todas as
regibes do Rio Grande do Sul, € um espaco destinado ao debate sobre as politicas publicas para
essa populacdo em todas as areas da vida. Nessa oportunidade, a FADERS, com seus gestores e
equipe técnica, apresenta as diretrizes da politica publica e escuta gestores, profissionais e a
populagdo sobre suas demandas em relacdo a essa temética, buscando dar a eles uma direcao para
gue sejam desenvolvidas iniciativas pelos municipios.
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cidaddo como também de se deixar sensibilizar pelas suas diferentes demandas e,

assim, buscar um trabalho interinstitucional.

Figura 3 — Rua antes da intervencéo |

Fonte: acervo da pesquisadora.

Figura 4 — Rua depois da intervencéo |

Fonte: acervo da pesquisadora.
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Figura 5 — Rua antes da intervencéao Il

Fonte: acervo da pesquisadora.

Figura 6 — Rua depois da intervencéo |
L] TS P e

Fonte: acervo da pesquisadora.

Em uma primeira visada, perguntamo-nos se € legitimo que assim o fagamos:
por que as ruas ja ndo estavam em condi¢fes para a populagéo transitar?
No dia em que eu estava fotografando essas ruas, um morador se aproximou

e perguntou: “Vais enviar as fotos para o “senhor XXX’?” Como entendi que ele

estava falando do prefeito ou de algum gestor ligado a ele, respondi
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afirmativamente. Porém, depois descobri que se tratava de um reporter televisivo
gue denunciava esse tipo de demanda e cobrava do poder publico uma solucgéo. E a
populacdo, cansada de ndo ser escutada nas suas necessidades mais prementes,
dirigia-se diretamente a midia. Nao foi preciso fazer isso, ainda que Fresta estivesse
disposto a responder entrevistas e ser filmado. Mas o que resulta dessa experiéncia
guando refazemos a pergunta inicial desse paragrafo € que outro caminho, por
vezes, pode se tornar mais efetivo quando tratamos de politicas publicas: aquele
gue parte do individual para o social. Serd esse um contrassenso se considerarmos
gue as politicas publicas devem ser disponibilizadas para uma populacdo? Em parte,
sim. Mas como os gestores (por inimeros fatores em que aqui ndo me deterei) ndo
tém o recurso financeiro necessario para atuar em todas as frentes, essa pode ser
uma via remediada para, em nome de um cidaddo em situagdo de maior
vulnerabilidade, atingirem toda a populacdo que vive em seu entorno. E aqui
novamente aponto para o capitulo final, onde tratarei mais especificamente de uma

proposta com base nas experiéncias vivenciadas nessas situacoes.

6.2.2 Corpo erdégeno

Vivinha, méde de duas meninas pequenas, € uma paciente que coloca em
cena a questao sobre o corpo erdgeno. Desde o inicio de nossas entrevistas essa
pergunta vem com muita forca e se repete ao longo do tempo. Ja na internacao ela
conheceu um paciente portugués que havia ficado paraplégico por um acidente que
sofreu em sua visita ao Brasil. Ele Ihe foi apresentado por uma enfermeira que
entendia que esse contato poderia ser importante para os dois, pois tinham uma
coisa em comum: a teimosia. Algumas vezes ela se referiu a ele como alguém com
guem poderia ter um jogo amoroso-erotico, mas trazia consigo sempre uma davida
sobre o0 que podia com seu corpo agora paralisado.

O pai de Vivinha a percebia como um bebé higienizado e cuidado pela sua
esposa. Essa senhora, sua madrasta, era quem se encarregava de Vivinha quando
ela precisava fazer as transferéncias da cama para a cadeira de rodas e vice-versa,
ja que o pai ndo podia fazer forca devido a um problema grave de saude. Ele nao
entendia que a filha pudesse se relacionar erdtica e afetivamente porque a

considerava uma “invalida”. Foi necessaria uma intervencao para fazé-lo pensar que,
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apesar de Vivinha precisar de auxilio para seus cuidados, ela continuava sendo uma
mulher com desejos, possibilidades de redescobrir seu corpo, de ser méae e de amar
novamente (IGNARRA; CINTRA; ROLIM, 2012).

O tema da sexualidade das pessoas com deficiéncia € amplamente conhecido
e reafirmado por elas em diferentes contextos com um cunho reivindicatorio, tendo
em vista que ha uma dificuldade de reconhecimento de seu corpo como um corpo
com capacidade de dar prazer, de ter prazer e de gerar uma nova vida. E um corpo
gue fica centrado na lesdo e obscurece a possibilidade de ver nele o que esta além
da lesao, por ficar capturado pelo que se configura como uma falta ou falha. A
deficiéncia, com facilidade, generaliza-se para a integralidade do sujeito, apartando-
o daquilo em que seu corpo nao foi atingido.

O psicoélogo Fabiano Puhlmann trabalha sobre essas questbes no livro A
revolucao sexual sobre rodas (2000). Ele fala a partir da experiéncia com seu corpo
com deficiéncia fisica e do trabalho na reabilitacdo de pessoas com deficiéncia em

Sao Paulo. Ele diz:

Inevitavelmente a deficiéncia traz consigo uma sombra: a vida
jamais sera a mesma depois de um acidente, ou a sexualidade
jamais serd a mesma depois de uma deficiéncia, ou a sexualidade
nunca estara de acordo com os padrdes morais e sociais [...].
(Puhlmann, 2000, p. 21)

Complementa dizendo que as experimentacfes nos jogos sexuais,
inicialmente, trazem frustracdo aquele que foi lesionado porque nao |he devolvem o
prazer que experimentou antes de ser atingido pela deficiéncia. A pessoa imagina
gue podera recuperar as mesmas sensacfes que o corpo de antes do acidente lhe
proporcionou, mas terd que reconstruir a erogenidade de seu corpo. E como isso é
possivel?

Estranhamos nosso corpo quando ele passa por modificacdes. Assim
acontece na passagem da infancia a adolescéncia, na da vida adulta a velhice e
diante de um adoecimento, especialmente de um grave adoecimento. O mesmo
acontece quando perdemos a pessoa amada. Nossas referéncias corporais se
perdem. E necessario atravessarmos um luto em cada uma dessas passagens, e a
“sombra” de que nos fala Puhlmann (2000) tem relacdo com isso: “a sexualidade

jamais sera a mesma depois de uma deficiéncia”, diz ele. E podemos estender essa
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afirmacdo pensando que nosso corpo jamais serd o mesmo diante de cada perda
com a qual temos de nos confrontar. Precisamos nos reconfigurar, reescrever 0s
caminhos da pulsdo, mas s6 conseguimos fazé-lo parcialmente, na medida em que
temos dificuldade de abandonar os caminhos libidinais tragados no corpo.

Assim nos diz Freud em “Luto e melancolia” (1917), que ndo abandonamos
facilmente uma posicédo da libido conquistada. O corpo continua, por assim dizer,
vigendo como corpo fantasmético. O antigo corpo, anterior a perda, apesar de nao
viver em n@s, ainda vive conosco. Outro exemplo disso que trago da clinica é de um
paciente que teve sua mao amputada em decorréncia de um acidente de trabalho.
Ele sente como se sua mao estivesse ali (0 que a medicina bem cunhou de “membro
fantasma”) e faz com “ela” gestos que fazia antes do acidente, seja dirigindo o bracgo
para agarrar algo que caiu no chao, seja para pegar, no ar, algo que vem na sua
direcdo (uma bolinha de jogar frescobol, por exemplo). A mao continua existindo em
sua realidade psiquica. Fresta também nos fala do corpo que continua impregnando
sua fantasia ao contar que todos os dias, quando acorda, movimenta seus dedos
com o0 pensamento; porém, ao olhar para a mao, ela continua ali, inerte.

Pensamos com Freud, portanto, que nOSSO eu carrega consigo O0S
investimentos realizados no encontro com 0s objetos libidinais, ainda que eles se
esvaziem, na medida em que a repeticdo de seu tracado ndo mais possa operar. Em
‘O eu e o id” (1923), Freud aponta que o “Eu é um precipitado dos investimentos
objetais abandonados” (FREUD, 1923/2011a, p. 36) e que ele contém em si a
historia dessas ligacoes libidinais. Portanto, podemos dizer que para o paciente que
ficou tetraplégico, que sofreu uma perda radical de seu corpo de antes do evento
traumatico, € possivel reconstruir os caminhos da pulsado de forma parcial, j& que o
corpo que tinha estara em cena junto com 0 NOVO Corpo.

Sobre a reconstrucéo da erogenidade do corpo, ha uma cena emblematica no
filme Intocaveis, em que o protagonista, um homem tetraplégico, esta com seu
assistente pessoal junto com algumas mulheres, supostamente garotas de
programa. A cena dirige nosso olhar para aquelas que, nagquele momento, sdo as
zonas de seu corpo que lhe proporcionam imenso prazer: as orelhas. Philippe esta
se recuperando de duas perdas irreparaveis, a de sua esposa e a de seu corpo,

lesionado em uma queda de paraglider. Essa imagem nos aponta uma das vias que
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percorre para fazer a redescoberta do prazer que pode novamente conquistar com
seu corpo.

Nos “Trés ensaios sobre a teoria da sexualidade”, Freud desloca a
sexualidade da genitalidade ao abordar que partes do corpo diferentes dos 6rgaos
genitais podem ser libidinizadas, relacionarem-se umas com as outras como vasos
comunicantes e, ao serem estimuladas, funcionarem tal como os 6rgéos genitais. E
uma obra fundamental que inaugura um novo pensamento sobre a sexualidade, uma
abordagem radicalmente diferente da utilizada até entdo, a de que somente na
puberdade apareceriam os indicios do sexual. Freud demonstra nesse texto que a
sexualidade esta engendrada desde o nosso nascimento e, assim, recria 0 campo
do sexual.

Ele diz que “o primeiro 6rgao a surgir como zona erogena e a fazer exigéncias
libidinais a mente €, da época do nascimento em diante, a boca” (FREUD,
1938/1975c, p. 179). No inicio a satisfacdo da boca esta a servico da preservacao
da vida por meio da nutricdo, mas a persisténcia do bebé em sugar da mostras de
uma busca pela obtencédo do prazer independentemente da alimentacdo, um prazer
gue Freud denomina como sexual. A constituicdo do que é da ordem do pulsional se
da justamente entre 0 somatico e 0 psiquico, nessa fronteira que se arma em torno

de uma zona erogena. Vilanova (2001, p. 37) refere-se a esse ponto:

A sexualidade se define na psicanalise como o lugar da
contingéncia infinita nos corpos. As bases sobre as quais Freud
sustenta a sexualidade extrapolam os limites da genitalidade,
inscrevendo-se num outro registro que se afasta dos limites do corpo
biolégico sem destitui-lo, mas inscrevendo-o num outro registro: a
sexualidade é o assalto do universo infinito sobre o corpo do ser
falante.

Assim, 0 pai da psicandlise nos anuncia que a sexualidade néo passa,
necessariamente, pela unido dos genitais, € o que pode “animar” 0 corpo no jogo
erotico ndo responde a relacdes fixas como num sistema de estimulo-respostas
(LECLAIRE, 1992). Alimentado pelo desejo do Outro, que recorta as zonas erdégenas
investindo-as com a libido, o corpo erdgeno guarda consigo uma infinidade de
possibilidades que a fantasia € passivel de proporcionar. Dessa forma, o corpo
erégeno € uma criacdo, invengdo permanente que sempre transgride seus limites
(LECLAIRE, 1992). As orelhas de Philippe acendem um circuito pulsional, colocando
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em cena o principal objeto e objetivo da pulséo, refazer o circuito, recoloca-lo em
movimento.

Freud, antes de 1895, j& nos trazia uma outra maneira de olhar o corpo que
divergia da forma da medicina tradicional, ao perceber que os sintomas das
histéricas ndo cessavam diante dos tratamentos utilizados. Foi assim que comecou a
trabalhar com a “cura pela palavra”, ao escutar as pacientes sobre o que as afligia. O
corpo, que até entdo era olhado ou tocado, passou a ser escutado inicialmente por
meio da hipnose e depois pelo método da associacao livre. O corpo-carne cai de
uma dimensdo puramente material ou fisica. Entra em cena a dimensdo de
linguagem, estabelecendo um corpo que diz da histéria do sujeito e carrega consigo
marcas construidas na relacao linguageira com o Outro. Freud dizia que a histérica
sofre de reminiscéncias, na medida em que ela, através da conversao, carrega em
Seu corpo um sintoma que aponta para alguma lembranca ou vivéncia de cunho
sexual.

Apés essa breve digressdo aos primordios da psicanalise, voltemos ao
assunto central deste capitulo.

O filme Yes, we fuck® trabalha com a desconstrucdo de ideias pré-
concebidas de incapacidade para a sexualidade das pessoas com deficiéncia. Ele
reine depoimentos de pessoas com e sem deficiéncia em torno desse tema
colocando em destaque a questédo da diversidade dos corpos e das fantasias. Ja na
introducéo o primeiro depoimento € do diretor, que também atua como ator, falando
de seus varios nomes, masculinos e femininos, que variam conforme seu momento,
porque ndo se sente com uma identidade fixa nem como homem nem como mulher.
Ele defende sua proposta como uma acao politica de desconstrucdo dos padrdes
estabelecidos culturalmente em uma associacdo das questdes referentes a género
com as referentes a deficiéncia. No argumento do filme, da mesma maneira que &
possivel desconstruir uma nocdo estanque de género, antecipada na anatomia,
também € possivel fazé-lo em termos da erdtica. O filme apresenta inUmeras
possibilidades para um individuo desfrutar de um encontro erético tendo um corpo

gue porta, em sua estrutura, algum tipo de leséo.

* Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=1Fn4jigWLLI>.
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Assim como no filme De gravata e unha vermelha,® Yes, we fuck opera em
ndés uma transmissdo a partir de seus depoimentos e de suas imagens. Ao
escutarmos e assistirmos a diversidade de pessoas e de fantasias ali contempladas,
vivemos a desmontagem das caixas que insistem em fazer parecer natural aquilo
que é fruto de uma construcdo, ou seja, cultural. Se para a ética da psicanalise o
importante, acima de tudo, é ndo ceder do préprio desejo (LACAN, 1958-1959/
2002), esses filmes defendem justamente esse aforismo psicanalitico,
contemplando, ao mesmo tempo, um ato ético e politico no exercicio da sexualidade.

Um dos temas que Yes, we fuck aborda, bastante polémico, mas que vem
ganhando for¢a no debate das pessoas com deficiéncia e dos profissionais que com
elas se ocupam, € o do assistente sexual, uma pessoa que tem por funcao
proporcionar experiéncias sexuais aguelas pessoas ou casais que possuem uma
limitacdo ou impedimento para té-las de forma autbnoma. Por exemplo, existem
casais de pessoas com deficiéncia que podem se beneficiar desse servico porque
precisam que seus corpos sejam acomodados para que tenham proximidade fisica
OuU mesmo para que possam utilizar um preservativo.

Sole Arnau, ativista do Movimento de Vida Independente, filésofa e

palestrante de assuntos relacionados a diversidade funcional®®

na Espanha, é
usudria de cadeira de rodas e conta em uma matéria para o jornal El Pais®’ que ter
um assistente sexual foi fundamental para reconciliar-se com seu corpo, até entéo
inexplorado do ponto de vista sexual. Com a ajuda de seu assistente, sentiu pela
primeira vez a suavidade de suas proprias maos contra seu corpo e teve uma
sensacao que comparou a fogos de artificio.

Silvina Peirano é professora da educacdo especial em Barcelona e criadora
do Sex Assistent, um servico destinado a preparar assistentes sexuais para o

acompanhamento e assessoramento de demandas das pessoas com deficiéncia no

* Documentario brasileiro da psicanalista Miriam Chnaiderman, que aborda o universo complexo da
sexualidade humana. Através de depoimentos de transgéneros, travestis, drag queens e de pessoas
gue ndo se encaixam nem no binarismo nem em nenhuma das descricdes conhecidas, a autora
trabalha com a desmontagem dos padrdes apontando para a invengédo singular da sexualidade e do
corpo calcada nas historias dos sujeitos/personagens. Disponivel em:
<https://www.youtube.com/watch?v=bkNIdhOhLgl>.

% Diversidade funcional (ou diferenca funcional) é um termo usado na Espanha, na Argentina e em
outros paises para nomear as pessoas com deficiéncia, lugares onde se procura colocar énfase nas
diferengas de cada um, em contrapartida a nomenclatura que carrega deficiéncia em seu nome, que
portaria, em sua Otica, com mais forca a leséo do sujeito, dando destaque a ela.

67 Disponivel em: <https://brasil.elpais.com/brasil/2017/07/21/estilo/1500628710_843923.html>.
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gue se refere a sua sexualidade. Em paises como a Holanda, Alemanha, Suica e
Dinamarca, existem servicos semelhantes. Nos Estados Unidos e no norte da
Europa, nos anos 1980, j4 eram formados profissionais para apoiar as experiéncias
sexuais das pessoas com deficiéncia. O trabalho €, inclusive, custeado pelos
seguros de saude em alguns paises escandinavos.

No Brasil, o debate sobre o tema ainda é muito inicial. Existe uma
organizacgéao privada com sede em Porto Alegre, o Centro de Estudos e Capacitacéo
em Sexualidade (CECAPAS), fundado em 2009, que tem por objetivo trabalhar com
Educacédo e Capacitacdo em Sexualidade Humana, Direitos Sexuais e Saude Sexual
a partir dos conceitos preconizados pela Organizacdo Mundial da Saude e pala
Associagdo Mundial de Saude Sexual. Em 2015, essa instituicAo promoveu uma
jornada em torno do tema da sexualidade na diversidade funcional/deficiéncia e
trouxe os profissionais da Argentina que tém se dedicado a isso. Nesse evento foi
abordado o assunto do trabalho do assistente sexual.

Longe de haver um consenso sobre a contratacdo de um profissional para a
pratica dos jogos sexuais, especialmente nos paises catélicos que tendem a
assemelhar esse servico ao da prostituicdo, o importante dessa discusséo é que
provoca uma proximidade e uma tensdo com relacdo ao tema da sexualidade das
pessoas com deficiéncia, podendo promover a visibilidade de um assunto que fica
recalcado.

O filme As sessbes (2012), baseado em uma historia verdadeira, também traz
uma abordagem interessante dentro dessa tematica. Trata-se da historia de Mark
O’Brien, um poeta e jornalista que vive paralisado e dependente de um pulméo de
aco® desde crianca. Aos 38 anos ele decide que ndo vai se despedir da vida sem
perder a virgindade e viver os prazeres do sexo e contrata uma terapeuta sexual. O
filme coloca em cena duas questfes: uma é sobre a possibilidade de uma pessoa
com deficiéncia viver uma experiéncia sexual por meio da contratacdo de um
profissional e a outra € sobre olhar o erotismo de um corpo que escapa aos padrdes
estabelecidos culturalmente.

Na trama, a assistente sexual interpretada por Helen Hunt, ganhadora do
Oscar por sua atuacdo, interrompe bruscamente o trabalho que vinha

desenvolvendo com ele assim que se torna efetiva a perda de sua virgindade. O

*® O pulmao de aco sera abordado mais amplamente no capitulo “Corpo hibrido: homem-maquina”.
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motivo dessa interrupcdo é que ela vive o imponderavel quando dois corpos se
aproximam e aquilo que havia sido contratado como um servi¢o profissional vé seus
limites borrados quando ela se apaixona por Mark. Paradoxalmente, é por causa de
seu encantamento por ele que se viabiliza o ato sexual. Mark vé no olhar da
assistente a poténcia e a sensualidade que ela lhe atribui, e no encontro desses dois
corpos se constitui uma erotica que lhes possibilita a fantasia e o jogo prazeroso do
sexo.

Assim, retomamos a questdo de que é o Outro que recorta nOSSO COrpo
conferindo a ele uma abertura ou um fechamento para a vivéncia erética. O acesso a
informacdo também pode funcionar como contribuicdo e alargar a sensibilidade para
o reposicionamento do olhar em direcédo a sexualidade das pessoas com deficiéncia.

Vivinha, ap0s inumeras tentativas de encontrar-se com um parceiro e
namorar, pdde recolocar em cena sua sexualidade ao conhecer um jovem
paraplégico, também usuario de cadeira de rodas. Diferentemente dela, ele tinha
bastante forca nos bracos e habilidade para sair de sua cadeira e, assim, transferir-
se com autonomia para outro lugar. Certo dia ela me conta que havia possibilidade
de estar gravida e que junto a seu hamorado sonhava com o filho que poderia estar
carregando. E uma historia surpreendente, tendo em vista que todas as tentativas de
conquistar alguém tinham origem na sua cama, em seu quarto, numa casinha
pequena e habitada por varias pessoas da familia, bastante afastada da regido
central de sua cidade. Ela saia muito pouco da cama, apenas para tomar banho e ir
a fisioterapia ou a algum médico, porgue se sentia muito tonta com a mudanca de
posicao. Deitada ela acessava as redes sociais, o Whatsapp, e trazia para perto de
si possiveis candidatos a um namoro. Foi assim que ela escolheu aquele com quem
viria a se redescobrir com a possibilidade de continuar tendo vida sexual. Porém,
vivia com ela, ainda, o corpo da mulher que foi antes do acidente, porque ela sentia
um profundo incobmodo pelo fato de seu noivo gostar de assistir a filmes
pornogréficos na hora da transa. Isso significava para ela que era com outra que ele
gozava, talvez a outra que ela foi um dia e que ndo mais poderia voltar a ser.

Na esteira de pensarmos os diversos caminhos que podemos dar ao sexual
ou a essa energia chamada libido que anima nosso corpo, vejamos um pouco da
histéria que Fresta foi construindo desde que chegou em casa. Tudo comegou com

uma de suas fisioterapeutas do home care, que lhe ofereceu canetas e pincéis com
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tinta. Ele iniciou a esbocar pequenos desenhos como circulos e quadrados.
Comecou também a pintar dentro de contornos de figuras. A figura que escolheu
para pintar das inUmeras disponiveis em um livro para colorir foi a de um coracao.
Dentre as letras que rabiscou, havia a frase “te amo”.

Essa fisioterapeuta foi quem o0 encorajou a ir para a rua na cadeira de rodas,
onde ficava nas tardes de s&bado, em frente de casa, cumprimentando o0s
transeuntes e conversando com os vizinhos que vinham ao seu encontro. Como 0s
cuidados, no seu caso, sao extremos para a transferéncia de um lugar para outro,
devido ao risco de desconexéo do respirador ou mesmo de cair a cabeca (que ele
ndo pode sustentar), ha necessidade de que varias pessoas ajudem. Vinham os
irmaos, o pai e 0s cunhados para segurar cada parte de seu corpo e garantir que
tivesse éxito nesses deslocamentos. Quem se encarregava de manter sua
respiracdo era a fisioterapeuta, ao segurar o respirador. Essa profissional foi tao
importante nesse momento de sua vida, que Fresta sofreu um impacto quando ela
precisou interromper os atendimentos para trabalhar em outra cidade. Ele teve que
ser hospitalizado as pressas e trocar a traqueostomia porque sua respiracao ficou
gravemente alterada. Foi uma grande perda, faltou-lhe o ar, sufocou-se. E as
perdas, como ja sabemos, demandam-nos um trabalho de luto. As pinturas ficaram
de lado por um tempo.

Quando conseguimos viabilizar, junto a Secretaria de Educacéo do Estado do
Rio Grande do Sul, que comecasse a fazer estudos domiciliares, a professora
também o convidou a se experimentar com pinceéis e tintas, utilizando a boca. E isso
passou a ser motivo de muito trabalho para ele. Referia, inclusive, sentir muita dor
guando fazia as pinturas por causa da movimentac&do da cabeca e do pescoco. Mas
a dor ndo o fez desistir. Lembrou que a fisioterapeuta prop6s esse tipo de trabalho
com o objetivo de que se sentisse estimulado a movimentar mais essas partes do

corpo, as Unicas que podia mover de forma autdbnoma.
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Figura 7 — Fresta pintando

Fonte: acervo de Elisabeth Sperb.

As pinturas se configuram em uma danca da professora com Fresta. Ela
segura a base do papel, uma prancheta, e a movimenta seguindo as indicacdes
dele. E ele quem conduz os passos e ela 0 acompanha nos movimentos necessarios
para que os tracos aparecam com as cores escolhidas por ele. Lembra muito o
processo de trabalho com a fotografia de Evgen Bavcar, fotografo cego esloveno
gue perdeu a visdo de um olho aos 10 anos de idade e a do outro aos 12, por
acidentes com arma de fogo. Ele tem em sua companhia, quando fotografa
paisagens, uma pessoa de confianca que descreve a cena para que escolha a
imagem que deseja clicar. Nas duas situacdes, a de Fresta e a de Bavcar, alguém
faz a supléncia daquilo que o corpo ndo esta equipado para realizar, permitindo que
uma autoria se coloque em cena.

Num outro trabalho, Fresta coloriu 0s espacos de um mosaico para dar corpo
a duas araras. Foi como alcar um voo, porque ele publicou no seu perfil de
Facebook um video em que aparece pintando e uma foto ao finalizar a pintura e
ficou surpreendido com a quantidade de amigos e familiares que visualizaram,
elogiaram e curtiram. Encontrou ali uma habilidade que capturou o olhar das
pessoas. Foi como se fazer corpo na ponta do pincel, na folha de papel e ver nesse

espelho um corpo que pode voar ainda que seja sem sair do lugar.
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Figura 8 — Pintura de Fresta |

Fonte: acervo da pesquisadora.

E como diz Paulo Leminski (2013, p. 217) em “Asas e azares”:

Voar com a asa ferida?
Abram alas quando eu falo.
Que mais foi que fiz na vida?
Fiz, pequeno, guando o tempo
estava todo ao meu lado
e 0 que se chama passado,
passatempo, pesadelo,
s6 me existia nos livros.
Fiz, depois, dono de mim,
guando tive que escolher
entre um abismo, o comeco,
e essa historia sem fim.
Asa ferida, asa
ferida,
meu espaco, meu heraoi.

A asa arde. Voar, isso nao doi.

Voar para sair de um abismo, recomecar sua histéria tragando no espaco um

novo rumo, fazer do corpo ferido outro corpo, reescrevendo-o a partir de outro
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desenho. Assim € para Fresta poder pintar e estudar, aprender aquilo que deixou
para tras quando crianca, ou melhor, na travessia da infancia a adolescéncia,
periodo delicado e dificil em que cuidou da mée adoecida por um cancer e largou a
escola para trabalhar com o pai e ajudar no sustento da casa.

Continuando a se desafiar e desenhar, Fresta busca seu proprio risco...

Figura 9 — Pintura de Fresta Il

Fonte: acervo da pesquisadora.

E buscar seu proprio risco tem dois sentidos. Um € fazer o seu tracado,
inventar o préprio desenho, criar uma cena em que pode inverter a posicdo de onde
costuma, cotidianamente, olhar sua casa. Ao invés de vé-la de dentro para fora
através da janela em frente & cama, que é voltada para a rua, ele a olha de fora. E
sua casa da infancia, aquela que enxergava de longe quando estava jogando futebol
com 0s amigos em um campinho que havia em frente, tempo em que a rua ainda
ndo tinha casas construidas uma ao lado da outra. Bavcar também traz em suas
fotografias as memoérias da infancia, daquilo que po6de enxergar antes de perder a
visdo, mantendo acesas, assim, as imagens de um tempo em que ainda enxergava.
Trabalhar com a memoaria € ativar as lembrancgas, colocar-se em acgao, inverter-se da

posicdo de passividade para a de atividade tal como o netinho de Freud no jogo de
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fort-da que engendra com a palavra e com 0 corpo um suporte para seu
desamparo.®®

O outro sentido é arriscar-se, ndo ter receio de borrar, de ndo concluir a linha,
de perder o pincel em meio a um tracado, mesmo sabendo que h& uma grande
probabilidade de que isso aconteca. O que importa a ele é se lancar sem ficar
antecipando um possivel fracasso. Quer compor a cena, ndo aceita a invisibilidade,
tdo comum de ocorrer em uma situacdo adversa como a dele. Se Fresta tiver que
escolher entre arriscar a vida e nao viver, € pela primeira op¢ao que luta com “certa
dose de furor”, conforme dizia Jean-Do no livro O escafandro e a borboleta (BAUBY,
2009, p. 61).

Assim, o destino que Fresta encontra para a satisfacdo do corpo pulsional é a
via sublimatéria, uma operacao que Freud postula como diferente do recalque, pois
nao produz sintoma como formacdo substitutiva (conforme a conversao nas
histéricas) e sim um desvio do objeto e do objetivo da pulsdo, sem abrir mao do
desejo. Freud trabalha, em “As pulsbes e seus destinos”, com as possiveis
vicissitudes da pulséo e cita a sublimacdo como uma delas. Além dessa, refere-se a
transformacao no contrario (atividade/passividade), a orientacdo para si proprio e o
recalque. Ele ndo se ocupa mais detidamente com a sublimacéo nesse momento,
mas a anuncia ao dizer que as pulsdes sdo capazes de realizacdes muito distantes
das acles originais, orientadas a determinadas metas. Alias, é bem verdade, e ha
concordancia sobre isso entre os psicanalistas (PEREIRA, 1998; CASTIEL, 2007,
GARCIA-ROZA, 1995), que o conceito de sublimacdo ndo foi amplamente
trabalhado por Freud, mas ele deixou uma centelha para posteriormente ser
desenvolvido. Lacan se encarregou de fazé-lo no seminéario sobre a ética, em um
longo capitulo denominado “O problema da sublimagao”, anunciando ndo somente
seu carater de dificuldade, mas também de importancia.

A sublimacdo € um processo no qual é possivel pensar atividades humanas
gue ndo tém aparentemente nenhuma relacdo com a sexualidade, como o trabalho
intelectual e a arte, mas que encontram sua mola propulsora justamente na forca da
pulséo sexual (CASTIEL, 2007). E como se a pulsdo sexual encontrasse satisfacio

parcial num modo ndo sexual gracas a sua plasticidade. A pulsdo é derivada para

* Retornaremos ao jogo do fort-da mais adiante, no capitulo “O corpo nos sonhos: trauma e desejo”.
" Assim como com o recalque (também traduzido por “repressdo”), para o qual ele destina um artigo
em suas elaboragdes metapsicoldgicas (FREUD, 1915/2010h).
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outro alvo que n&o o sexual e encontra sua satisfacdo em objetos em que o grupo
pode dar sua validagéo, uma vez que sao objetos que se inscrevem na circulagéo.

Freud ja falava, nos “Trés ensaios sobre a teoria da sexualidade”, a respeito
da pulsédo de saber, que aparece no apice das pesquisas sexuais da infancia, entre
os 3 e 0os 5 anos de idade. Ele entende que as primeiras pesquisas que realizamos
em nossas vidas sao despertadas pelo interesse sobre a sexualidade, como, por
exemplo, a origem dos bebés ou as diferengas anatbmicas entre os sexos. Essas
pesquisas sao “sublimadas” para pesquisas intelectuais no periodo escolar, ou seja,
elas se apresentam desviadas do interesse que as originou e engendram, assim, a
passagem do sexual ao intelectual.

Diante da curiosidade infantil sobre o sexo, sédo trés os destinos possiveis: a
inibicdo, o sintoma e a sublimacdo (FREUD, 1910/1970b). Na inibicdo neurética, a
investigagdo sexual ndo se desenvolve, resulta limitada, tendo por consequéncia
funcdes intelectuais debilitadas. Quando a pesquisa sexual é recalcada, retorna no
periodo de laténcia como sintoma de investigacdo obsessiva, 0 que implica a
sexualizacdo do pensamento. Nesse caso, a investigacao intelectual se transforma
em atividade sexual, carregando consigo 0s prazeres e as angustias referentes a
esse tema ao ndo se destacar do seu primeiro objeto. A sublimacao, por sua vez,
furta-se a inibicdo do pensamento e a obsessao intelectual neurodtica (PEREIRA,
1998). Apesar de o recalcamento ter efeito, ele ndo transfere ao inconsciente algo
da pulséo, deixando que a libido se desvie para uma via sublimatoria.

Mas como fica a questdo da comocdo da corporeidade quando a pulséo
sexual se desvia para um objeto e para um objetivo ndo sexuais? A dessexualizacao
do objeto € diferente da dessexualizacdo da pulsdo (GARCIA-ROZA, 1995), pois a
pulsdo busca sua forca sustentada no sexual. Lacan diz, no Seminéario 11: “A
sublimacdo ndo € menos a satisfacdo da pulsédo, e isto sem recalcamento.” (LACAN,
1964/1988b, p. 157). Ele surpreende a plateia ao dizer que naquele momento,
ministrando seu seminario, ndo esta “trepando”; porém, a satisfacdo que essa
atividade lhe confere € a mesma que teria se estivesse “trepando”. E conclui seu
pensamento dizendo que “o uso da funcdo da pulsdo ndo tem para nés outro valor
sendo o de pbr em questédo o que é da satisfacdo” (LACAN, 1964/1988b, p. 158).

Em outras palavras: nenhum objeto satisfaz a pulsédo, a ndo ser parcialmente,

porque a caracteristica da pulséo é exercer for¢ca constante em busca da satisfagéo.
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“Tudo o que é da ordem do Trieb [pulsdo] coloca a questdo de sua plasticidade e
também de seus limites.” (LACAN, 1959-1960/1988a, p. 120). A pulséo se satisfaz
com a recolocacdo em circuito do pulsional; portanto, jamais serd satisfeita
plenamente. Nesse sentido, ela traz a cena o impossivel que, como tal, é da ordem
do Real, do que resiste a simbolizacdo. Nao ha objeto que faca paridade com nosso
desejo. Por isso Lacan nomeia o objeto como objeto a, objeto “causa do desejo” e
nado objeto do desejo, porque é aquele que instaura a causa para impulsionar nosso
desejo eternamente insatisfeito.

Assim é que Fresta recoloca em cena a pulsdo a cada pintura, contorna o
objeto causa do desejo e refaz o circuito pulsional. A pulsdo o pressiona em direcao
a enunciar-se na vida, tal como o pai, que diz a cada passo conquistado: “E agora?
O gue mais?” A cada conquista, uma nova abertura se configura, uma falta se
instaura abrindo o campo do desejo. A pulsdo pressiona sempre, indomada
(FREUD, 1920/2010a).

Lacan vai dizer no seminario A ética da psicanalise (1959-1960) que o
caminho do prazer é o contorno de das Ding (a Coisa), trazendo para sua reflexédo
uma outra definicdo de sublimacéo: sublimar é elevar o objeto a dignidade da Coisa.
Isso ndo significa que ele esteja em discordancia com o que Freud postula sobre a
sublimacao; antes disso, Lacan procura uma abertura desse conceito. Vamos tentar
acompanha-lo em seu argumento e trazer para nossa construcdo de ideias como
escutamos essa vertente em Fresta.

Das Ding € um conceito formulado por Freud a partir do texto “Projeto para
uma psicologia cientifica” (1895). Indica o objeto perdido que almejamos reencontrar,
embora nunca o tenhamos tido. Freud parte do pressuposto de que vivenciamos um
momento mitico em nossas vidas em que tivemos a posse da Coisa. A Coisa, assim,
nao € propriamente algo representavel, escapa a representacao abrindo um vazio de
determinacdes e, como tal, abre margem a que algo ocupe seu lugar. Esse algo a
ocupar esse vazio pode ser a coisa-mae, um objeto que “supostamente” teria nos
preenchido com toda a satisfacdo, um objeto que nos aludiu a completude e depois
nos abandonou deixando seus rastros, 0S quais perseguimos para recuperar o0 que
se perdeu. Nessa busca da Coisa forma-se a trama das representacdes na tentativa
de “tracar os bordos de um buraco com significantes” (PEREIRA, 1998, p. 74), nada

mais nada menos do que nossas construgbes psiquicas e nosso acesso a
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linguagem para dar conta de nos reaproximarmos do objeto perdido e contorna-lo
por obra da pulsao.

Um objeto criado pode ser, portanto, um trabalho de apresentagédo da Coisa
na medida em que o que é “modelado” na obra é um trabalho com o significante,
com a linguagem. Pereira (1998) traz o exemplo da obra que Marcel Duchamp envia
a uma exposicdo de arte em Nova lorque em 1917. Trata-se de um vaso de
porcelana que podemos encontrar nos banheiros masculinos presos a parede; nele
Duchamp assina “R. Mutt” em sua parte inferior. A obra do artista ndo foi
contemplada na mostra de arte e, ao ser entrevistado, Duchamp diz que nédo é
importante o fato de ele ndo ter produzido aquele objeto, mas o que interessa € que
0 objeto foi escolhido por ele e anunciado como arte. A diferenga, portanto, entre um
vaso comum e 0 vaso que o artista escolheu é que houve um ato discursivo que
incluiu o vaso como obra de arte uma vez que assim foi declarado e mostrado.
Duchamp elevou um objeto de uso cotidiano a dignidade de uma obra de arte
através de seu ato discursivo. Hoje esse vaso faz parte das obras consideradas
como arte moderna. Esse ato de linguagem, assim, € um ato sublimatorio que
introduz algo novo no campo significante. A sublimacdo deu lugar ao novo no
mesmo gesto em que indicou o que ha de Coisa — de impossivel de ingressar na
ordem da representacao — no objeto.

Ao tomarmos o texto de Freud, “Leonardo da Vinci e uma lembranca da sua
infancia” (1910), em que aborda a sublimacéo, destaca-se sua preocupacao com as
condicbes que envolvem o ato da producdo da obra como constitutivas dela,
revelando a funcéo de autoria do artista em seu fazer. O autor surge como efeito de
seu ato, surpreende-nos e nos evoca a pergunta: como isso foi feito por ele?
(PEREIRA, 1998, p. 75) E essa mesma pergunta que nos intriga ao vermos as
pinturas de Fresta. Ao mesmo tempo em que ele nos apresenta via Facebook as
etapas de sua pintura, especialmente o colorido que vai compondo para formar as
araras de seu mosaico, mostra como realiza isso com 0 suporte da professora. O
efeito de espanto que ele produz no outro é, se assim podemos chamar, um efeito
de transmissdo daquilo que a pintura lhe proporciona como satisfacdo e, por
conseguinte, como ato sublimatorio.

Ao mesmo tempo em que Fresta apresenta seu trabalho como uma obra que

compord a exposicdo de suas pinturas por ocasido da formatura no Ensino
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Fundamental, quando recebera em casa o0s colegas que frequentam o Ensino de
Jovens e Adultos (EJA) no ambiente escolar, também produz um ato novo em sua
vida.

Assim € que, para além de Fresta ter encontrado, pela via da pintura, a
possibilidade de criar algo novo para sua vida e isso envolver produzir objetos,
concordamos com Pereira (1998, p. 78) quando afirma que, mais do que a
materializacado de um produto, como Freud defendia em sua conceptualizacdo sobre
a sublimacdo, o que estd em jogo para Lacan é a criacdo como modelagem
significante que a cadeia discursiva pode engendrar, introduzindo o novo como
efeito subjetivo. Em outras palavras, o que esta em causa € a condicdo de

enunciacao de algo novo, ndo substitutivo.

6.2.3 O corpo nos sonhos: trauma e desejo

Entre 1900 e 1901, Freud publica “A interpretacdo dos sonhos” e “Sobre os
sonhos”, dois volumes de textos em que aborda extensivamente o assunto,
trazendo, especialmente, uma nocao fundamental que rompe com o0 que se
conhecia sobre esse tema até entdo. Acreditava-se que existiam chaves fixas de
interpretacdo do sonho, que ao sonhar com determinado assunto haveria um
significado Unico para seu conteudo. Se, por um lado, essa significacdo poupava
aquele que sonhava de pensar sobre seu sonho, por outro empobrecia a
possibilidade de que ele encontrasse nessa formacdo do inconsciente indicacdes
sobre 0s pensamentos oniricos que atuaram no psiquismo e se apresentaram na
linguagem do sonho através de condensacfes e deslocamentos.

Explico melhor: Freud diz que o que parece material absurdo e sem nexo no
conteudo do sonho, assim se mostra por mecanismos de defesa psiquica que
disfarcam o conteldo que se apresenta para o sonhador.

A condensacdo € um mecanismo que, como o proprio nome diz, condensa
sentidos tornando breve, insuficiente e lacénico o sonho em comparacdo com a
gama e a riqueza dos processos oniricos (FREUD, 1900/1972a). Uma cena ou uma
palavra do sonho, portanto, pode portar inUmeras significacdes, inclusive contrarias
ao que pode parecer no contetdo manifesto. Existem varios tipos de condensacéao,

dentre eles a condensacdo por omissdo, em que 0s elementos do contetudo
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manifesto aparecem sobredeterminados, remetendo a uma pluralidade de materiais
latentes, e a formacdo compdsita, na qual elementos com caracteristicas em comum
se fundem aparecendo no contetdo manifesto num Unico elemento.

O deslocamento consiste em transferir a intensidade psiquica de um contetdo
para outro aparentemente de baixo valor psiquico, operando um disfarce no material
gue ali tenta se apresentar.

Ha, portanto, uma linguagem cifrada no sonho. E nele a palavra e a imagem
comparecem imbricadas. Quando o contamos vemos uma cena, mas essa imagem
carrega em si uma escrita, uma cadeia de significantes. Como nos alerta Lacan no
Seminario 2, devemos prestar atengéo ao texto do sonho e ao que pode se decantar
a partir dele. Lacan dedica duas licbes desse seminario ao sonho da injecado de
Irma, um sonho de Freud que ele denomina o sonho dos sonhos, porque foi 0
primeiro a ser decifrado, ponto a ponto, com a nitida intencdo de demonstrar seu
meétodo de escuta e de trabalho a partir das associacdes do artesédo do sonho, o
sonhador.

Para indicar algo desse trabalho com o texto que o sonho carrega, trago o
sonho de um paciente cego, um menino de 8 anos. Ele conta assim: “Estava deitado
na cama com meu pai assistindo ao jornal na televisdo e, no final, o jornalista se
despediu e disse: ‘a seguir teremos a novela na programacao e vocé nao pode ver’.”
E um sonho curto que apresenta uma imagem, constréi uma cena que, ao Ser
contada, dela se decanta um texto: “vocé nao pode ver”. O sonho introduz na fala do
menino sua condi¢do de cegueira até entdo ndo abordada por ele, somente por sua
familia. E, a partir dai, ele comeca a trazer seu sofrimento e questionamentos diante
de tal limitac&o.

Voltemos a Irma: ela é paciente de Freud e amiga de sua familia. Freud se
percebe com dificuldades de conduzir essa analise e tem esse sonho apods ter
interrompido o tratamento de Irma e escutado o comentario de um médico e amigo,
Otto. Ele lhe d& noticias de que Irma ndo esta muito bem, e Freud toma sua fala
como uma desaprovacdo a direcdo dada para esse tratamento. E a partir disso que
ele sonha como uma tentativa de levar a uma “boa solugao” (LACAN, 1954-
1955/1985, p. 192) o caso de Irma.

E “solucéo”, vale lembrar, € um significante que aparece no inicio do sonho,

quando Freud repreende Irma “por ndo haver ainda aceito a solucédo” (LACAN, 1954-
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1955/1985, p. 190). A solucao alude tanto a um medicamento que se injeta quanto a
resolucdo de um conflito, o que abre o material do sonho a cadeia associativa, na
medida em que ele “diz” muito mais do que o texto manifesto, porém o faz fora de
um estado consciente porque carrega consigo um contetdo recalcado.

Ao terminar a analise desse sonho, Freud anuncia que por meio dele realiza
o0 desejo de que sua paciente se tornasse permeavel as suas interpretacdes. E
conclui, a partir dessa experiéncia, que o0s sonhos sdo realizagcbes de desejo
(FREUD, 1900/1972a).

Ao longo de minha pesquisa, Marco e Fresta tinham a peculiaridade de trazer
os sonhos em suas falas. O primeiro sonhou inUmeras vezes com 0 evento
traumatico que ocasionou sua lesdo, o mergulho com a batida de cabeca. Ele
sonhava evocando a cena que tanto o angustiava. Estava com seu pai e seu filho
em um acude numa cidade praiana, local que ja haviam frequentado algumas vezes.
Num determinado momento da brincadeira, ele mergulhou e nao retornou a
superficie ficando ali sem forgcas, sem respirar, sufocando-se, até que o filho se deu
conta, pulou na agua e foi ao seu encontro, trazendo-o a tona. Esses segundos de
desespero o acompanharam por algum tempo durante a internacédo, especialmente
o fato de ficar sem respirar debaixo da agua.

O psicologo do hospital que o acompanhava preocupava-se em utilizar uma
técnica com ele para que essa cena se apagasse de sua memoria, ja que ele
considerava que o0s sonhos de Marco faziam com que se angustiasse e nao
conseguisse sustentar sua respiracdo por muitas horas sem ajuda dos aparelhos, o
gue determinava sua permanéncia na UTI e, consequentemente, um adiamento de
sua alta. Ndo me detive em descobrir em que consistia essa técnica, mas me
chamou atencao no relato do psicélogo, quando comentavamos sobre 0 andamento
do caso, que Marco pediu a ele para parar com essa técnica em um dos encontros.
O Unico comentario que julguei importante fazer naquele momento foi que os sonhos
eram uma tentativa de elaboracdo do traumatico e que eles tenderiam a cessar
somente quando fosse possivel dar lugar a esse trabalho de elaboracao.

Para Freud, os sonhos que se repetem e que remetem ao traumatico diferem
daqueles que sao realizacbes de desejo. Ele postula isso em “Além do principio do
prazer’, ao anunciar a compulsdo a repeticdo e a pulsdo de morte. Os sonhos

traumaticos sdo abordados quando Freud fala sobre as neuroses traumaticas
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prevalentes a partir da Primeira Guerra Mundial, momento em que foi necessério
reformular sua teoria identificando a perda da hegemonia do principio do prazer. Os
combatentes da guerra, ao retornarem, traziam consigo a vivéncia da repeticdo em
sonho do horror que sofreram nos campos de batalha. Freud diz que o mesmo
acontece em situagdes de acidente com risco de vida, quando o acidentado precisa
lidar com algo repentino para o qual ndo havia se preparado. Ele se pergunta por
gue o psiquismo coloca em cena, por meio do sonho repetitivo, aquilo que trouxe
tanto desprazer. Que mecanismo estaria ai operando na direcdo contraria do
principio do prazer? Que forcas sédo desviantes desse propésito e nos colocam no
rumo da repeticao?

Freud nos leva para o caminho de pensar que ha algo que insiste em nés que
parece um destino a nos perseguir com um poder que nos supera. Ele o chama de
‘eterno retorno do mesmo” (FREUD, 1920/2010a, p. 182). Essa compulsdo a
repeticdo pode ser identificada ndo somente nos sonhos traumaticos, mas na nossa
vida cotidiana, no fendbmeno da transferéncia e no impulso que leva as criancas a
brincar. I1sso que nos empurra a repetir ele denominou de pulsdo de morte. Existe
algo, portanto, que nos conduz para além do principio de prazer e o sobrepuja de
forma a insta-lo a seu servico.

Freud estabelece, a partir desse conceito, um novo dualismo pulsional, entre
pulsdo de vida e pulsdo de morte, estando a pulsdo de vida do lado da criagcéo, do
sexual, de Eros e a pulsdo de morte do lado da conservacédo, da perpetuacdo do
mesmo. Como “o objetivo de toda vida é a morte”, diz Freud (1920/2010a, p. 204), a
pulsdo de vida se encarrega de fazer giros cada vez mais complicados até chegar a
meta da morte. Assim, a pulsdo de vida e a pulsdo de morte aparecem sempre
amalgamadas (JORGE, 2010) e agem uma na contramao da outra em nossas vidas.

Voltemos aos sonhos traumaticos para pensar a funcao que eles operam em
nosso psiquismo. Eles tém a fungdo, portanto, de produzir um enfrentamento do
traumatico e alavancar um trabalho de elaboracdo do trauma por parte do sonhador.
A cada vez que o sonho se repete, é fundamental que o sonhador o conte, que
tenha uma escuta que dé a ele um lugar, na tentativa de incluir esse sonho em uma
cadeia significante, ou seja, de produzir uma significacdo para ele que nao
reproduza simplesmente o estranhamento, como se fosse algo fora de si, avesso a

si, mas sim que possa reconhecé-lo como integrante de seu psiquismo.

103



Ao nomear, ao construir uma narrativa sobre o trauméatico, o que se apresenta
sob a forma de angustia podera encontrar algum asilo na linguagem e, por
consequéncia, um espaco na subjetividade, operando, assim, um deslocamento do
sonhador da posicdo de sofredor do sonho para a posicdo de formador do seu
sonho. Além disso, Freud enuncia que a cada vez que o sonho é contado, a for¢a do
traumatico vai perdendo seu vigor e da lugar a intervencédo das fantasias (RUDGE,
2016), que religam o sujeito ao mundo e ao lago social atraves de seu esforco
simbdlico e imaginario de apaziguar o que chega como invasdo barbara e
inassimilavel (JORGE, 2010).

Na continuidade da abordagem dos sonhos traumaticos, Freud relata a
experiéncia que viveu ao observar seu netinho quando estava com 1 ano e meio. O
garoto brincava com um carretel e repetia inUmeras vezes o que o avb nomeou de
brincadeira do fort-da ou brincadeira de “ir embora” (FREUD, 1920/2010a, p. 172). A
atividade consistia em lancgar para longe o carretel que estava preso em uma linha e,
ao fazé-lo, dizer “0-0-0-0-0”, 0 que Freud traduziu por fort ou “foi embora”;
posteriormente, o0 menino trazia de volta o carretel e pronunciava “a-a-a-a-a”, que
recebeu a traducdo de da ou “estd aqui’. Tratava-se de uma brincadeira de
desaparecimento e de reaparicdo em que, apesar de 0 jogo ser mais incisivo no
lancamento para longe, o prazer maior estava na segunda parte, na recuperacao do
brinquedo.

Freud analisa que através dessa brincadeira o0 menino encenava de tal forma
a auséncia da mae sofrida por ele, que aquilo que experimentava passivamente
como desprazer, a sua saida, era colocado em cena de forma ativa, podendo, assim,
ter o dominio da sua auséncia, por meio da simbolizacdo. Transformava sua posi¢ao
diante do distanciamento da mae: de objeto passava a produzir-se como sujeito
dessa/nessa distancia. Os sonhos de Marco, tal como a brincadeira do fort-da,
tentam constituir um minimo lugar de sujeito na cena em que ele se sente alijado
dessa condicdo — onde esta completamente a mercé do imponderavel.

Os sonhos de Fresta se apresentavam de outra maneira. Ele sonhava que
acordava pela manha, levantava-se da cama e ia caminhando pela rua até a casa de
suas tias para visitd-las. Sonhava também que estava jogando futebol, seu
passatempo favorito, que em determinado momento quase se tornou atividade

profissional, ndo fosse uma lesé&o no joelho que o fez recuar.
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Conforme Freud trabalhou em “A interpretacdo dos sonhos”, os sonhos de
Fresta sdo realizacdes de desejo. Porém, esses sonhos ndo se caracterizam, a
principio, por terem um conteddo distorcido ou disfarcado. Sdo sonhos que se
assemelham ao devaneio e lembram os sonhos das criancas pequenas. Sua
mensagem parece vir de forma direta. O primeiro sonho parece tratar do desejo de
se locomover e de sair pela rua liberto da cadeira de rodas e da cama. O segundo
também € bem claro: voltar a jogar futebol. Ele me pergunta: “Sera esse um sinal
gue Deus esta me enviando? Sera que conseguirei novamente fazer tudo isso?”

Respondo-lhe que, pelo desenvolvimento da medicina até hoje, é provavel
gue esse sonho nédo se torne realidade nos proximos anos. Mas isso nao quer dizer
gque, com o andar das pesquisas, estejam fechadas completamente as
possibilidades de alcangcar um ganho de movimento em seu corpo. Se for perguntar
por Deus, somente sua fé pode fazer com que acredite em um milagre. E ele
acredita. Mas o que achei importante destacar para ele foi a fenda que esse sonho
abria, jA que, por meio dele, conseguiu levantar, caminhar, visitar e jogar. Nao
estariam todas essas acfOes apontando um desejo de futuro, ao contrario de um
resgate do passado?

Ou melhor: nessas imagens de corpo sonhadas e transformadas em palavras,
0 que estaria codificado? Em qualquer um desses verbos podemos encontrar uma
ambiguidade, e é assim que eles adquirem seu sentido simbdlico (LACAN, 1954-
1955/1985). Levantar pode significar também ter &nimo, animar-se; caminhar pode
ser ir de um lugar a outro, isto €, mudar de posicdo como sujeito; visitar pode ser
também ver algo novo; jogar pode ser entrar em cena para uma disputa, apostar. O
sonho guarda um texto em que Fresta se empurra para frente, para se langar na
vida.

Fresta me chama de volta nesse dia com um barulho que faz com a boca
para chamar as pessoas, um “tsc, tsc”, ja que sua voz nao sai. Quando estou me
despedindo e me dirigindo a porta do quarto, faz com que eu retorne e diz: “Vamos
continuar sonhando.” Repito, tal como um eco, em meu pensamento: “Vamos...”
Essa frase me chega com muita forca por dois motivos. Em primeiro lugar porque
estd dizendo que continuard a sustentar seu desejo de encontrar frestas. Em
segundo, porque me inclui em seu desejo quando diz “vamos”, tal como seu pai ao

me perguntar “O que vamos fazer com ele?”.
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Se a dimensao nodal do desejo € sempre desejo ao segundo grau, desejo de
desejo, podemos dizer que Fresta “I€” em minha escuta e em minhas intervengdes
na pélis (aqui me refiro as politicas publicas de saude, educacdo e obras que
articulei para que se tornassem efetivas para ele), tal como Jean-Do “l€” em
Henriette o desejo de que encontre aberturas, oportunidades para se reinventar com
seu novo corpo, diferentemente da dire¢cdo mortifera que Ihe foi dada na alta do
hospital, carente de uma aposta de futuro para sua vida. E, de outro lado, se sou
‘empurrada” a me langar a todos esses movimentos, é também porque meu desejo
de analista se constitui a partir da escuta de seu desejo, nesse encontro mediado

pela transferéncia.
6.2.4 Corpos doloridos: dor fisica e dor de viver

A dor — tem um elemento de vazio —
N&o se consegue lembrar

De quando comecou — ou se houve
Um tempo em que ndo existiu —

N&o tem Futuro — para la de si propria —

O seu Infinito contém

O seu Passado — iluminado para aperceber
Novas Epocas — de Dor

Emily Dickinson

A lesdo medular provoca dor, que pode ser tdo debilitante quanto a propria
lesdo. Existem varios tipos de dores, dentre elas: dor musculoesquelética, dor
neuropéatica (acima do nivel da leséo, no nivel da lesdo e abaixo do nivel da lesédo) e
dor visceral. Esses tipos podem ser divididos em categorias como: dor por
instabilidade mecanica, comum na fase aguda da lesdo; dor por compressao da raiz
do nervo, também logo apds a lesdo; desaferentacdo’* segmentar ao nivel da les&o,

devido & plasticidade apds o trauma; sindrome de disestesia’® central (neuropatica)

' Perda parcial ou total da atividade neural aferente em uma regido especifica do corpo devido a
remocdo de parte de uma via neural. Disponivel em: <http://www.dtscience.com/wp-
content/uploads/2015/10/Dor-por-Desaferenta¢do-Protocolo-Terapéutico.pdf>.
72 “Disestesia & um distrbio neurolégico que é caracterizado pelo enfraquecimento ou alteragéo na
sensibilidade dos sentidos, sobretudo do tato. Ocorre a sensacdo de queimacéo, entorpecimento,
formigamento ou vibragdo sem a presenca de estimulos externos.” Disponivel em:
<https://pt.wikipedia.org/wiki/Disestesia>.
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pouco responsiva aos tratamentos; dores secundarias por excesso de uso do
membro; dor visceral,”® ainda pouco compreendida e a mais dificil de lidar porque
envolve o sistema nervoso simpético; dor por espasmos musculares, ocorridas
apenas nas lesdes incompletas e tardias; siringomielia,’”* em apenas 2 a 3% dos
pacientes, também numa fase tardia. Porém todas essas categorias ndo podem ser
interpretadas sem que se leve em consideracdo as questdes subjetivas que estéo
em jogo para cada paciente.

A International Association for the Study of Pain (IASP), constituida
basicamente por estudiosos de formacdo centrada no viés biolégico, reconhece o
papel essencial do psiquico na composi¢ao da dor, trazendo em sua definicdo que
esse fendbmeno é “uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a
uma leséo tissular real ou potencial, ou ainda descrita em termos que evocam essa
lesdo” (NASIO, 1997). E uma definicdo que reconhece a existéncia de uma dor
concreta sem necessariamente estar acompanhada de uma lesdo. Ela pode existir
apenas no plano do vivido e da queixa daquele que a experimenta. O fisico e o
psiquico aparecem aqui engendrados apontando para uma articulacdo presente na
historia da constituicdo do sujeito enquanto tal.

Se 0 que caracteriza 0 humano é justamente sua infidelidade ao bioldgico
(BERLINCK, 1999), que propicia sua constituicdo em um além do “natural”’, podemos
pensar numa evidéncia do além do organico na vivéncia do fenébmeno da dor.

Berlinck (1999) classifica 0 homem como pertencente a uma espécie dolorida, ja que

7 «p dor visceral pode decorrer por tens&o ou estiramento da parede das visceras ocas ou da capsula
das visceras parenquimatosas e pela tracdo ou estiramento peritoneal. O abdémen é um dos locais
mais frequentes das sindromes dolorosas agudas ou crdnicas provenientes de afeccdes viscerais,
decorrentes de dor referida originaria em estruturas adjacentes e/ou decorrentes de lesbes
sistémicas. [...] As doencas viscerais podem determinar dores de varios tipos: visceral verdadeira,
visceral referida, parietal localizada ou parietal referida. A dor visceral verdadeira — ndo referida —
manifesta-se na regido da linha média do abdémen, sem localiza¢@o precisa no epigastrio, regido
periumbilical ou mesogastrio, habitualmente descrita como célica e associa-se a nauseas, vomitos,
sudorese ou palidez.” (ZAKKA; TEIXEIRA; YENG, 2013, n. p.).
’* “Siringomielia é uma cavidade em forma de tubo, preenchida por liquido (liquor) dentro da medula
espinhal. [...] Quando este canal central esta alargado, damos o nome de hidromielia. Quando h4 a
presenca de uma cavidade, conectada ou ndo com o canal central, mas separada deste, chamamos
de siringomielia. [...] A siringomielia € uma doenc¢a que se desenvolve ao longo de meses a anos, e é
mais comum em mulheres entre 25 e 40 anos de idade. Pode apresentar-se com dor, muitas vezes
incapacitante, dorméncia das méaos e bracos poupando pernas e pés (mas este sintoma pode se
estender para pernas e pés a medida que a doenga avancga), pernas mais endurecidas (espésticas),
vertigem, sensac¢do de movimento sem haver movimento real (oscilopsia), visédo dupla, rouquidéo,
dificuldade para engolir (disfagia), solugos, dor que piora com manobras que alterem a presséo entre
a cabeca e a medula (as manobras de Valsalva, sendo a forma mais comum dessa manobra a tosse),
torcicolo, quedas sem explicagcdo e outros sintomas. Fraqueza nos bragos e maos e atrofia ndo é
incomum.” (SALLEM, 2013, n. p.).
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se constitui a partir de uma profunda perda, a do objeto primitivo, perdido antes de
ter sido possuido, gerando um investimento permanente em sua busca e um
desequilibrio psiquico por forca de uma falta que nunca podera ser recoberta, mas
compensada apenas por algumas experiéncias com os objetos de que pode dispor.
Existir implica em lidar com a dor de perder o que nunca se possuiu a ndo ser no
plano imaginario. O que nos funda como humanos, portanto, € a inevitabilidade do
confronto com o desamparo. Talvez o que precisamos pensar, na clinica com os
pacientes de que nos ocupamos, € em como nao deixar exacerbar a condicdo de
desamparo que nos é peculiar quando, junto a ela, na vida, atualiza-se uma
sensacao de dor fisica.

Na pesquisa, todos os pacientes se referiram em algum momento a sensacao
de dor. Colocarei em destaque a situacdo de dois deles, Fresta e Dorina, que
ficaram tetraplégicos ao serem alvejados por um projétil. Muito frequentemente
apresentavam queixas de dor na regidao do corpo em que foram atingidos ou nas
proximidades: Dorina, ao redor do ombro; e Fresta, no pescoco, regido da cervical.
Varios medicamentos eram utilizados para o controle da dor, dependendo da
intensidade, dentre eles a morfina.

Mas na especificidade desses casos, havia uma tendéncia da enfermagem,
no hospital, a interpretar essas dores como encenac¢fes dos pacientes para terem
acesso a droga. Como ja haviam sido usuarios de drogas como cocaina (Fresta) e
crack (Dorina), pairava sempre uma duvida se a queixa de dor do paciente
corresponderia a sensacao de dor ou a um teatro inventado para alimentar o vicio
(adicdo que poderia ser questionada, transcorridos tantos meses sem 0 uso da
droga, tendo em conta que eram pacientes hospitalizados, no minimo, ha um ano).
O que € importante salientar € que ndo havia, necessariamente, uma avaliagcdo mais
aprofundada sobre os episddios de dor, tanto que Dorina chegou a receber morfina
dormindo sem que tivesse apresentado queixas, conforme relato da mde em uma
das poucas vezes em que a visitou. Em seu prontuario dizia para receber a morfina
somente se necessario.

O cuidado com a quantidade do uso de morfina tem um aspecto fundamental
a ser levado em consideracdo no caso de tetraplégicos. A administracdo dessa
medicacgdo traz como consequéncia o endurecimento das fezes, pois ela diminui a

producdo dos sucos digestivos, paralisando estdbmago e intestino. Como esses
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pacientes mais graves como Fresta e Dorina ndo possuem mais 0S movimentos
peristalticos que expulsam as fezes e precisam de enema para provocar a
evacuacao e a facilitacdo da retirada do conteddo fecal, quanto mais duras elas
estiverem, maior € o risco de ocorrer algum problema no procedimento.

A secrecao no pulméao também é provocadora de dor e sufocamento nesses
pacientes. Como eles ficavam sempre deitados, a secre¢do acumulava-se no
pulmao, e necessitavam que ela fosse retirada através de um processo de limpeza
com uma espécie de sugador, um caninho introduzido na sua traqueostomia’ que
provocava a expulsdo desse material acumulado. Os pacientes iam aprendendo,
pouco a pouco, a conhecer aquilo que desestabilizava seu corpo na nova condicao e
a solucéo para o apaziguamento de algo invasivo.

A dor € o mais imperativo de todos os processos, diz Freud no “Projeto”.
Mesmo que o sujeito tente e se esforce para esquecé-la, ela se coloca em primeiro
plano, demandando sua diminuicdo ou extingdo. Assim se passou inumeras vezes
com esses pacientes. Mas, pela interpretacdo antecipada pela enfermagem de que a
dor poderia ser considerada uma farsa, presenciei seu sofrimento até serem
atendidos.

Para que possamos falar um pouco mais da dor tal como Freud nos
apresenta, € necessario trazer um fragmento da teoria que ele desenvolve no
“Projeto”. Nesse ensaio Freud formula o primeiro modelo de aparelho psiquico em
termos de quantidades e intensidades, responsavel por dar vazdo a energia do
corpo, destacando a ideia dos neurbnios como suportes materiais e elementos que
constituem o aparelho psiquico. Freud distingue trés sistemas de neurénios, que séo
0s seguintes: sistema ¢ (phi), w (psi) e w (bmega). O sistema neuronal € um sistema
de representacdes que promove ligacdes das quantidades de energia aos afetos,
possibilitando a nomeacéo daquilo que se expressa como intensidade.

O sistema ¢ (phi) é o dos neurdnios encarregados da percepcéo. Eles séao

permedveis a passagem de Q (quantidade). Assim, sdo neurbnios condutores e nao

™ “A traqueostomia é um procedimento cirdrgico por meio do qual se cria um orificio na frente do

pescoco que da acesso a traqueia permitindo uma ventilagdo mecéanica prolongada naqueles casos
em que a ventilacdo espontanea é impossibilitada. Em termos mais populares, € um ‘buraco na
garganta para permitir a passagem de ar’. [...] € um recurso que a medicina usa para contornar uma
obstrucdo das vias aéreas superiores ou outras impossibilidades de respirar que ndo podem ser
tratadas por meios mais simples. Ao mesmo tempo ela ajuda na remoc¢éo de secre¢des bronquicas,
na manutencdo da ventilagdo mecanica por longo prazo, na aspiracdo de conteldos orais ou
géastricos e na substituicdo do tubo das intubacdes endotraqueais que ndo pode ser mantido por
longos periodos de tempo.” (TRAQUEOSTOMIA..., 2017, n. p.).
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retentores de Qq (quantidade de energia de fonte enddgena). A terminacdo desses
neurdbnios ndo esta em contato direto com 0 mundo externo, pois o contato é feito
pelos 6rgaos dos sentidos, que funcionam como protecdo, deixando passar
pequenas porc¢des de Q exdgenas para os neurbnios ¢ (phi).

O sistema y (psi) constitui o sistema da memaria, atraves dos seus neurdnios
semipermedveis. Ele esté ligado aos estimulos endoégenos.

A diferenca entre 0s neurbnios permeaveis e semipermeaveis esta na
resisténcia oferecida pelas barreiras de contato. Em ¢ (phi) elas n&do fazem
resisténcia, ao passo que em y (psi) elas se alteram pela passagem da quantidade.
Assim, o sistema y (psi) forma o aparelho de memadria por meio de estratificacdes
sucessivas gracas a Bahnung, facilitacdo nas barreiras de contato. Como a Bahnung
e facilitadora em determinadas direcbes e ndo em outras, possibilita 0 registro da
memodria firmada na repeticdo do tracado da energia, que marca uma diferenciacéo
de valor dentre os caminhos que se entrecruzam para formar a rede de neurdnios.

No sistema w (6mega) encontramos 0s neurdnios que se excitam juntamente
com a percepcao e é nele que se produzem as sensacfes conscientes de prazer e
de desprazer, diferentemente dos outros sistemas, que ndo ocorrem no registro da
consciéncia. O sistema w mantém relacdo com os outros sistemas. Alimentado por ¢
(phi), ele fornece a @ (psi) os signos de qualidade e de realidade que se constituem
como prova da realidade.

Os principios que regem o funcionamento do aparelho psiquico sdo 0s
principios da inércia e da constancia. O primeiro consiste na descarga total da
energia recebida pelo sistema nervoso, tendendo a zero (o que originara o conceito
de pulsdo de morte, em “Além do principio do prazer”). O principio da constancia diz
respeito a conservar um minimo de energia de movimentacéo no aparelho psiquico.
Como o aparelho psiquico ndo pode se livrar dos estimulos enddégenos como faz
com 0s exdgenos, consegue ao menos alguma resolucdo da tenséo interna atraves
da presenca de um objeto especifico, mantendo um pequeno grau de energia
interna (o que Freud trabalhara como caracteristico da pulsdo enquanto pressao, em
“As pulsbes e seus destinos”).

A dor é o fracasso dos dispositivos de protecdo do aparelho psiquico. Ela
deixa facilitagbes permanentes atras de si, constitui uma memoria inconsciente

fazendo com que cada novo estimulo doloroso provoque a ressurgéncia da imagem
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mnémica da dor primordial esquecida, a dor do desamparo. Por isso ela é vivida
como sofrimento. Aqui abro um paréntesis para trazer uma lembranga do que me
parece reunir os significantes “dor” e “sofrimento” a partir do discurso da medicina.
Foi em uma consulta para extracdo de pontos no couro cabeludo de meu pai que
haviam sido feitos por ocasido de uma cirurgia para retirada de lesdes. Ele dizia ter
dor em uma pequena regido e a médica apontou para o local e mencionou: “Aqui
tem um sofrimento.” Como diz Nasio (1997, p. 85), “a dor corporal € marcada pela
preeminéncia do fator psiquico”.

Mais adiante em sua obra, em “Inibi¢éo, sintoma e angustia” (1926), Freud diz
que “na dor fisica ha um forte investimento no local dolorido do corpo, investimento
esse que podemos chamar narcisico, que aumenta cada vez mais e age sobre o Eu
de modo, digamos, ‘esvaziador” (FREUD, 1926/2014, p. 122). Ele acrescenta que,
uma vez que haja “distragédo psiquica” proporcionada por outros interesses, as dores
fisicas ndo aparecem. Em outras palavras, diante de um deslocamento da
concentragdo de investimento no representante psiquico do local dolorido do corpo
para um investimento no objeto, aquele que inscreve a falta primordial, € possivel
gue a dor periférica se modifique e perca sua forca em razdo da forca que pode
tomar o objeto faltante.

A leitura que realizo sobre o que aqui Freud nos traz reforca a importancia de
uma escuta disponivel a acolher o sofrimento do paciente em situacdo de dor, pois,
na medida em que ele pode falar em torno daquilo que vivencia, trazer o0s
significantes de sua histéria que |he evocam essa experiéncia, aquilo que é
premente no corpo, ao encontrar um lugar na palavra, pode produzir um
deslocamento na sensacéao dolorida.

Porém, sabemos que com as equipes reduzidas nos hospitais essa escuta
nem sempre acontece e a demanda de falar do paciente é aprisionada pela
administracdo da medicacdo. Ndo estamos defendendo aqui o ndo uso dos
farmacos, mas uma avaliacdo mais criteriosa da situacéo singular que cada paciente
atravessa. Sabemos também que escutar a dor toca naquilo que ha de trauméatico
para cada um, no seu proprio desamparo, e nao € sempre que o0s “escuta-dores” que
se ocupam disso tém a condicdo de fazé-lo. Torna-se necessario que o clinico possa
levar em consideracao suas possibilidades de fazer essa escuta (em supervisao e

em reunido com os pares) e, caso ndo seja viavel, que a transfira para outro colega.

111



A sequir, passo a trazer fragmentos de minha escuta de Dorina e Fresta nos
momentos em que a dor se fez pungente.

Dorina é uma sobrevivente desde muito antes de se tornar tetraplégica.
Quase poderiamos dizer que esse acontecimento ndo foi muito diferente de todos os
gue o antecederam no que diz respeito a uma vida sempre na borda do traumético,
exigindo dela contar com a pequena extensdo simbdlica de que dispbe para
constituir um contorno no que pareceu sempre escorrer feito sangue. A familia
materna de Dorina se organizava em torno da droga, ela era 0 bem maior e todos a
ela estavam, no mesmo gesto, unidos e desunidos. Dorina era uma crianca de 10
anos quando se viciou em crack e alcool. A mae saia para vender drogas e
desaparecia por dois ou trés dias. O pai ndo se envolvia com isso, ja estava longe e
separado da mée, porém também nao fazia a funcédo que lhe cabia. Dorina ficava
junto com Daiana, irma mais velha que tinha os mesmos vicios. Foram encontradas
varias vezes consumindo crack com outras pessoas longe de casa, em espagos
abandonados onde construiam territorios transitérios. Eram levadas para abrigos
pela Assisténcia Social do municipio, mas sempre fugiam para ficar perambulando
pelas ruas em busca de drogas. Em uma das passagens por abrigo, Dorina ficou por
mais um tempo, chegando a estudar até a segunda série do Ensino Fundamental.
Foi um tempo em que formou lagcos com as atendentes da instituicdo e dizia nao
querer saber de aproximagdo com a mae nem com entorpecentes. Mas nao
demorou muito para que a mée de Dorina a engolfasse novamente na modalidade
de gozo mortifera que havia Ihe apresentado, trazendo a menina de volta para a vida
na rua e para perto das drogas.

Dorina sofria a dor do abandono. No hospital era raro vir algum familiar visita-
la, quando ndo aparecia alguém que a deixava muito assustada, com medo de ser
assassinada. O mais contundente de sua histéria que fala disso € que seu irmao foi
morto por ordem da avé materna, em funcdo de uma divida contraida com drogas.
Com muita probabilidade, Dorina estaria morta hoje se nao tivesse ficado
tetraplégica. Ha uma suspeita por parte dela de que os tiros que a deixaram
tetraplégica teriam sido encomendados por uma tia materna. A irma com quem
andava pelas ruas foi assassinada durante sua internacdo. Dorina guardava seus
fios de cabelo que tinham ficado enrolados na escova com que ela se penteou em

uma das raras visitas. Fios de cabelo, fios de vida, que enredam uma trama dolorida.
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Certo dia presenciei uma cena no hospital em que ndo era possivel
dimensionar o que era dor fisica e o que era desamparo. Uma coisa parecia estar
alimentando a outra. Dorina ndo evacuava ha dias, e a dor transparecia em seu
semblante. O rosto se contorcia. Insisti com a enfermagem para trazer a medicagao
gue ela solicitava para acalmar a dor. Importante mencionar que ela néo tinha como
apertar o botdo para acionar a luz que indica a enfermagem que o paciente
necessita de atendimento urgente. Como Dorina quase nunca tinha um familiar em
sua companhia, ela aproveitava para solicitar ajuda a quem aparecesse por ali.
Fiquei a beira de seu leito acompanhando a situacdo, e ela me contou que nao sabia
se receberia visita da filha naquele dia. Chorava de dor e de saudades da filha.
Decidi fazer contato com a mae. Nas ultimas tentativas da assistente social e da
psicologa do hospital, ndo tinham conseguido que a mae viesse nos dias de visita
trazer sua filha. Seria por estar correndo algum risco ao circular na rua? Ou por
entender que colocaria em risco a vida da neta ou mesmo da filha? Resolvi intervir,
ja que havia tempo desde o ultimo contato feito pelo corpo técnico do hospital. A
méae de Dorina me responde ao telefone que ndo sabia se era indicado que a filha e
a neta se vissem, porque o ultimo encontro havia sido regado a lagrimas. A neta de
3 anos queria subir na cama da filha e perguntava por que a mée nao se mexia, por
gue nao a abracava. Minha intervencéo foi na direcdo de afirmar sobre a importancia
para as duas desse contato e sobre a necessidade de conversarem com a menina
sobre o que havia acontecido com a méae, de forma que ela pudesse compreender
gue a mae ndo se movimentava por estar impedida e ndo por falta de vontade de
abracéa-la.

Dorina sofria a dor da espera, da incerteza, uma dor que nao se aplacaria
com a medicacdo, mas se tornou um pouco mais suportavel na medida em que ela
pode nomear o que a fazia sofrer, o que Ihe causava angustia. Era uma dor inscrita
em sua memoria da infancia, que evocava a sensacao de abandono. A mae saia
(provavelmente para fazer o trafico de entorpecentes) e Dorina ficava a espera do
seu retorno, que ndo acontecia. A mae desaparecia sem deixar rastro e isso se
repetiu durante todo o tempo de hospitalizacdo dessa jovem. Nesse dia, Dorina me
pede para ndo deixa-la sozinha. Queria esperar as visitas em minha companhia.

Com Fresta presenciei dois episédios em que a dor tomou a cena das

entrevistas. Existe uma preocupacdo muito grande do pai dele com relagdo a
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administracado da morfina. Fresta recebe uma dose de 0,50 mg por dia, mas algumas
vezes solicita mais e isso sempre é motivo de crise e de discordia entre pai e filho. O
pai tem medo que o filho volte ao tempo em que usava drogas, tem receio de que
morra por causa da morfina e entende que o filho ndo sente dor, j& que seu corpo
esta paralisado. Conversei com o clinico geral do home care que acompanha Fresta
e ele disse que nao tinha como avaliar a intensidade da dor do paciente. Assim, opta
por administrar a dose minima de morfina, tendo em vista seus efeitos colaterais.
Fresta sempre refere que movimentar o pescoco |lhe provoca dor. Ou seja, sair da
posicéao de repouso da cabeca no travesseiro para ir para a cadeira de rodas, para
escrever e pintar com a boca ou mesmo quando € mexido na hora do banho é causa
para acionar a dor na regido em que foi alvejado pelo projétil de arma de fogo. E a
memoria da dor que deixou ali sua inscricdo e, como ja vimos anteriormente, diante
de um novo estimulo, é revivida.

Mas o que ocorre é que quando se refere a essa dor ou mesmo a dor do
desconforto com os gases, traz em sua narrativa a dor pelos desacertos com seu
pai, por ndo se sentir escutado por ele. Fresta tem conhecimento sobre tudo que
envolve seu tratamento: as medica¢cGes que toma, o funcionamento do respirador, 0s
sinais de infeccdo em seu corpo, a fisioterapia, os cuidados fundamentais que
devem ser realizados pelo home care. Ele se cuida, apesar de necessitar da
supervisao do pai para algumas coisas, como, por exemplo, quando necessita fazer
0 enema, ja que nao tem sensibilidade na regido e ja passou pela situacdo de ser
machucado por uma das atendentes de enfermagem, que nédo tinha capacidade
para realizar o procedimento. Porém, Fresta tem um pai que, a0 mesmo tempo em
gue zela por ele, acaba por invadir excessivamente o territorio dos seus cuidados. O
pai fala de cansaco, lamenta por ter perdido sua liberdade diante da atual condicédo
do filho e diz que este se tornou um peso para ele. Fresta resiste, sustenta sua
posicao de saber sobre si, e passam por longos periodos sem se dirigir uma palavra.
E sdo nesses periodos que ele aponta mais dor, quando a dor fisica se mistura com
a dor da perda do amor do pai.

Certo dia, ap0s ter avisado ao pai varias vezes e a enfermeira-chefe do home
care sobre uma atendente de enfermagem que considerava ineficaz para a fungéo
porque dormia durante os plantbes e ndo tinha conhecimento sobre varias

intervencbes que deveriam ser da sua competéncia, solicita a ela que coloque a
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vélvula fonatéria no buraco da traqueostomia para que pudesse gritar com o intuito
de, nesse ato, finalmente ser escutado e dar um estatuto de valor as suas
constatacées e evidéncias. E importante destacar que esse procedimento, colocar a
valvula fonatéria, € incomum de ser realizado no seu caso, tendo em vista duas
qguestdes: o risco de infeccdo e a alteracdo na respiracdo, pois 0 respirador é
conectado a traqueostomia. Mas era preciso expulsar um grito, o Unico “movimento”
gue podia realizar e que entendia que daria forga aos seus argumentos.

Impossivel aqui ndo lembrar a dltima cena do filme Teorema’™ (1968), de Pier
Paolo Pasolini, em que aparece um dos personagens em sofrimento pela perda de
um amor, fazendo uma tentativa desesperada de expulsar sua dor. Ele corre nu pelo
deserto e grita, grita para o nada, grita para tirar do corpo aquilo que faz excesso, as
lembrancas e a imagem do amado. O que acho importante aqui destacar, sem
adentrar na totalidade da grandeza desse filme, € a combinagdo do grito com o
movimento: Paolo, o personagem, corre e berra para se livrar de um peso dolorido.

No seminario sobre a ética, Lacan (1959-1960/1988a) retoma um detalhe da
correspondéncia de Freud a Fliess, que até entdo vinha sendo tratado como lapso
de Freud. Este utilizou o termo “motor”, motorisch, no lugar de sekretorisch, que
significa “célula”, “nacleo”, “6rgao”. Lacan entende que Freud esta sugerindo que,
em grande parte dos casos, a dor se instaura quando a rea¢cdo motora, reacdo de
fuga, € impossivel, na medida em que a estimulacdo, a excitacdo, vem do interior.
Esse suposto lapso indica que Freud esta tratando da “profunda homologia da
relagdo da dor com a reagao motora” (LACAN, 1959-1960/1988a, p. 78). Junto
dessa ideia, Lacan traz um achado: de que na organizacdo da medula espinhal os
neurdnios e os axdnios da dor estdo no mesmo nivel que certos neurdnios e axénios
vinculados a motricidade tonica.

Lacan aborda o carater complexo da dor e entende que ela ndo pode ser
simplificada somente como qualidade de um registro das reacdes sensoriais. A dor

se abre no limite em que néo ha possibilidade para o sujeito se mover. Diz ele:

Nao é verdade que o ser vivo que ndo tem a possibilidade de
mover-se nos sugere, até em sua forma, a presenca do que se
poderia chamar uma dor petrificada? Naquilo que fazemos do reino
da pedra, na medida em que ndo a deixamos rolar, que a erigimos,
gue dela fazemos alguma coisa imoOvel, ndo existe na propria

’® Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=66A00yNgCh8>.
115



arquitetura algo como a presentificacdo da dor? (LACAN, 1959-
1960/1988a, p. 79)

Nesse sentido, ainda que ndo precisemos “congelar’ essa imagem e essa
significacdo, tendo em vista tudo que estamos vendo neste trabalho, é inevitavel
pensarmos em Fresta e Dorina como metaforas da petrificacdo da dor. Eles néo
podem correr e expulsar seu grito tal como o personagem Paolo. Gritar, sim, mas
sem a liberdade de fazé-lo a qualquer momento. Isso, talvez, indique-nos o limite da
escuta do clinico desses casos, na medida em que ndo consiga deslocar sua escuta
da morte presentificada na imagem da petrificagéo.

E Lacan, ainda, que nos apresenta, em um coldquio intitulado “O lugar da
psicanalise na medicina” (1966), a relacdo do gozo com a dor. Ele diz que aquilo que
0 corpo experimenta como gozo “é sempre da ordem da tenséo, do forgamento, do
gasto, até mesmo da proeza” (LACAN, 1966/2001, p. 12), diferentemente do prazer,
gue funciona como uma barreira ao gozo. O prazer faz desaparecer a tensao e nos
coloca a um bom nivel de distancia do gozo. Existe gozo no aparecimento da dor e é
ai, quando ela se manifesta, que nosso corpo se revela. Assim, a dor nos coloca em
contato com nosso corpo, lembra-nos de sua materialidade, da existéncia dos
orgaos e, nos casos de tetraplegia, traz a memoria a transformacéo do corpo e o

evento que o traumatizou.

6.2.5 Corpo hibrido: homem-maquina

A sobrevivéncia de um tetraplégico pode depender de um equipamento
acoplado a seu corpo, um respirador artificial (Figura 10), como é o caso de Fresta.
Ele reaprendeu a respirar acompanhando a cadéncia desse ventilador, que esta
conectado ao seu pescoco, na cavidade da traqueostomia, e o ritmo de sua
respiracdo, hoje, é estabelecido por essa maquina. H4 um automatismo nesse
processo que foi apreendido, porém nos momentos em que algo da subijetividade ai
comparece, a respiracdo se modifica produzindo o descompasso entre Fresta e a
maquina. Vivemos frequentemente essa experiéncia quando, diante de uma forte
emocao realizada ou evocada pela memodria, “perdemos o ar’. Assim presenciei com
Fresta em dois momentos: ao me contar sobre a morte de sua méae, ocorrida h& sete

anos por um cancer; e quando descobriu que teria oportunidade, por meio dos
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estudos domiciliares, de retomar sua escolaridade de onde parou na infancia, na

quinta série.

Figura 10 — Pessoa com respirador artificial

SerroNOSSA

Fonte: jornal Serranossa.”’

O respirador artificial € uma tecnologia moderna que foi desenvolvida ao
longo do tempo para 0s pacientes que nao conseguem respirar com o proprio
pulmdo. Os primeiros aparelhos que ajudavam a colocar em funcionamento o
pulmdo foram inventados em 1830. Eram bem mais complexos e foram

denominados “pulmdes de aco”’®

(Figuras 11, 12 e 13). O paciente entrava em uma
estrutura de aco e ficava somente com a cabeca para fora. Esse equipamento tinha
a funcao de fazer pressdo negativa na caixa toracica e assim possibilitar a entrada e
a saida de ar dos pulmdes. O objetivo principal era que o paciente utilizasse
temporariamente essa camara até que restabelecesse sua funcao pulmonar, porém,
em alguns casos, ndo era possivel, e a dependéncia do pulméao de aco para respirar

era em tempo integral.

77" Disponivel em: <http://serranossa.com.br/noticia/geral/66136/uma-nova-chance-para-charles-

fantin>.
78 Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=Fk7HvioiOiw>; e também em: <https://www.you
tube.com/watch?v=BWfg64AwDFo0>.
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Fonte: jornal Folha de Séo Paulo.”

Figura 12 — Pulméo de aco |

Fonte: Medicina intensiva.®

7 Disponivel em: < http://www1.folha.uol.com.br/livrariadafolha/1078948-saiba-o0-que-e-um-pulmao-
de-aco.shtml>.
* Disponivel em: <http://www.medicinaintensiva.com.br/pulmao-aco-historia-fotos.htm>.
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Figura 13 — Pulmé&o de aco |l

Fonte: Medicina intensiva.®

No Hospital de Clinicas de Sao Paulo vivem duas pessoas que fizeram uso de
pulmdo de aco, Eliana Zagui e Paulo Henrique Machado. Eles sao vitimas da
poliomielite, a paralisia infantil, quase erradicada no mundo, que matou muita gente
nos anos 1950. Paulo e Eliana foram para esse hospital com um ano de idade e
estdo la ha mais de quarenta anos. Com eles, no quarto, havia mais cinco criancas
gue nado resistiram. Eles vivem desde sempre no mesmo quarto em que foram
internados. Eliana tem menos mobilidade que Paulo, que consegue mover as maos.
Eles utilizam respiradores artificiais, como Fresta, porque o tratamento com o
pulmédo de a¢o nao contribuiu para que restaurassem o funcionamento pulmonar. O
guarto de hospital mais parece o quarto de uma casa, pois ali € a residéncia deles.
Eliana pinta com a boca, utiliza seu computador com acesso a internet, participa das
redes sociais, da entrevistas; e Paulo, além de também patrticipar das redes sociais e
dar entrevistas, desenha animacdes por computador, entretém-se com jogos de
videogame, pesquisa e faz compras pela internet.

Em 2014 (LIMA, 2016), Paulo vivenciou uma experiéncia diferenciada ao ser
convidado para participar de uma convencdo internacional de computacdo grafica
ocorrida em Vancouver, no Canadéa. Devido as dificuldades financeiras e de saude
para um deslocamento a outro pais, os organizadores desenvolveram uma

tecnologia para que pudesse participar a distancia: um robd de telepresenca que o

* Disponivel em: <http://www.medicinaintensiva.com.br/pulmao-aco-historia-fotos.htm>.
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representava, guiado por seus comandos via internet acessada de dentro do seu
quarto no hospital. O robdé era uma espécie de “avatar” que Ihe permitiu assistir a
palestras, visitar estandes e toda a area externa do local do evento e interagir com
pessoas. A imagem de Paulo era transmitida em tempo real pelo rob6 através de um
tablet (Figura 14), e sua identificacdo constava num cracha pendurado em sua

estrutura.

Figura 14 — Paulo percorrendo o entorno do evento, guiando o robd Double

Na década de 1970, acompanhamos uma série de ficcdo pela TV, O homem
de seis milhdes de délares,®® inspirada no romance Cyborg (1972), de Martin Caidin.
O astronauta Steve Austin, interpretado pelo artista Lee Majors, sofreu um grave
acidente aéreo e teve seu corpo quase totalmente reconstruido por uma cirurgia
experimental. Esse procedimento, que custou seis milhdes de dolares, substituiu
partes de seu corpo (as pernas, o olho esquerdo e o braco direito) por pecas
bibnicas, proporcionando-lhe poderes nunca antes imaginaveis: corria em alta
velocidade, enxergava a longa distancia e tinha uma for¢ca excepcional no braco
direito. Foi um dos primeiros momentos em que pudemos vislumbrar o resultado de

uma hibridacdo entre homem e maquina tornando ndo soO viavel a vida, mas a

¥ Disponivel em: <http://blog.wishbox.net.br/2015/10/13/animador-brasileiro-visita-siggraph-atraves-
do-double/>.
® Disponivel em: <http://www.dailymotion.com/video/x4bcc71>.
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possibilidade de existir em condi¢bes ainda mais favoraveis do que aquelas que o
corpo original proporcionou.

O ciborgue da ficcdo nos antecipa um questionamento entre natureza e
cultura, mente e corpo, organismo e maquina, ao borrar as fronteiras entre 0 homem
e a maquina. A existéncia do ciborgue nos provoca a perguntar sobre a natureza do
humano. Onde termina a maquina e onde come¢a o0 humano se uma “criatura pos-
humana” pode combinar a mecanizacdo e a eletrificacdo do humano com a
humanizacéo e a subjetivacdo da maquina (SILVA, 2000)? Acredito que é também
em torno dessa mesma questao que esta o filme O cacador de androides (1982), na
medida em que a capacidade de os androides se afetarem por sentimentos
humanos nos faz, em varios momentos da pelicula, duvidar sobre quem ali € homem
e quem é maquina.

Podemos ser portadores de o&rgaos “artificiais” e nos modificarmos
geneticamente ao utilizarmos implantes, transplantes, enxertos e proteses. Podemos
mudar de sexo e conformar nossa aparéncia corporal a historia construida como
homens ou como mulheres ou a mistura dos dois. Os anabolizantes podem modificar
o formato do nosso corpo. Os psicofarmacos e outras drogas tém o efeito de nos
induzir a estados alterados da percepcao. Haraway (2000) diz que o ciborgue é ao
mesmo tempo uma criatura de ficcdo e de realidade social, que € produto e produtor
de uma construcéo politica, uma ficcdo que tem o potencial de mudar o mundo.

O desenvolvimento tecnolégico vem abrindo possibilidades para que o
homem tenha a mobilidade que o corpo ndo pode alcancar por diferentes motivos:
econdmicos, de saude, de tempo, de condicdes climaticas e fisicas. Com todas as
ferramentas que constrdi, ja dizia Freud em O mal-estar na cultura (1930/2013a), o
homem aperfeicoa os seus oOrgdos — tanto os da motilidade quanto os da
sensibilidade — ou remove os obstaculos para o desempenho deles. Podemos
conversar diariamente com pessoas que estdo do outro lado do mundo, por meio de
nossos celulares, de nossos computadores ou mesmo de um robd. Viajamos sem
sair do lugar. Ainda que ndo possamos comparar a possibilidade de estar de corpo
presente com uma experiéncia virtual, em inUmeras vezes € a Unica chance que
temos de realizar algo mais aproximado daquilo que idealizamos, sonhamos ou

Imaginamos.
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Vivinha, Marco e Fresta acessam as redes sociais e fazem pesquisas pela
internet. Os dois primeiros, de forma autdbnoma, conseguem ainda digitar no
Whatsapp, Vivinha com a falange do dedo indicador e Marco com um pouco de
mobilidade que vem reconquistando nos dedos com o0s exercicios has maos. Ela
formou uma rede de amigos e, inclusive, conheceu 0 seu noivo por intermédio da
internet.

Fresta ndo tem ainda essa possibilidade sozinho, pois ndo faz movimento
algum com as maos. Consegue isso com auxilio, solicitando a professora, a algum
familiar ou a um técnico de enfermagem do home care o que quer postar nas redes
sociais e pesquisar na internet. Porém, existe a chance de que ele venha a realizar
seus acessos a internet com independéncia, através de um software gratuito® que
faz a leitura do movimento dos olhos e da boca do usuario de computador. A camera
do computador pode fazer a leitura desses movimentos dirigidos a tela dispensando
o uso de mouse e de teclado. Também existem outros sistemas,®® porém n&o
gratuitos, que funcionam somente seguindo o movimento dos olhos do usuario em
direcao a tela.

Hawking utilizava os movimentos da bochecha® para ministrar suas aulas e
pronunciar seus discursos. Um tablet era instalado em um suporte de metal num dos
bracos de sua cadeira de rodas. No menu existiam termos muito usados para
comunicagao, como “sim”, além de uma lista de palavras em ordem alfabética e uma
funcdo “Soletrar”. Um sensor nos oculos percebia seus movimentos da bochecha
utilizados para a composicdo das frases. O texto terminado era enviado ao
sintetizador, que criava a voz simulando entonacdo. O som saia atras do tablet.
Hawking preparava sua fala escrevendo antecipadamente o discurso, € no momento
da participacao utilizava como estratégia para deixar a fala mais natural o envio de
uma frase por vez ao sintetizador.

Essa tecnologia de ponta criada para dar condicbes a Hawking de seguir
trabalhando acompanhava seu processo degenerativo. A cada perda de movimentos

gue a esclerose lateral amiotréfica trazia como consequéncia, um novo sistema era

# Disponivel em: <http://robotica.udl.cat’/headmouse.htm>.
® Disponivel em: <http://www.tobiibrasil.com/equipamentos-tobii-eye-tracking/pceye-mini-tobii-para-
pacientes/>; <http://www.tobiibrasil.com/>; <https://noticias.bol.uol.com.br/ultimas-
noticias/tecnologia/2010/03/02/tecnologia-substitui-mouse-e-teclado-pelos-olhos-no-comando-do-
pc.htm>,
* Disponivel em: <https://super.abril.com.br/ciencia/como-stephen-hawking-consegue-falar/>.
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inventado para sustentar o desejo de Hawking de continuar contribuindo com a
ciéncia. Sem o acoplamento & maquina, o0 mundo perderia 0 saber de um cientista
comprometido com a transmissdo de suas descobertas, e Hawking perderia a
chance de colocar em cena aquilo que nele pulsava com muita forga, seu trabalho,
suas pesquisas, suas invencgoes.

A tecnologia também permite que um atleta com deficiéncia possa
desenvolver seu potencial competitivo em igualdade de condi¢cbes com aqueles que
ndo sofrem com algum tipo de les&o. Oscar Pistorius®” é um exemplo de atleta que,
com suas proteses nas pernas, correu em ritmo e em velocidade semelhantes aos
dos outros atletas que contam com as proprias pernas para seus deslocamentos.
Ganhou duas medalhas de ouro em Jogos Paralimpicos em 2004 e chegou perto do
ouro em Jogos Olimpicos, conquistando a prata e o bronze. O que estaria ele
fazendo se ndo houvesse proteses desenvolvidas para se adaptar a sua situagao?
Pistorius nasceu sem a fibula, um dos ossos responsaveis por ligar o joelho ao
tornozelo. Com 1 ano de idade ele teve as pernas amputadas e desde entéo viveu
colocando e retirando “suas pernas”. Sempre foi incentivado a praticar esportes, e
apos uma lesdo na pratica do rugby iniciou sessdes de corrida como tratamento, e
assim se descobriu com talento para outro esporte.

Com o suporte da maquina ou da tecnologia, abre-se a possibilidade de o
sujeito reconstruir sua imagem de corpo, ver-se num outro espelho, ndo o da
impossibilidade ou da impoténcia, mas num espelho que inclui uma visada ciborgue,
gue compde em sua forma aquilo que nele é acoplado fornecendo-lhe uma imagem
de poténcia que o corpo “original” ndo mais comporta sem esse suporte. Ampliam-se
as possibilidades do humano na medida em que a maquina pode ter o efeito de
reposicionar o sujeito ao tensionar a matéria de que somos feitos (SILVA, 2000).

Na primeira ida de Fresta ao Centro de Reabilitacdo para uma entrevista de
triagem, expressou sua nova imagem de corpo ao incluir o respirador como parte
dele. Esse dia ficou marcado para o resto de sua vida e de seu pai como o dia em
gue colocou a vida em risco, devido ao descaso ou falta de preparo do motorista da

ambulancia do municipio vizinho que o levou ao Centro (ja que a ambulancia de seu

87

Disponivel em:  <http://revistagalileu.globo.com/Revista/Common/0,,EMI312694-17770,00-
OSCAR+PISTORIUS+0+PRIMEIRO+CORREDOR+SEM+PERNAS+A+PARTICIPAR+DE+UMA+OLI
MPIAD.html>.
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municipio ndo estava em funcionamento) e da funciondria técnica de enfermagem
do mesmo municipio que o acompanhou nesse deslocamento.®®

Na chegada ao Centro, o funcionario da recepcdo ndo entendia o porqué
daquela circulacdo de um paciente em uma maca, acompanhado por seu pai, por
todos os cantos e ambientes a que tinham acesso. Fresta diz a ele, apontando com
os olhos seu respirador: “Isso é o meu pulmédo. Se ele parar de funcionar eu morro.”
O pulmao-respirador é seu corpo também, compde sua nova imagem e lhe da
oportunidade de manter-se vivo. E um corpo que vive somente se em conexio com
a maquina.

Esse acontecimento que narrei da vida de Fresta também traz & lembranca
uma fala de Cid Torquato: “Uma pessoa com tetraplegia precisa se programar para
sair; ndo podemos decidir ir a algum lugar sem antes investigarmos a acessibilidade
dele e de seu entorno. Caso contrario, poderemos ter que retornar ao ponto de
partida.” A cadeira de rodas, que compde com o corpo do tetraplégico a chance de
sair do lugar, precisa ser olhada como parte de seu corpo. A cadeira de rodas é
também seu corpo, assim como a maca ou a cama. E como estdo as cidades e 0s
ambientes para acolher em seus espacos 0S corpos-com-cadeiras ou 0S COrpos-
com-macas?

Talvez a referéncia do ciborgue a partir da série citada ajude a nos
reposicionarmos olhando a tecnologia como parte do nosso corpo. Como seriamos
sem o celular? E sem o computador? Nao seriamos 0s mesmos, pois nao sairiamos
do lugar com tanta facilidade. Estamos sempre com o celular junto ao corpo. E
comum ouvirmos: “Nesse celular estd a minha vida”; “Se eu o perder...”. Muito
tranquilamente podemos fazer uma analogia entre nossos celulares e as cadeiras de
rodas, ao lembrarmos que perdemos nossa possibilidade de mobilidade se nao
estivermos com eles. E se hoje temos tomadas por todos os lugares, que nos
antecipam que poderemos carregar nossos celulares a qualquer momento, quando
teremos caminhos acessiveis para cadeiras de rodas que nos antecipem que
teremos a chance de ir e vir em qualquer lugar?

Indo além do que a tecnologia torna possivel para nossos corpos, temos 0s
estudos da neurociéncia. Miguel Nicolelis (2011) nos acena com um porvir em que 0

cérebro conseguira agir sobre o Universo, amplificando todas as nossas

# Conforme relatado na se¢&o “Corpos paralisados e paralisantes’.
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possibilidades corporais a partir do pensamento. Ele entende que hoje, paralisados
ou ndo do ponto de vista fisico, todos temos 0s corpos aprisionados, pois ainda nédo
logramos aproveitar aquilo que nosso cérebro tera condi¢des de fazer a medida que
as pesquisas nessa area avangarem.

Nicolelis afirma que hoje o0 que se apresenta como um cenério de fic¢do
cientifica, em um futuro ndo muito distante serd realidade: bracos robéticos movidos
s6 com a forgca do pensamento, dispositivos intracranianos que eliminam os efeitos
terriveis do mal de Parkinson e uma veste especial que torna possivel aos
paraplégicos voltar a caminhar. Nosso corpo, uma “cela orgénica constritiva e
limitada” (NICOLELIS, 2011, p. 26), sera libertado pelo nosso cérebro, e nosso
pensamento nos propiciara uma amplitude das habilidades motoras, perceptivas e
cognitivas. Isso sera possivel tanto para uma operacdo precisa de uma

nanoferramenta como para manobras complexas de um sofisticado rob6 industrial.

Nesse futuro, sentado na varanda de sua casa de praia, de
frente para seu oceano favorito, vocé um dia podera conversar com
uma multidao, fisicamente localizada em qualquer parte do planeta,
por meio de uma nova versdao da internet (a “brainet”’), sem a
necessidade de digitar ou pronunciar uma Unica palavra. Nenhuma
contracdo muscular envolvida. Somente através de seu pensamento.
(NICOLELIS, 2011, p. 25, grifo meu)

O pensamento de Nicolelis nos leva de volta a definicdo de “pessoa com
deficiéncia” segundo a Lei Brasileira de Inclusdo, na medida em que o conceito
destaca a interacdo da deficiéncia (lesdo no corpo) com as barreiras com as quais 0
sujeito se depara. Através dessa previsdo do pesquisador com base em seus
estudos, podemos antecipar que no futuro teremos uma mudanca significativa no
percentual de pessoas com deficiéncia na populacdo. Se hoje a soma é de quase
25%, quanto sera quando o pensamento puder fazer a supléncia de um movimento
ou de uma habilidade?

Com Nicolelis, podemos pensar, portanto, que o que hoje a tecnologia
possibilita, amanha alcancaremos com o “poder dos relampagos cerebrais”
(NICOLELIS, 2011, p. 25). Isso nos lanca a sonhar um tanto alto e a tracar uma nova
pergunta: se hoje a tecnologia necessaria a um tetraplégico de uma populagdo mais
pobre, para que possa estudar, trabalhar, deslocar-se em maca ou cadeira de rodas,
ainda é inacessivel ndo sO6 por questdes econdbmicas, mas pelos entraves que
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encontra no processo burocratico para seu acesso as politicas publicas, Nicolelis
nos acena com um futuro em que as condi¢Oes para lidar com a deficiéncia estardo
mais democratizadas?

Em uma das entrevistas, Fresta me diz que seu corpo é seu cérebro. Todos
os dias quando acorda olha para as maos, fecha novamente os olhos e pensa com
forca imaginando a possibilidade de, ao abri-los novamente, ver movimentos em
seus dedos. Ele acredita que isso acontecera um dia, mas sua esperanca esta,
como ja contamos, sustentada na confianca em um milagre de Deus. Se Nicolelis
esta certo em suas previsdes, Fresta provavelmente estara vivo para ver a “magia”
das pesquisas cientificas ampliando o potencial de seu corpo. Quem sabe possa
conseguir, inclusive, jogar futebol novamente e voltar a cena do tiro naquele
campinho com 0s amigos, reposicionando-se para escapar de tamanha violéncia,

como ja fantasiou tantas vezes. Sera mesmo?

6.2.6 Gambiarras corporais

Quando Vivinha teve alta do hospital, a psicdloga que a acompanhava me
contou que a encontrou fazendo seu ultimo lanche daquela internacdo, um iogurte
de beber que segurou e tomou sozinha (“Como assim, sozinha?”). Como seus dedos
ndo fazem pinga, nem a méao abre totalmente, segurou a garrafinha de iogurte entre
0s cantos das maos, nas bases dos dedos polegares, regido bem proxima ao pulso,
e assim levou-a até sua boca. Na impossibilidade de utilizar todos 0os movimentos
das maos, ela recolhe da experiéncia adquirida até entdo uma forma de tomar
liquido sem precisar que o outro fique segurando o recipiente. Nessa invencéo
Vivinha transforma seu corpo, dando nova funcdo a segmentos dele que antes de
ficar tetraplégica pareciam esquecidos, ja que conseguia, com suas maos, pegar seu
copo e tomar algum liquido. Mais tarde, quando estava em casa e ganhou um
celular, comecou a digitar noite e dia, porém ndo com a ponta do dedo, pois néao
conseguia estica-lo, mas com a junta do indicador. A junta do dedo se transformou
em solucdo para sua digitacdo, que ndo sairia pelos meios habituais, trazendo a
conquista de uma habilidade que a colocou em contato com as pessoas por

telefone, Whatsapp e nas redes sociais.
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Dorina, também perto de sua alta hospitalar, comecou a solicitar a quem
estava por perto que colocasse a garrafa de suco com canudo encaixada entre o
braco e o antebrago, de forma que ali ficasse acomodada e firme para que pudesse
ir tomando aos poucos. Iniciava, com isso, a procurar solugdes para a retomada de
algumas atividades.

Fresta comecou a usar a boca para pintar, encontrando para ela um novo
uso: como mao. Com a boca-méo foi desenvolvendo seu traco com bastante
firmeza, fazendo, inclusive com que nos perguntdssemos: teria ele a mesma firmeza
com a méo para pintar se assim pudesse? E igualmente a essa pergunta que somos
levados ao vermos os trabalhos dos Pintores com a boca e os pés,®® de uma
organizacao nao governamental de Sao Paulo.

Marco, também sem a possibilidade de fazer movimentos com os dedos,
conseguia segurar o celular com a parte externa das maos para levar ao ouvido,
dando a um pequeno segmento desses membros a funcdo que Ihes & propria —
pegar. Com essa parte das maos ele também podia acessar paginas na internet com
o celular.

Essas descobertas que os pacientes foram fazendo desnaturalizam o corpo
do seu uso corriqueiro, ja conformado em determinado padrédo de acdo no mundo,
abrindo-0 ao novo, antes nao imaginado.

O filésofo Giorgio Agamben, no famoso texto “Elogio da profanacao”(2007),
ajuda-nos a pensar nesse corpo que vai se modificando sustentado em novos
arranjos. Ele trabalha o argumento do texto a partir das relacdes que estabelece
entre profanar e brincar. Comeca esse escrito discorrendo sobre a relacdo entre
tornar sagrado e profanar. As coisas sagradas ou religiosas eram aquelas que
pertenciam aos deuses e, como tais, eram subtraidas ao livre uso e comércio dos
homens. Ao contrario disso, profanar significava restitui-las ao livre uso dos homens.

Uma das formas de fazer a passagem do sagrado ao profano € por meio do
jogo. Ele refere que as esferas do sagrado e do jogo estdo extremamente vinculadas
e gue a maioria dos jogos é derivada de antigas cerimdnias sacras ou de rituais.
Brincar de roda outrora era um rito matrimonial; jogar com bola reproduzia a luta dos
deuses pela posse do sol; o pido e o jogo de xadrez eram instrumentos de

adivinhagéo.

® Disponivel em: <http://www.apbp.com.br/associacao/>.
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Seguimos com Agamben: “Benveniste mostrou que o jogo n&o sé provém da
esfera do sagrado, mas também, de algum modo, representa a sua inversdo.”
(AGAMBEN, 2007, p. 67). A poténcia do ato sagrado reside em conjugar o mito que
conta a histéria com o rito que a coloca em cena. O jogo faz uma quebra nessa
unidade através de suas duas modalidades: o ludus, ou jogo de ac¢do, provoca o
desaparecimento do mito conservando o rito; o jacus, jogo de palavras, faz o
cancelamento do rito e mantém vivo o mito. Se o sagrado se define quando ha
unidade entre o mito e o rito, teremos jogo quando somente metade da operacao
sagrada € realizada, ou seja, 0 mito traduzido em palavras ou o rito em acdes.
Dessa forma, nao fica totalmente abolido o sagrado através do jogo, mas ele libera e
desvia a humanidade dessa esfera.

Com o jogo, portanto, os objetos sdo devolvidos ao uso dos homens, séo
profanados e subvertidos do sentido utilitarista que os havia sacralizado. Conforme
Moschen, Gurski e Vasques (2015) essa subversédo indica o sentido criativo e
libertador da profanacdo ao mesmo tempo em que carrega 0s rastros da
permanéncia do sagrado no profano e vice-versa. Na medida em que a travessia
entre o sagrado e o profano se mantém, nédo ha corte nem ruptura, mas uma torsao.
As autoras referem que no jogo do fort-da do netinho de Freud também se trata de
uma torsdo. Se a mae nao mais esta la, ao mesmo tempo também esta por meio de
sua representacdo no carretel. Ela tomara distancia na medida em que o menino
lance para longe o carretel. A partir desse jogo que opera uma separacao simbdlica
entre a mae e a crianga, podemos constatar que as separa¢cdes abrem caminho para
a criacdo. O brincar se configura como uma atividade profanatdria que tira o objeto
da sua funcéo utilitarista abrindo portas para o advento do novo (MOSCHEN;
GURSKI; VASQUES, 2015).

Se o brincar € o paradigma da profanacao criadora de novos sentidos, é bem
possivel que haja nele uma pista para o que estou buscando argumentar sobre a
invencdo de um novo corpo quando esse sofre um evento traumatico. As autoras
lembram uma fala de Andréa Guerra® em torno da criacdo de dispositivos-
gambiarras para o0 atravessamento de situacfes-limite, autorizando que se
brinque/profane o instituido em nome da producdo de um lugar para o

acontecimento do sujeito. Proponho importarmos essa proposi¢cao para pensarmos

* Ocorrida em agosto de 2009 na jornada “Psicandlise e intervengfes sociais”, promovida pela
Associacao Psicanalitica de Porto Alegre (APPOA), na cidade de Porto Alegre.
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nesse corpo do tetraplégico que passa por uma situacdo-limite e precisa encontrar
maneiras de realizar ou resgatar algumas atividades com certa autonomia.

Vamos a definigdo de gambiarra: “rampa de luzes na parte anterior e superior
dos palcos”; “servigo elétrico malfeito, especialmente com a finalidade de obter
energia elétrica de maneira ilegal”;** recurso popular, criativo, para resolver algum
problema. O que importa destacar aqui € a definicdo que aborda o caréater ilegal de
transmitir a energia por meios ndo instituidos, juntamente com a do recurso criativo.
Como transmitir energia, ou melhor, como produzir uma acdo com a mao se ela nao
€ mais a mesma mao de antes? Havera alguma maneira? Nao serd isso que
Vivinha, Dorina, Fresta e Marco estao produzindo, as gambiarras corporais? Se um
canto de mao (seja ele qual lado for) pode fazer o mesmo que a mao em
determinadas atividades, se a boca pode pegar um pincel para pintar, se a dobra do
braco pode servir de suporte para uma garrafa, isso significa que esses sujeitos
podem se surpreender fazendo gambiarras com o corpo para buscar superar seus
entraves (ao menos parte deles). Também € o mesmo que faz Jean-Do ao
transformar o olho em boca e ditar o seu livro no abre e fecha do olho-boca.

Voltemos a Agamben. Ele afirma que “a criagdo de um novo uso s6 é possivel
ao homem se ele desativar o velho uso, tornando-o inoperante” (AGAMBEN, 2007,
p. 67). Na medida em que ha um limite para o uso do corpo tal como era antes,
determinado pela leséo ali sofrida (e, nesse sentido, esta desativado e inoperante no
gue se refere aos velhos usos), 0 sujeito que continua impulsionado a viver e a
imprimir sua marca no mundo, seu estilo, por assim dizer, pode se fazer valer dos
dispositivos-gambiarras para encontrar formas de ativar algo daquilo que foi
desativado a partir de novas referéncias que vai descobrindo para seu corpo.

Assim, podemos pensar a gambiarra corporal como a profanag¢do do corpo ou
0 jogo/brincar com o corpo. Em uma das entrevistas que fiz com Vivinha em
Cricima, ela se referiu, de maneira prazerosa, as artimanhas que estava inventando
para exercitar seu corpo na cama, mové-lo minimamente que fosse, enquanto nao
comecava sua fisioterapia. Conseguia passar o braco pela grade da lateral da cama,
de forma que ele ficasse firmado junto a ela, e com essa espécie de gancho, ou de

gambiarra corporal, fazia for¢a para seu corpo levantar.

°* Dicionario  Michaelis online.  Disponivel em:  <http:/michaelis.uol.com.br/moderno-

portugues/busca/portugues-brasileiro/gambiarra/>.
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Agamben afirma mais adiante no texto que as formas desse uso, do novo
uso, sO poderdo ser inventadas de maneira coletiva, o que nos faz pensar que,
assim como o sagrado se exercita de forma compartilhada através dos rituais e que
somente tem seu suporte referenciado numa coletividade, também é da mesma
forma na profanacdo. Para que o ato de profanar, de criar um novo uso, tenha
efetividade, € preciso que seja afirmado por uma coletividade; em outras palavras,
gue seja reconhecido como legitimo. E aqui legitimo n&o significa um novo instituido,
porque néo se trata da imposicdo de que se mantenha o novo dispositivo como uma
nova ordem, mas sim de assegurar a essa invencado um lugar no social.

Quando Vivinha, Marco, Fresta e Dorina profanam seu corpo ou se afirmam
na criacdo de outras possibilidades para o corpo, encontram em minha escuta uma
afirmacdo, um reconhecimento do que estdo dizendo: “E esse meu corpo agora,
assim sou eu agora.” Talvez aqui resida a torsdo de que falam Moschen, Gurski e
Vasques (2015). O corpo de agora faz um giro em relacdo ao corpo de antes, ele se
referencia nele apesar de ndo poder retornar a ele.

Vale a pena lembrar aqui da peca icaro,” que esteve em cartaz na cidade de
Porto Alegre e que ja viajou por outras capitais do Brasil. Trata-se de um mondlogo
protagonizado por um ator com lesdo medular que conta e encena histérias de
pessoas tetraplégicas que foi conhecendo desde que teve seu acidente de trabalho
num picadeiro. Luciano Mallmann, em sua cadeira de rodas, faz um pequeno jogo
de corpo e de cadeira para construir cada personagem, além de se transformar com
o artificio da voz e da iluminacdo que incide sobre ele. E impressionante como, com
poucas modificacbes, ele encarna seis personagens com historias em torno da
noticia sobre o diagndstico de tetraplegia recebido, relacdes familiares, gestacéo,
suicidio, para citar algumas. A cada novo personagem, Luciano gira sua cadeira, faz
a sua torcdo de corpo, corpo que também € sua cadeira. E um novo corpo ali é
encenado, um novo sujeito ali acontece.

Agamben finaliza seu texto convocando-nos a arrancarmos de todos o0s
dispositivos a possibilidade de uso que eles capturaram. “A profanagdo do
improfanavel é a tarefa politica da geracdo que vem” (AGAMBEN, 2007, p. 71). Ele

faz um chamado a invenc¢do como trabalho politico, que podemos ler como uma

*” Informac6es sobre a peca podem ser lidas na matéria de Michele Rolim para o Jornal do Comércio,
disponivel em: <http://jcrs.uol.com.br/_conteudo/2017/03/cadernos/viver/550660-luciano-mallmann-
estreia-icaro-com-direcao-de-liane-venturella.html>.
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provocacdo para agirmos na busca de saber-fazer-com-o-impossivel. Freud
(1937/1975a) ja nos alertava para pensarmos que educar, governar e psicanalisar
ndo so sédo tarefas dificeis, mas séo oficios impossiveis. O que ele queria dizer com
isso? Que h& sempre algo que nos escapa nessas atividades, que ndo é possivel
agarra-las em sua totalidade, “de antemao se pode estar seguro de chegar a
resultados insatisfatorios” (FREUD, 1937/1975a, p. 282). Freud, no entanto, néo
produz essa elaboracdo para que nos demitamos dessas tarefas. Antes disso, ele
nos convoca para que as enfrentemos mesmo sabendo que estaremos beirando
sempre o0 impossivel. Mas é preciso dele se aproximar se certificando de ter
realizado os pré-requisitos basicos para a assunc¢do dessas responsabilidades. Para
ser psicanalista, diz Freud, é preciso atravessar uma analise, ocupar o lugar de
analisante.

Na medida em gque essa pesquisa toca nesses trés impossiveis — educar,
governar e psicanalisar —, buscarei profanar certa modalidade de lidar com as
politicas publicas que podera enlacar, em alguma medida, essas tarefas. Proporei
uma forma de fazer valer os direitos das pessoas com tetraplegia, mas de um modo
em que elas possam ser escutadas em sua singularidade e, se assim desejarem,
que possam provocar para si, sustentadas nessa escuta, um alargamento das

condicBes para o0 acontecimento de sua subjetividade com seu corpo atual.
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7 ULTIMAS PALAVRAS E UMA SUGESTAO PARA NORTEAR A INTERVENCAO

Neste capitulo, que finaliza minha escrita, delinearei uma proposta como
sugestdo para nortear a intervencgdo junto ao paciente tetraplégico, tendo em conta o
gue foi se revelando durante a pesquisa. Resgatarei questbes que foram se
apresentando no decorrer do trabalho e farei referéncia a novos elementos para
trazer meu argumento na direcdo de pensar em principios norteadores que a politica
publica poderia ter em conta ao se ocupar com uma normatizacdo para o trabalho
com as pessoas com tetraplegia.

O planejamento das politicas publicas é realizado com a preocupacdo de
dotar essas politicas de caracteristicas as mais gerais possiveis, visando a
abrangéncia de toda a diversidade da demanda social. No entanto, o pendor
generalizante da normatizacdo por vezes se mostra inoperante ou insuficiente para
dar conta das especificidades e diferencas entre os sujeitos. Nessa tensao que se
estabelece entre as esferas macro e micro por vezes € necessario construir ajustes
gue viabilizem a colocacédo em ato da politica publica (PINHEIRO, 2003).

Durante a pesquisa, varios significantes foram se destacando em funcao da
sua condicao de reaparecimento ou de repeticdo, como nos diria Freud. E em minha
escuta fui dando lugar e consequéncia ao que insistia, sustentada na premissa
freudiana de que aquilo que se repete na linguagem demanda um trabalho de
elaboracdo (FREUD, 1914/2010q). E aqui destacarei ndo somente 0 que decantou
da pesquisa com o0s pacientes, mas também de uma leitura dos filmes trazidos que,
além de me servirem como inspiracdo para propor este trabalho, indicaram
caminhos para pensar o tracado de uma proposta de intervencao.

Se eu fosse destacar o que se mostrou como mais premente, que insistiu
como ponto de resisténcia ao estabelecimento de um processo de vida, néo resta
duvida de que estaria ai a insuficiéncia das politicas publicas diante de um paciente
com a condicdo da tetraplegia.

No inicio da pesquisa, 0 eixo central se vertia sobre a escuta dos pacientes
tetraplégicos, por considerar que estavam profundamente abalados com a
reviravolta sofrida em suas vidas. Porém, essa escuta me conduziu a afinar os
ouvidos para acolher aquilo que se imantava em torno dos pacientes, ja que eu
estava dentro do hospital e das suas casas e que muitas de suas demandas sO
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poderiam ter consequéncias na medida em que essas pessoas conquistassem a
acessibilidade a saude, a educacéo, ao transporte e a rua, para citar algumas das
politicas sociais asseguradas na Lei Brasileira de Inclusao.

E importante aqui lembrar que esses pacientes estavam em hospital pablico e
tinham situacéo econdmica em nivel de pobreza. Agregado a isso, o encontro com o
traumatico para eles e para as familias, a falta de informacéo sobre seus direitos, a
baixa escolaridade e, por vezes, a passividade diante daquilo que ndo se concretiza,
gue acaba por se naturalizar, muitas vezes, como Unica saida. Como disse certa vez
a Dra. Linamara Battistella, Secretéria dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia do
Estado de Sao Paulo: “De tanto encontrar portas fechadas, o sujeito desiste de
encontrar portas abertas.” A esperanga de encontrar respostas para as inumeras
guestdes que a condicdo da tetraplegia apresenta vai perdendo forca diante dos
obstaculos encontrados nos (des)caminhos das politicas publicas e dando lugar,
muitas vezes, a rendncia.

Faco um paréntesis para lembrar outras iniciativas que se constituem pela
forca do desejo de algumas pessoas para acolher as demandas que ndo encontram
resposta ou somente as encontram insuficientemente nas politicas publicas. Uma
delas, que conheci durante essa pesquisa é a Associacdo dos Lesados Medulares
do Rio Grande do Sul (LEME).*® Com sede em Novo Hamburgo, é uma associacdo
civil filantropica, sem fins lucrativos, de natureza assistencial para pessoas com
deficiéncia medular e fisica no estado do Rio Grande do Sul. Os fundadores, um
grupo de lesionados medulares incomodados por ndo encontrarem apoio,
informacdo e servicos necessarios a sua nova condicdo de vida, reuniram-se e
constituiram esse espac¢o que desde 2002 recebe pessoas de Novo Hamburgo e de
todo o estado para assisténcia social, reabilitacdo e integracdo na vida social e no
mercado de trabalho de forma gratuita.

Assim, aqueles que vivem numa situacdo de pobreza, se ndo puderem
acessar as politicas publicas (e politicas sociais ndo governamentais), terdo uma
dupla perda, a provocada pela lesdo e a de exclusdo do social, podendo acarretar,
no limite, uma morte antecipada. Os pacientes tetraplégicos que possuem condicdes
financeiras favoraveis e ndo precisam se utilizar exclusivamente das politicas sociais

conseguem encontrar modos de fazer supléncia as barreiras que a lesdo instalou em

% <http://leme.org.br/>.
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suas vidas e, por conta disso, vivem mais abrigados das intempéries que s&o
préprias dos seus quadros. Essas pessoas sdo menos atingidas pelo funcionamento
insuficiente das politicas publicas. Um breve exemplo, para citar ao menos um, € a
utilizacdo da cadeira de rodas. Enquanto um paciente que depende do SUS para
adquiri-la fica na espera por meses e até anos (dependendo do caso), restringindo
sua vida a ficar em casa, acamado e sem circulacdo social, o paciente que pode
compré-la terd, de inicio, a oportunidade de se experimentar deslocando-se em sua
residéncia e mesmo na rua.

Como ja mencionado, o episddio traumatico abre um tempo de luto a ser feito;
luto necessario ao resgate de uma posicao desejante. A um psicanalista ndo cabe
fazer um juizo de valor sobre o0 que seu paciente decide sobre seu destino. Cabe,
sim, acompanha-lo pelos caminhos que vai tracando para que consiga elaborar uma
narrativa a partir da qual possa se contar como um sujeito no lago ao outro/Outro.
Jean Dominique Bauby decidiu viver a escrita do livro; Ramon Sampedro quis morrer
e sustentou esse desejo em suas escritas. Os dois lutaram, um pela vida, o outro
pela morte. Porém, a morte de Sampedro dependia da operatividade das politicas
publicas. Seu processo de solicitacdo do direito a eutanasia andou de um lado para
outro durante 29 anos nos corredores da justica. E ndo foi por ter seu desejo
reconhecido nos autos que ele morreu. Precisou do auxilio de alguém de sua
proximidade e teve o cuidado de deixar registrado numa carta que a ideia foi
totalmente sua e que ninguém poderia ser responsabilizado por ter agido conforme
suas instrucdes. Assim, a paralisia do Outro, nesse caso da justi¢a, mortificou aquilo
gue tinha de mais legitimo nele: a defesa da sua liberdade.

Vimos nos capitulos anteriores que o desejo € sempre em segundo grau,
desejo de desejo. RamoOn conseguiu capturar o desejo de alguém pertencente aos
seus lacos de amizade para dar consequéncia a seu desejo de morte. E ele nos
captura também, co(move)-nos com seu ato. Assim como Jean-Do co(move) com a
escrita de seu livro, um livro sem rascunho, tal como € a vida, que ndo se pode
rascunhar.

Jean-Do, por sua vez, engata-se no desejo de sua fonoaudidloga, que, ao se
deparar com ele, revela que estava diante do trabalho mais importante da sua vida.
Ela criou um tipo de comunicacgéo para que pudesse ditar o livro e conversar com as

pessoas, que aprenderam a se comunicar com ele guiados por ela. Henriette, a
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fonoaudidloga, através de suas intervencdes, possibilitou a Jean-Do sustentar de
forma desejante a porcao de vida que lhe restava.

Retomemos outro filme abordado, Intocaveis, em que h& uma figura que
articula o entorno dando voz aquilo que pulsa em seu paciente: o auxiliar pessoal de
Philippe, que resgata o animo de vida que ele havia perdido pela morte de sua
esposa e pela perda da sensibilidade e do movimento do corpo ao ficar tetraplégico.
O assistente Abdul provoca a aproximacgéo de Philippe com a mulher com quem este
mantinha uma correspondéncia platbnica, agenciando um encontro entre eles.
Também o leva para viver experiéncias divertidas na rua, assim como o desconcerta
naquilo que facilmente o senso comum se penaliza diante de um tetraplégico,
provocando seu deslocamento da posicado de “doente”.

Essas figuras, Henriette e Abdul, a fonoaudidloga e o assistente pessoal,
indicam algo muito semelhante, quando observamos de um angulo especifico, ao
gue fui recolhendo na escuta dos pacientes da pesquisa. Eles funcionaram como
uma espécie de agenciadores dos desejos de seus pacientes. Nas suas
“intervengdes” havia a peculiaridade de darem suporte ao que 0s pacientes
manifestavam como movimento de seu desejo. Por outro lado, ao se dirigirem a
essas pessoas como sujeitos, indicavam-lhes a possibilidade de enunciar algo
préprio que transcendesse sua condicdo paralisada. Talvez possamos dizer que
suas intervencoes funcionaram de forma semelhante aquelas propostas por Freud
no texto “Construcées em analise”, na medida em que ali Freud nos aponta que ao
psicanalista cabe a funcdo de construir e reconstruir, a partir dos significantes
levantados pelo seu paciente, uma combinacdo de elementos da sua histéria que lhe
possibilite seguir se contando.

Acredito que aqui haja um primeiro ponto fulcral que podemos recolher desta
pesquisa, uma aposta desde sua nascente que se confirmou com todo o seu vigor: a
importancia de haver uma escuta para o paciente atingido pela tetraplegia desde o
momento em que a internacdo pelo evento traumatico acontece. E isso
independentemente do paciente estar em condi¢fes, inclusive fisicas (sem poder
falar, por exemplo), de formular uma demanda. E importante contar com alguém que
possa estar ali, a beira do leito, disponivel a transferéncia, para que, com sua

presenca, abra-se a possibilidade de se articular uma demanda.
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Lembremos que se trata de um paciente em situacdo de vulnerabilidade, de
fragilidade, enfrentando um corte abrupto no curso de sua vida e, por isso, em
situacdo de risco psiquico. Mesmo que o paciente queira ficar em siléncio, como &
comum acontecer em um tempo de luto, saber que ha alguém que deseja |Ihe
escutar pode alavancar o inicio de um lago transferencial. A frequéncia dessa escuta
pode ser pensada a cada caso. Diaria ou semanal, o que pode defini-la € o encontro
singular que acontece entre aquele que escuta e o paciente. E possivel, inclusive,
gue ela ndo vingue, e que se torne necessario pensar em alternativas para o
acompanhamento do caso.

Também vale lembrar que aquele que se coloca na posicdo de escutar pode
estar sozinho somente no momento da sessdo com seu paciente. Pela forca do
traumatico em questao nesses casos, a experiéncia que vivi mostrou a necessidade
de falar sobre eles (ndo somente da minha parte, mas dos psicologos e psicanalistas
gue com eles se ocupavam no hospital), e isso por dois motivos: para a atenuagao
de um excesso de tensdo provocada pelo acompanhamento da dor fisica ou
psiquica do paciente; e para trabalharmos em ndés o que pudesse estar fazendo
resisténcia a essa escuta. Nossas conversas muitas vezes nos possibilitaram
mudarmos de posicdo na conducdo da escuta dos casos. Freud ja alertava que ao
exercicio da psicanalise é necessario um tripé (1919/2010b): a supervisdo do caso
junto a um profissional mais experiente (e aqui acrescento a reunido entre pares
para tratar do caso), a pesquisa/estudo dos constructos tedricos e a analise pessoal.

Outro aspecto para pensar principios que possam nortear a intervencao € que
o “escuta-dor” do caso nao precisaria, necessariamente, ser 0 mesmo apos a
hospitalizacdo. Mas € importante que a escuta siga 0s passos do paciente. Poderia
haver, assim, um desdobramento da transferéncia para alguém que ja estivesse
presente no discurso daquele que se ocupa com a escuta durante a internacgao.
Essa presenca, portanto, de outro que se encarregara de um tempo pos-internacao
junto ao paciente, poderia ja estar ocorrendo ou, de um modo virtual, ser lancada
como proposta no dizer do primeiro escuta-dor. Por que entendemos que essa
escuta demandaria uma continuidade apds a alta?

Esse é o segundo ponto para o qual a pesquisa nos conduz. Diferentemente
do primeiro, ele somente ganhou robustez diante de nosso encontro com a

morosidade dos encaminhamentos na reabilitagdo, com a insuficiéncia das politicas
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publicas e, mais do que isso, com a falta de articulacdo entre essas politicas, que
comumente ndo permite que o usuario chegue aos recursos de que necessitaria,
mesmo quando esses recursos existem. Tanto € assim que na escrita inicial da
pesquisa, ainda no anteprojeto, minha proposta de intervencdo estava circunscrita a
um tempo curto e bem-delimitado de trés meses para a escuta do paciente em sua
casa, supondo que seria tempo suficiente para chegar a reabilitagcdo na rede publica
de servicos.

O hospital em que acompanhamos 0s pacientes segue alguns protocolos de
atendimento. Quando o paciente tem alta, vai para casa e retorna ao hospital ap6s
um més para dar inicio a reabilitacdo. Caberia aqui levantar um questionamento
sobre essa divisdo tdo demarcada entre internacdo e reabilitacdo, tanto pelos
aspectos fisicos quanto subjetivos dos pacientes, porém ndo vou me deter nesse
aspecto; apenas lembro que existem outras experiéncias (Rede SARAH de Hospitais
de Reabilitacdo, por exemplo) que trabalham de forma integrada esses tempos do
tratamento com os pacientes.

Assim, retomando nossa experiéncia, a reabilitacdo comeca no hospital, com
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicélogo e meédico, dura algum tempo (até
trés meses, um tempo considerado agudo da recuperacao, de alta complexidade,
em que o paciente ainda pode necessitar de exames e alguma intervencdo mais
especifica) e depois o paciente fica a espera de ser chamado pelo Centro de
Reabilitacdo de sua regido, de média complexidade, o que pode durar meses (e até
anos, conforme vimos, porque a rede de reabilitacdo tem um alto contingente de
arrolados). As vezes a reabilitacdo do hospital ainda mantém o paciente em
atendimento por mais um periodo (ele pode ter alguma intercorréncia e necessitar de
nova internacao, e isso altera a contagem do tempo), mas é importante ressaltar que
nesse interim também ocorrem inumeros problemas com o transporte de sua casa
até o hospital e vice-versa (que fica a cargo das secretarias municipais), ja que é
muito comum que 0s agendamentos ndo sejam respeitados, deixando os pacientes
esperando, 0 que acarreta, frequentemente, a desisténcia por parte do paciente
nesse momento em que é fundamental ndo ficar desassistido (assim se passou no
caso de Marco, residente de Cachoeirinha). Dessa forma, constitui-se um gap entre
os atendimentos de alta complexidade e os de média complexidade. Apenas para 0s

moradores de Porto Alegre ha uma alternativa: o Programa de Atendimento
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Domiciliar (PAD). E ainda assim, como vimos no caso de Sera, mostrou-se fragil
para dar conta da complexidade de seu quadro.

Ent&o, retornemos a pergunta sobre a escuta apos a alta. E para avangar um
pouco nela é preciso trazer uma das situacdes mais radicais desta pesquisa, que
colocou um acento na sua preméncia. Se Fresta ndo estivesse tendo uma escuta
poés-alta do hospital, chegaria ao Centro de Reabilitacdo? Estaria estudando e
pintando? SO para lembrar, ele foi para casa com assisténcia de home care, como
se assim estivessem resolvidas todas as suas demandas. Com o argumento de que
um paciente nessa condicdo ndo sobrevive por muito tempo, tinha uma morte
anunciada. Mas em seu corpo pulsa algo muito mais forte do que somente ser
higienizado, vestido, alimentado, movimentado. Hoje, quando nédo esta pintando ou
desenvolvendo alguma atividade escolar, em periodo de férias, desenha em seu
pensamento e na associacao livre o proximo trabalho que ira realizar. Dar lugar a
isso, em uma escuta, pode fazer toda a diferenca na direcéo da cura.*

Faremos agora um pequeno desvio para puxar um fio e retomarmos nossa
busca de construir um norte para a intervencdo. Os tratamentos de bebés com
transtornos de desenvolvimento e deficiéncias ancorados em um viés psicanalitico
tém por indicacdo que a intervencao seja desenvolvida por um profissional que
chamamos de “terapeuta Unico’. O que vem a ser? E aquele que toma em
atendimento o bebé e seus pais e sustenta a transferéncia de forma a incidir na
construcdo ou reconstrucdo do laco familiar que, no mais das vezes, rompe-se em
funcdo de que o pequeno que chegou a essa familia ndo corresponde aquele
“perfeito” que era esperado. Assim, o terapeuta unico intervém no desenvolvimento
do bebé a partir da colocacédo ou recolocacdo em cena das funcbes parentais. Mas
como assim, “Unico”, se sabemos que ha tanta complexidade em jogo no resgate
dessas funcdes e na operacao sobre o desenvolvimento do bebé? Como ele dara
conta de tudo?

Esse terapeuta pertence a uma equipe interdisciplinar que tem como eixo
central da intervencdo a constituicdo psiquica do bebé. E em torno desse tema que
€ tecida a direcdo da cura. Diante das demandas que vao se apresentando no caso
em atendimento, o terapeuta Unico conta com a possibilidade de solicitar uma

interconsulta (uma intervengéao pontual de outro profissional da equipe) ou mesmo

** Direcéio da cura tal como é apontada por Jerusalinsky (1999).
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de trabalhar com seus pares em reunido de equipe a partir dos questionamentos que
advém da escuta do caso. Poderiamos chamé-lo, talvez, de “terapeuta de
referéncia”, pois é para ele que séo dirigidas todas as demandas num tempo
especifico da vida do bebé e de sua familia. Ele as acolhe em transferéncia e busca
o melhor caminho para aquilo que foi escutado. Penso que aqui existe algo em
comum com 0 que pode nortear a intervencao que quero propor e que se decanta
dos percursos que trilhei na pesquisa.

Se Fresta esta tendo acesso as politicas de educacdo inclusiva, de saude e
de obras, isso se configurou a partir de uma escuta que buscou dar consequéncia a
sua demanda de estudar, de ter equipamentos de tecnologia assistiva adequados ao
seu corpo, de expandir seus lagcos afetivos e de transitar pela rua com seguranca.
Mais do que isso, as demandas de Fresta s6 se constituiram a partir do que foi
enunciado como possibilidade na transferéncia, sustentado nas politicas publicas
ofertadas a populacdo e regulamentadas pela legislacdo. Fresta e a familia néo
tinham conhecimento de que ele poderia contar com uma professora no hospital ou
em casa para retomar a escolaridade interrompida. Também nao sabiam que tinha
direito a receber tecnologias assistivas como notebook para seus estudos ou a
cadeira de rodas, entre outras. Sao informacdes que ndo chegam a populacdo em
situacdo de pobreza pela dificuldade de acessa-las, por estar historicamente
apartada da condicdo de sujeito de direitos, e tudo isso mergulhado num caldo da
vivéncia do traumatico diante de um quadro de tetraplegia. Aqui é preciso recordar
gue todas as vezes em que o pai de Fresta foi ao posto de saude buscando o que
guer que fosse de informacédo ou atendimento basico para o filho (como uma coleta
de sangue, por exemplo), voltou para casa sem ter clareza do que fazer, de como
seguir a procura de melhorias para a condicdo de Fresta. Pensavamos juntos em
alternativas para abrir caminhos para seu acesso a saude, educacdo, obras,
transporte.

Freud ja nos ensinava, em “A interpretacdo dos sonhos”, que o trabalho do
sonho opera com os restos diurnos, editando-os de forma a permitir que o sonhador
enuncie algo de si. No limite, poderiamos pensar que sem tais restos — se é que isso
seria possivel — ndo haveria a possibilidade de sonhar. Quando nédo temos
elementos sobre os quais nosso “editor” possa trabalhar, um sonho nao se formula.

Isso pode muito bem nos apontar a importancia de ser enunciado, na transferéncia,
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0 que existe em termos de politicas publicas a ser disponibilizado para o paciente
com tetraplegia, porque, ao ter conhecimento de com o que pode contar de recursos
para sua vida, esse sujeito pode sonhar, construir um horizonte para aquilo que até
entéo é vislumbrado como terreno deserto.

A pessoa que esta na condicdo de tetraplegia vive com toda a radicalidade a
falta de mobilidade e, para ter acessibilidade ao que as politicas publicas
disponibilizam, é preciso percorrer a rede. Como fazer isso sem se movimentar ou
com grandes dificuldades nos deslocamentos, considerando que além de suportar a
demora em ter sua cadeira de rodas, a moradia ou a rua no entorno de casa (refiro-
me especialmente aqueles em situacdo de pobreza) geralmente ndo favorece sua
movimentagdo? E ainda, nos casos mais graves como o de Fresta, Sera e Dorina,
gue nao conseguem/conseguiam pegar o telefone para realizar os contatos
necessarios para a incluséo na rede, a condigdo de imobilidade se exacerba.

Cada paciente reconstréi a rede com seu caso. A rede é um virtual que, em
poténcia, pode vir a se realizar a partir da singularidade de demandas que um sujeito
atualize. Isso, em se tratando de tetraplegia, depende, radicalmente, de que alguém
se coloque a tecer a rede. Os pacientes tetraplégicos, pelo seu quadro de
imobilidade, ndo dispdem, na maioria dos casos, de autonomia para realizar todos
0S contatos e procedimentos necessarios para que a rede se articule. Tampouco as
familias estdo em condi¢cdes, em grande medida, de caminharem sozinhas na
direcdo de organizarem os caminhos de acesso as politicas publicas. Nesses casos
de tetraplegia, em que as demandas sdo multiplas, como se costuram as acdes de
diferentes secretarias municipais e estaduais para cada caso? Quem fara a ponte
entre elas e entre o paciente e elas?

Nossa experiéncia nos indica que se faz necessaria a presenca de um
elemento, um técnico de referéncia, que trabalhe pela unarizacdo do esfacelamento
do corpo de atendimento quando estamos tratando dos casos de tetraplegia. Esse
elemento podera agenciar a construcdo do caso funcionando como um ponto de
estofo.

O que vem a ser “ponto de estofo”, também chamado de “ponto de capitoné”?
E um botdo que encontramos em algumas poltronas que tem por funcéo a juncéo do
tecido em determinado ponto. Ao olharmos para esse tipo de estofamento podemos

enxergar uma espécie de rede, uma trama unida em varios pontos. Lacan
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(1966/1998b) utilizou o ponto de estofo como uma metafora para designar uma
operacao pela qual o significante detém o deslizamento da significacdo na cadeia
discursiva. Assim, o ponto de estofo seria, naquilo de que estou tratando, o ponto de
articulacao entre o discurso do paciente com tetraplegia e as politicas publicas que
podem estar envolvidas em cada caso operado por um técnico de referéncia.

Mas € importante trazer novamente um aspecto que se destacou dessa
pesquisa. Ao chegar ao hospital, fui recebida com um apontamento em torno de meu
desejo de escutar os pacientes com tetraplegia. A profissional, uma psicanalista e
coordenadora da equipe de psicologia a época, trouxe a baila um tema que imprime
uma marca ao ser levado em conta na escuta de pacientes com tamanha gravidade:
0 desejo do clinico. Sem essa premissa torna-se mais dificil, talvez impossivel,
atravessar com 0 paciente o traumatico e trabalhar a rede descosturada e
desencontrada da politica publica.

Durante a pesquisa, em contato com psicologos e psicanalistas, ndo foram
raras as vezes em que escutei uma afetacdo com esse tipo de condi¢do de vida, que
fazia com que esses profissionais dissessem nédo se sentirem em condi¢cbes de
atender tetraplégicos ou mesmo nao terem desejo. E sabemos que o desejo do
clinico é o motor da escuta na psicanalise. E importante levar em consideracdo que
€ um fator que pode viabilizar ou inviabilizar o trabalho com os pacientes que
escutamos.

Encaminhando-me ja para a finalizacdo deste trabalho, quero elencar os
pontos aqui tracados ao modo de principios norteadores da intervencao. Vou utilizar
um termo mencionado por Fernandez (1994), as “contrarreceitas”, com o intuito nédo
de obstaculizar o pensamento criando respostas prontas para esse tema que nos
convoca a seguir pensando, mas de dar consequéncia a experiéncia vivida e ao que
consideramos hoje uma forma possivel de operar com 0s casos de tetraplegia de
maneira que tenham a sua disponibilidade as politicas publicas que Ihe permitam
aceder a sonhar, independentemente de que sonhos possam incitar.

Seguem as contrarreceitas:

1. Considerar que estamos diante de um paciente com sérias restricbes de
mobilidade, que ndo tem autonomia para fazer os movimentos necessarios

para o acesso ao que as politicas publicas disponibilizam.
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2. Ter em conta que a familia do paciente, assim como ele, ndo conhecem o
rol de possibilidades de que podem dispor, amparados pelas politicas
publicas, e nem mesmo tém a facilidade para acessa-las (especialmente

aqueles em situacao de pobreza).

3. Pensar que esse paciente teve um corte abrupto em sua vida que o coloca
em face do trauméatico e que isso, por si sO, pode determinar uma paralisia
para além daquela que é sofrida no corpo, a que faz suspender
temporariamente a vida diante de uma perda de tamanha gravidade,

colocando em cena o luto necessario para “cicatrizar” a ferida aberta.

4. Considerar que o clinico que poderia escutar esse paciente precisa ter a
disponibilidade desejante para fazé-lo — ndo se trata de cumprir uma
tarefa. Se assim nédo for, muito provavelmente, ndo encontrara as vias
para sustentar a travessia do luto em questdo, bem como para abrir 0s

caminhos para que o exercicio do desejo por parte do sujeito se efetive.

5. Lembrar que esse clinico, que também chamamos de “técnico de
referéncia”, poderia operar tomando como norte a constru¢do do caso, de
modo que essa construcao funcionasse na direcdo de constituir um ponto
de amarragem (de estofo) a partir das demandas que se colocam em
termos de saude, assisténcia, educacdo, obras e transporte em cada

situacao.

6. Considerar que o técnico de referéncia podera encontrar dificuldades de
conduzir sua escuta e cair numa posi¢cado imaginaria de fascinio ou de
horror, tdo comum em casos onde a proximidade com o traumatico se
avizinha. E que uma das formas de manter a escuta aberta € compartilha-
la com seus pares. Isso pode acontecer em uma interconsulta, supervisao

ou reunido de equipe.

Assim, parece-me que duas questdes andaram como uma fita de Moebius na

caminhada da pesquisa. Uma que diz respeito a pensar sobre o corpo do
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tetraplégico, escutando-o na sua singularidade, para dai formular um pensamento
gue ganhe forca de transmisséo, e a outra sobre as condi¢bes de acolhimento da
tetraplegia no laco social, especialmente no que tange ao corpo das politicas
publicas com que contamos hoje no Rio Grande do Sul. N&o h&d como pensa-las em
separado quando tratamos da vida de pessoas com tetraplegia em situacado de
pobreza. Com certeza muitas das questdes sobre o corpo aqui trabalhadas também
sdo experimentadas por aqueles que tém um aparato financeiro mais avantajado (e
esta pesquisa também contemplou isso, porém em menor grau, quando falamos
sobre Cid Torquato). No entanto, a radicalidade com que se vive o desamparo e as
dificuldades acarretadas por se ter um corpo tetraplégico sao de outro teor quando a
iISSO se soma a caréncia das necessidades basicas.

Para concluir, € preciso reafirmar que este trabalho n&do termina aqui. Ele foi
um comeco, uma aproximac¢ao mais demorada com aqueles que vivem na condi¢cao
de tetraplégicos. Foi também o inicio de uma travessia junto as politicas publicas
para esses pacientes. Diante daquilo que encontrei fui convocada a uma
responsabilidade, a de continuar dirigindo minha escuta a esse tema. De que forma?
Trabalhando a partir dos principios norteadores da intervencdo aqui delineados,
dedicando-me a acdes de formacdo em que a palavra possa fazer falar sobre o
encontro de cada um com o paciente/aluno/cidaddo tetraplégico na perspectiva de
acionar possibilidades para um viver junto;* e, por dltimo e, quem sabe, o mais
dificil, buscar, através da ferramenta do cinema, colocar em cena o que encontrei
nesta pesquisa, na tentativa de provocar o pensamento e a sensibilidade dos
espectadores para uma realidade que fica tdo distanciada de nossos olhos.

Fresta nos acena com a seguinte frase: “Vamos continuar sonhando.” E eu
acrescento que vamos continuar trabalhando. Como bem nos diz Mia Couto (2016,
p. 17): “Todos elogiam o sonho, que € o compensar da vida. Mas é o contrario,

Doutor. A gente precisa do viver para descansar dos sonhos.”

% Referéncia ao livro de Roland Barthes, Como viver junto (2003).
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ANEXO A — Substituicdo de preensao elastica

Fonte: <http://assistiva.mct.gov.br/catalogo/substituicao-de-preensao-elastica>.
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ANEXO B - Colher adaptada

Fonte: <http://assistiva.mct.gov.br/cat/busca/0/colher%2Badaptada>.
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ANEXO C - Guincho de transferéncia

T -

-—‘.O

Fonte: <http://assistiva.mct.gov.br/cat/busca/4/pag/2>.
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ANEXO D - Sistema para a mobilidade na residéncia (1)

Fonte: <http://www.apparelyzed.com/forums/topic/36094-patient-lift-system/>.
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ANEXO E - Sistema para a mobilidade na residéncia (I1)

Fonte: <http://www.apparelyzed.com/forums/topic/36094-patient-lift-system/>.
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ANEXO F — Prancha ortostéatica

Fonte: <http://www.carci.com.br/produto/index/detalhes/mesas-pterapia-mesa-ortostatica-motorizada-
%28adulto%29-- 369.html>.
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ANEXO G — Ubermensch (Jake e Dinos Chapman, 1995)
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Fonte: https://www.nextnature.net/2010/03/steven-hawkins-ubermensch/

ANEXO H — Documento encaminhado a 22 Coordenadoria Regional de Saude do
Rio Grande do Sul
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. Estado do Rio Grande do Sul
Secretaria ge Desenvolvimento Socia), Trabalho, Justica e Direitos Humanos
FUNDACAQ DE ARTICULAGAO E DESENVOLVIMENTO DE POLITICAS

PUBLICAS PARA PESSUAS COM DEFICIENCIA E ALTAS HABILIDADES NO .

AI0 GRANDE DO SUL
FADERS

Porto Alegre, 03 de julho do 2017.

A 2% Coordenadoria Regional de Satde do RS

Solicitames sua atengda para um breve relato que faremos a respeito do

deslocamento de ambulancia proporcignade @o paciente

» 26 anos, residents em Alvorada, na data de 22 de junho de 2017, em

torna tas 14 horas, com a finalidade de chegar a sua primeira consulta ao

mf ic:ie Reabilitagdo CEREPAL. em Porlo Alegre, agendada para as
min. !

b 2o ¢ um pacientc tetraplégico flesdo C2-C3) dependentc de
ventiagdo mecanica, desde dezembio dc 2013, por consequéncia dc um
ferimento provocado por arma de foge. O respirador ¢ a "pulmac” dessa
paciente. £ acionado pela clctricidade e conta com duas baterias, para o caso
de falta de energia, tendo durabilidade de quatro horas cada uma: A ambulancia
disponibilizada pele munigiplo ndo ‘possuiz iomada nem oxigénio, sendc
necessario a familia transportar as baterias do respirador, contando gue nessa
viagem o tempo nao excedesse a quantidade de carga das baterias. X

Além disso, ocorreé que no dia da censufta compareceu a sua casa 0
motorista da ambuldncia e mais uma profissional, cuja especialidade o pai nan
sabe especificar se era cnfermeira ou atendente de ehfermagem, que nao
pareciam estar infonmados da complexidade do cuidedo necessaric ao
transporte seguro desse pacientc, apesar de todas as informagdes previamente
fornacidas pelo pai na Secretaria da Salde de Alvorada. Também, mesmo
presenciando a dificuldade de transferéncia desse paciente da cama para a
maca, nao s6 pelo risco de desconexdo do respirader. mas tambem pela
possibilidade de provocar uma lesao diante de um descuido com alguma parte
de seu corpo paralisado, a rondugio da ambuléncia na ida ao CEREPAL foi
numa velocldade tal pelas ruas esburacadas que colocou em rsco esse
paciente. S3o palavras dele: “a ambulancia fol pipocanda”..

Apcsar dessa axperidncia traumatica, -a primeira que leve de saida para a
rua que nao foi para ir até o hospital fazer algum -procedimento _tem
interesse por frequentar o Centro de Reabilitagao. mesmo gue numa frequéncia
menor que a habitual dos outros pacienles. Acredita que nesse terd acesso a
tralamentos que qualifiguem sua condigdp de vida, seja pela medicing,
fisioterapla, terapia ocupacional, psicologia. lecnologias assistivas. Além disso, 8
importante ressaftar que a incluséo social produz efeilus terapeutices a0
paciente com doficiéncia. Ser acolhide pela sociedade, de forma ampla B
especificamente pelos servicos ofertados, lendo respeitadas suas diferengas, ¢
humanizador para cada individuo.

: Cabe ainda ressaffar que - como ja citado, teve outras
experiéncias de deslocamento em situagies de emergéncia de casa para iIr ate o
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Hospital Cristo Redentor (com ambulancia contratada pelo servico de fiome care .
gque a familia conseguiu por via judicial) e foram todas salisfalorias e com
seguranga. 0 que nos fornece o indicativo de que 8 possivel para ele circular
Pela rua, nao precisando ficar confinado & casa por causa de suas condigdes
isicas. Esta garantido, pels Lel Brasileira de Inclusap da Pesspa com
Deficiéncia, LB, n® 13.146, de 06 de julho de 2015 0 acesso ao transporte
adequado, artige 46, ¢ A reabilitaggo, artigos 15 e 16.

Ao testemunharmos tal acontecimento, vimos salicitar providéncias para
viabilizar a acessibilidade e a inclusao do paciente
a um Centro de Acabilitagdo de nossa rede de salde. Assinam csse dacumenta
Simone Regina Sandr, Coordenadora do CADEP/FADERS, Patricia Rosa
Balestrin, servidora plblica da FADERS lotada no CADEP e doutoranda em
Psicologia Social e Institucional da UFRGS e ~ pai do paciente.

Atenciosamente,
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ANEXO | — Documento encaminhado a Secretaria de Obras e Viagéo de Alvorada
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faders

Acessibilidade ¢ Inclusdo
s e w14 7 3 Detgnaceinenmo b
Pt Flnios 26 *xsse com Deidnce e
Pezciz oo AksHai M o RS

Porto Alegre, 01 de agosto de 2017.
Senhar Secretaric de Obras e Viagao Vialdemir Martins

Solicita sua atencao para uma situagae qUe Ocoire oM Seu Municipio, com a qua
estou trabalhando em minha pesquisa de Doutorado em Psicologia Social e Institucional
na UFHGS e como psictloga da FADERS Acessibilidade e Incluséo, Fundagdo que se
ocupa com o desenvolvimento e a articulagdo de politicas publicas para as pessoas com
deficténeia & com altas habilidades na Estado do Rio Grande do Sul.

Realizo minha pesquisa com pacientes que ficaram tetraplégicos por consequéncia
de um evento traumatico ocorrido em suas vidas. A telreplegia ¢ uma leséo na medula
espinhal que atinge a sensibilidade e os movimentos dos membros superiores e inferiores
acarretando 0 uso de cadeira de rodas ou maca para a mobilidade. As pessoas quo
acompanho desde junhc de 2015 tem lesdes de diferentes graus de gravidade.

Em Alvorada resice um deles. | 26 anos, lesionado por
um projétil de arma de fogo disparada por um vizinho alcoolizado e entorpecido numa
laide de jogo de futebol que o javen desfrutava com seus amigos. Esse acontecimento
mudou sua vida de uma forma radical sem nenhuma possibilidade de retorno a sua
condigao anterior. vive acamado em tempo integral, € dependente de ventilagao
mecanica, o que dificulta seus deslocamentos devido ao cuidado necossario para que o
respirador nao se descanecte acarretando risco de morte. Ele reside na

2st4 retumando seus estudos por meio de ensino domiciliar propiciado
pela Secretaria de Educaclo de nosso Estado. E, nas (ltimas semanas, esteve num
Centrg e Reabilitacha em Porto Alegre, CEREPAL, com o propésito de ter uma cadelra
de rodas adequada, uma bota para uma boa acomodagdo de seus pés e realizar
reabilitacaa com atividades de fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia, etc.

Acontece que as condigbes de acessibilidade da rua em que resids sao de péssima-

qualidade (fotos em anexo), inviabilizande ou dificultando gravemsnte seus
deslocamentos. ia teve que ir inimeras vezes para o Hospital de Alvorada e para
o Cristo Redentor, em Purto Alegre, algumas em situacio de emergéncia. Em t0das essas
situacoes existe a possibilidade de se desligar do respirador devido as condicoes da rua,
que provaca a trepidacio dos veiculos mesmo a uma velocidade muite baixa.
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Sem contar que em dias de chuva, especialmente, torna-se impossivel ¢ acesso a
sua rua. interrompende a continuidade de seus estudos com a professora e a sequéncia
do atendlmento psicoldgicn que presto a ele e a sua familia alravés da FADERS,

A Lei Brasilzira de incluséio da Pessoa com Deficigngia, n® 13.146, do 6 de julho de
2015 traz em seu artigo 2° a seguinte definiglo: "Pessoas com deficiéncia s&o aquelas
gue tém impedimentas e longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
08 quais, em intaragde vom diversas barreiras, podem obstruir sua participagio plena s
efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.”

Destaco nesse artige a referéncia &s barreiras. Nesse caso, 4s barrgiras
urbanisticas, que estéo dificultando e até mesmo impedinde sua seguranga e liberdade
nos deslocamentos &, consequentsmente, limitando sua possibllidade de participacio
social Além disso, colccando sua vida e salde em nsco, j§ que depende dessa
mobilidade no entorno para acessar 0s hospitais e centro de reabilitagao.

Alem disso, no capitulo X, do direito ap lransporte € & mobilidade, artigo 46 e no
titule 1ll, da acessibilidade, arligos S8 e 54 estdo garantidas as condigdes no sistema
viario para que a pessoz com deficiéncia tenha AceSS0 408 recursos que promovam sua
inclusac na sociedade.

Cabe ainda ressaitar, mesmo que desnecessério, gue a comunidade que vive na
rua o & No ssu entorno também serd heneficlada com uma agéo
incisiva. No relato do gai, Senhor que tambom assina esse documento, j&
quebrou ou danificou elguns carros com que transitou nessa via em seus deslocamentos
para realizar seu trabalho de mecanico de automaveis.

Dessa foma, solicito sua verificagdo do local e providéncias no sentido de propiciar
ao a oportunidade de sair de casa e se deslocar de forma segura pelo entorno da
sua residéncia. A vida cesse morador de Alvorada depende da intersetorialidade das
politicas plblicas e, pein cuidado necessdrio devido a alta complexidade, demanda a
invengio de recursos € eparatos especificos para assequra-la de maneira qualificada.

Atenciosaments,

4 f é).'f; i :'A_.-v( F o ,.’-_'-)42.5? S Wav,
Palricia Rosa Balestrin
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