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“Existem momentos na vida onde a questdo de
saber se se pode pensar diferentemente do que
se pensa, e perceber diferentemente do que se
V€, é indispensavel para continuar a olhar ou
refletir. (...) mas o que é filosofar hoje em dia -
guero dizer, a atividade filoséfica - sendo o
trabalho critico do pensamento sobre o
pensamento? Se ndo consistir em tentar saber
de que maneira e até onde seria possivel pensar
diferentemente em vez de legitimar o que ja se
sabe? (...) O ‘ensai0’ - que € necessario
entender como experiéncia modificadora de si
no jogo da verdade, e ndo como apropriacao
simplificadora de outrem para fins de
comunicacgdo - é o corpo vivo da filosofia, se,
pelo menos, ela for ainda hoje o que era
outrora, ou seja, uma ‘ascese’, um exercicio de
si, no pensamento.”

Michel Foucault (1984)



RESUMO

Essa investigacdo objetiva a analise do Pénfigartr mla problematizacdo das relacdes de
poder/verdade e subjetivacdo que produzem modakdde experiéncia que o sujeito faz de
si. A pesquisa foi feita com referenciais geneaddgide Michel Foucault e do conceito de
pistas/linhas cartograficas de Gilles Deleuze. &lestdida, uma analise das relacbes de
poder/verdade foram constituidas ontologicamentemrhospital de referéncia nacional para
a assisténcia aos sujeitos com pénfigo, na perspai® uma estética da existéncia social e
hospitalar, a partir da delimitacdo de pistas ggétiicas em duas linhas: de problematizar o
pénfigo como doenca-crénica performada por um dischiomédico e discutir as politicas de
salde e sua repercussao nas praticas de cuidadejauetira-se o pénfigo de uma condicao
de adoecimento do individuo e passa-se a situdto uen campo sociocultural de
materialidades multiplas. O problema de pesquisgesia experiéncia do autor, na funcao de
enfermeiro de um hospital de referéncia em atendimnee Pénfigo ou Fogo Selvagem
(popularmente conhecido). O pénfigo é conhecidospouma doenca de pele vésico-bolhosa
de carater crénica autoimune, cujo tratamento afgtaficativamente varios aspectos da vida
do paciente. E € exatamente no campo das relagigsificacdes que este estudo se detém a
refletir, pois as experiéncias no pénfigo se ctmsth em uma politica, que produz discursos
gue se inscrevem sobre a vida, sobre o corpo e sgbele.

Palavras-chave:Pénfigo, Estética, Cuidado, Corpo



ABSTRACT

This research aims to analyze the Pemphigus, fhengtiestioning of power relations, truth,
and subjectivity of experience producing modalitiest the subject is himself. The research
was done with genealogical reference by Michel RBaiic and the concept of
lanes/cartographic lines of Gilles Deleuze. To #xtent, an analysis of power relations /truth
were recorded ontologically in a referral hospftal national assistance to individuals with
pemphigus in an aesthetic perspective of socigtexce and hospital, from the definition of
cartographic clues in two lines: the questioning poé-existing pemphigus-like chronic
disease by a biomedical discourse and discusshhealicies and their impact in care
practices. In other words, withdraw pemphigus asradition of iliness in the individual and
put it in a sociocultural multiple materiality fael The research problem arises from the
author's experience, the function of a nurse iefarral hospital care in Pemphigus or Wild
Fire (popularly known). Pemphigus is known to b&esiculobullous skin disease with a
chronic autoimmune bullous character, whose treattragnificantly affects several aspects
of the patient's life. And it is precisely in thielfl of relationships and meanings that this
study does not hesitate, because the experiengesmphigus are constituted in a political
discourse that produces enrolling about life, alteetbody, and about skin.

Keywords: Pemphigus, Aesthetics, Care, Body
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1. PRIMEIRAS ENUNCIACOES

[...]gostaria que um livro, nada fosse além daseBado que é feito. Gostaria que
esse objeto-acontecimento, quase imperceptived entros tantos, se recopiasse, se
desdobrasse, desaparecesse enfim sem que aquelemaagonteceu escrevé-lo
alguma vez reivindicar o direito de ser seu senth®rimpor o que queria dizer, ou
dizer o que livro deveria ser. Em suma, gostar@ wm livro ndo se atribuisse a si
mesmo este estatuto de texto ao qual a pedagogi@dtica saberdo reduzi-lo, mas
gue tivesse a desenvoltura de apresentar-se catarsl): simultaneamente batalha
e arma, estratégia e embate ("choc"), luta e trotéferida, conjunturas e vestigios,
encontro irregular e cena repetivel"(FOUCAULT, 19786 - Prefacio)

O que proponho nesta dissertacdo é lancar um déhapmpreensao existencial
do pénfigo para que possamos construir nossa fobljgde” sobre a possibilidade de praticas
de liberdade e de uma estética de si.

No processo de construcdo e desconstrucdo dedtartdi®io, autorizei-me,
porque essa me parece a atitude mais coerentereveasum texto inacabado, um texto que
jamais estara pronto. Desta forma, 0 ensaio qeegge € um rascunho inicial que aponta as
trilhas e pistas cartogréficas por onde andeijrassimo a certeza de um texto que apresenta
apenas uma visdo, uma perspectiva, sempre abesiaa problematizacoes.

Peco licenca ao leitor para aqui tentar, de certad, elucidar algumas questdes
referentes a proposta de estudo. Inicialmenteagasie situar esta pesquisa enquanto fruto
de uma construc&o que teve inicio no curso de ggagduem Enfermagem.

Considero que por alguns anos em minha formacateagea fui performado por
uma estética de producdo do conhecimento pautadameito biomédico, concentrando-me
em estratégias epidemioldgicas, bioestatisticagiertdmicas, constituindo-me neste modelo
de relagbes com o outro e comigo mesmo.

Agora, nesta Dissertacao, vejo a pesquisa comopassibilidade de (re)pensar
uma série de encaminhamentos que, como dito amene, vem-se arrastando desde a
graduacdo. De olhar mais uma vez, procurando owderdidos e outras combinacdes
possiveis para as articulagcées conceituais quéncant a me provocar estranhamento.

Talvez a justificativa para essa vontade de saparega no entrelace entre a
minha vida pessoal e a vida académica.

Desde a apresentacédo do projeto de pesquisa, noopemtme marcou bastante,

no processo seletivo do mestrado, trouxe todo urimemto de transformacao, no sentido de
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me levar a (re)ver e (re)escrever, buscando umaic@agéo mais coesa das palavras para
tentar expressar de melhor forma meu pensamento.

Pensamento que, assim como eu, ndo é mais o mdsmedito que um dos
aspectos positivos desta dissertacdo vai além égmgs que sucedem. Houve todo um
processo de “mudanca” a que, talvez pudéssemos achagfinamento de ideias e
possibilidades dentro deste curto espaco/tempoodstracdo. No que se segue, busco, de
forma bastante breve, situar a pesquisa.

Este percurso me levou a tematizar sobre o devstegzcial do pénfigo nas
perspectivas do corpo, da medicina, e da saludeaptajpratica de cuidado e politica publica
e formular o problema de pesquisa com a interragagéire uma expansao das praticas de
liberdade no pénfigo.

No capitulo I, intitulado Implicagcbes de uma experiéncia epistemoldgica,
descrevo, de forma sucinta, o contexto em quetga siproblema de pesquisa, assim como
os indicios do cenério onde pairam as minhas @exesta constituicdo com os pacientes de
pénfigo foliaceo, cuja doenca crbnica, pode sersidenada como Unica auto imunidade
endémica no mundo, ou seja, esta doenca “escapgiaandes de normatividade biomédicos
na perspectiva das verdades imunoldgicas.

Neste contexto apresento algumas possibilidadesatigacédo deste territorio
existencial de compreensdo do pénfigo. Através de uma refleddopénfigo como
bioidentidade, como unmf@coidentidade”, constituida a partir de uma doenca determinada,
cujas caracteristicas sdo reduzidas a padroesté&tes sociais e biologicos. Tais expressdes
e suas significacdes serao expressadas e aspgampaeensao do leitor.

Outrossim, aduzirei inevitavelmente dentro de dadawdicbes deéhabitacao
territorial hospitalar”, reflexdes acerca da medicina social e do hospitavés de uma
perspectiva historica e genealdgica em Foucaultelewando tais praticas desde o final da
idade média para que se possa compreender as ligeskb de suspensdo de praticas na
modernidade.

Ja no capitulo llICorpo - cuidado de si e tecnologias de sa(mtiremos para
uma reflexdo social e historica do corpo como dealke cultural essencial na constituicdo dos
sujeitos, constituindo uma proje¢cao sobre as tegn de visualizacdo do corpo humano,
nas praticas de vida e de cuidado.

Para tal apreciacéo projeto-me através de pistazgeaficas historicas e politicas,
ao caminhar com Foucault e Agamben, em suas pagpospercutidas no cuidado de si

greco-romano e cristao.
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Tais construgdes historico-politicas reverberam madernidade sobre um
conjunto de técnicas discursivas da biopoliticaoebipoder, que investem e produzem
redefinicdes de corpo, cuidado e constituicao de si

No capitulo 1V,Pénfigo - e o0 sistema de saude: emergéncia de whigca em
salude,apresento as categorias que déo certa centraligadassim posso colocar) a este
ensaio, desenvolvendo o potencial dos conceitosonoei do pensamento de Foucault no que
diz respeito ao Liberalismo, e as reflexdes de Agamsobre o conceito ddomo Sacee
Estado de Excecéo.

Me apropriarei de tais referenciais de Agamberoec&ult pois ao trilhar estes
caminhos com o pénfigo encontro um discurso de ¢inalizacdo” de praticas de cuidado
através de uma imagem politica inscrita no discdes@estores e de manuais politicos de
assisténcia a saude da populacdo com doenca cronica

No V e Ultimo capitulo, esforco-me em apresenttasesompreensdes historico-
genealOgicas, através das quais no decorrer demaeioe me ajudaram a alcancar
possibilidades. Possibilidades de libertacdo, de “woo livre”, através de uma pratica
auténtica de reflexdes e acdes, factiveis a umadaide Si!

Mais uma vez, humildemente atesto que no inicidedesstudos comecei a me
deparar com um "mal entendido” e em consonanciaagprio que Despret (1999) denomina
"mal entendido promissor”, como aquilo que prodorzas versdes disto que o outro pode
fazer existir.

O mal entendido promissor, em outros termos, € proposicdo, que da maneira
pela qual se propds nesta dissertacdo ocasionomowvaaversao possivel do acontecimento,
durante esta construcao epistemoldgica e nesteletdmrealidades que vivencio.

No desvelar deste ensaio comeco a tracar parakbdbse esta realidade
profissional, juntamente com o estudo do constrtexboico em Foucault. Onde atrevo-me a
enunciar uma “ontologia do pénfigo” constituida ificdmente, mediante estratégias de
visualizacdo e cuidado sobre uma estética da agistbiomédica.

Agora, busco encontrar-me nas possibilidades dacdet que acentuem a
necessidade do conhecimento de si, de um pensamenitdo se reduz apenas a recognicao
ou ao reconhecimento de alguma forma dada e defocodo verdadeira, mas no sentido de
experiénciar esta ontologia do pénfigo como pdgs#ule de apresentar novas relagdes com o
outro.

Faco minhas as palavras do filésofo Gilles Delepmndo diz que "Ha no mundo

alguma coisa que forgca a pensar, este algo é toatgeum encontro fundamental e ndo de
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uma recognicao. (DELEUZE, 1988, p.231). No caso@aeapresento o encontro foi com o
pénfigo, ou melhor, com a multiplicidade de mode<xiistir do pénfigo.



2. IMPLICACOES DE UMA EXPERIENCIA EPISTEMOLOGICA

Gostaria a titulo de referéncia geral, apresemgama principios deeconstrucao
e desconstrucadgue estabeleci neste "encontro fundamental” cpéndéigo.

Mantenho contato com a superficie ontolégica dofipénhd seis anos, e é
particularmente interessante notar que no Ultintotae o seguinte "encontro fundamental”.

Em uma manha de atendimentos, na unidade de déogiatoestava passando
visita aos quartos dos pacientes, quando uma ser@mrespecial me chamou a atencao,
dizendo “Enfermeiro € hoje que eu vou morr@f’; respondi a pergunta com outra pergunta:
“Por que vocé esta dizendo isso® ela respondeudViver assim ndo é vida! tenho essa
doenca a 10 anos e nada vai mudar isso, viver emspital e trancada em casa com medo de
tudo néo é vida!”

Foi este fato, esta fala, que quando formuladascesam um "choque" a minha
realidade, uma realidade politica em salude e edadaique até este momento estava muito
bem calcada em uma experiéncia curativa biomédica.

O sentimento de impoténcia ética e moral tomaramacdo meu pensamento, € 0
significado de minha existéncia como enfermeiroida@ido confrontada com determinado
conhecimento politico em tratamento de pénfigo. évbanto, esta realidade fugidia me
interpelou a pensar em condicbes de possibilidddepuma nova politica ontologica de
experiéncia.

Diante de tal producdo de realidade devo engeredtar discurso, em forma de
dissertagdo, sobre duas linhas de possibilidadecoouwo a fnetodologia dispbe, como
“problemas de pesquisaque sdo: compreender o devir existencial do igénfnas
perspectivas do corpo, da medicina, e da saudeartwjpratica de cuidado e politica publica;
e também, alvitrar essencialmente uma expansdorétisas de liberdade no pénfigo.

Remontando o episddio com a paciente, comec¢o azeerblgumas questdes. O
que ocorre naquele dado momento, naquela manifestag pratica? A mesma queria saber
se morreria? Poderia ser diferente? Como interéerise € possivel interferir para subverter
este desejo de morte? Ou seria um desejo por umdapnatica de vida? Onde, e de que modo
o pénfigo se projeta, ou melhor, é produzido comageitavel?

Estas questfes apresentam-se como um processcerparaender percursos,
caminhos, trilhas em minhas praticas académicasofesgionais, pois compreendo que €

preciso olhar com atencédo para a variedade de8gsaperformadas nestas praticas.
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“A realidade é feita, ndo esta dada.”, quando MAIO7, p.3) aduz o carater
performativo das praticas, desvela-se a este apreadografo que existe uma dimenséao
politica neste contexto do pénfigo. Pois, se dmesrque a realidade é produzida, ha ai uma
implicacao reciproca entre o real e o politico: yroklitica ontolégica do pénfigo.

Politica ontolégica é uma expressao utilizada pof (2007), apresentada com as

seguintes palavras:

A combinacdo dos termos ontologia e politica sugese que as condi¢cdes de
possibilidades ndo sdo dadas a partida. Que aladalindo precede as praticas
banais nas quais interagimos com ela, antes seondelada por estas praticas. O
termo politico, portanto, permite sublinhar estedmaativo, este processo de
modelagdo, bem como o seu caréater aberto e catde@dil, 2007, p.2).

Confesso que me langando num plano de compromesgtmico e de pesquisa,
este processo apresenta-se como conflito parapestgisador. Pois se contrapbe a uma
pratica biomédica com a qual estava ambientadce amealidade do cuidado do corpo e sua
relacdo com a saude é dada como universal e intu@wetudo, Deleuze (1988) afirma que
0s homens raramente exercitam o pensamento e, @odadem, é mais sob um choque, um
golpe, do que no eld de um gosto. E neste embagsta batalha como diria Foucault (1978),
que proponho um caminho para o conhecimento.

Tal processo se da por uma dinamica de propagaciwgh potencial que certos
fragmentos da realidade trazem consigo, fragmesgtes que analiso no percurso de minha
constituicdo de sujeito, na minha formacao acadgmiprofissional onde as relacdes séo por
mim visualizadas como uma rede, uma rede de redagiee quando remontadas,
inerentemente, modificam as demais, portanto, agaso de ressignificacdo destes termos
performara uma nova prética, uma nova relacdo pessirial e académica.

Propagar é ampliar a forca desses potenciais nesesthbilizacdo do padrdo, ou
seja, comeco a gerar uma desestabilizacdo nos itmedé entdo dados como gerais e
universais e debrugco-me diante de uma nova poétitaaude, em cuidado e em pesquisa.

Neste sentido, conhecer a realidade é acompanhgrgeesso de constituicdo, o
gue nao pode se realizar sem uma imersao no pkaeameriéncia, e estar na linha de frente
desta experiéncia humana em saude, cuidando despujue tem suas expectativas
emocionais, sociais, politicas onde o enfrentamdagtas necessidades tem sido o plano de
relacéo deste aprendiz.
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Conhecer o caminho de constituicdo de dado obgptvale a caminhar com esse
objeto, constituir esse préprio objeto, constiairno caminho. Esse é o caminho da pesquisa,
que ora apresentado como um caminho de ressigiiisa pois este é tracado mediante
pistas e trilhas cartograficas de um encontro emtstnente mutavel entre o pesquisador e o
pénfigo (PASSOS. et al, 2010).

Para tanto, considerarei que ao observar um detadmiobjeto como o pénfigo
posso descrevé-lo apenas a partir do meu angwisée ou variando as posicoes, de baixo
para cima ou de cima para baixo, ou ainda, em @esigerticais, com mais ou menos luz.
Podemos aumentar ou diminuir a distdncia que nparaedesse objeto. Mas também
podemos toca-lo, apalpa-lo, medi-lo, observar sextuta, perceber as cores e suas
combinacgdes, as harmonias e contrastes.

Se, além das nossas observacgdes, trocarmos exjgsiéom outros observadores,
estaremos abrindo novas possibilidades de reflexd®, formas muito variadas, o
objeto/mundo que vemos e nos propomos a descreviewentar. Estas experiéncias,
observacdes e compreensdes estdo sendo amplisla®aas que me foram oportunizadas
com a psicologia, como um possivel campo de andisepraticas sobre o pénfigo em sua
estética existencial.

O trabalho como pesquisador seria no sentido déupioreflexdes o que esta
acontecendo, engendrar o conhecimento no proprcus® da pesquisa e nao fazendo a
leitura de algo que ja € conhecido e que se reapiedevendo, portanto, ser reconhecido. O
pesquisador abre-se ao encontro e, a partir detogemergir um mundo que antes existia
como virtualidade e se atualiza pela observagéo.

Portanto, a pesquisa ndo se faz pela representiasaformas, mas assim como
Hillesheim (2009) apresenta, pelas forcas circelargendo que a observacdo nao deve dizer
da esséncia, mas do acontecimento, e 0 que buscafteis nesta construcdo de relacbes
com o pénfigo é que a doenca € definida a partiprd¢icas sociais e politicas que se
relacionam perifericamente e incidem na performalesta realidade, ou seja, ndo é a doenca
pénfigo que se coloca em questdo nesta pesquisa,como se faz existir o pénfigo,
observando as praticas em politicas publicas d#esaas relacbes humanas e no atendimento
hospitalar.

Sendo assim nos é levado a considerar que um @&Ep@mu doente, é sempre um
corpo em relacdo, um corpo marcado pela historieg historia que se inscreve no corpo,
onde a visualizacdo de pénfigo é associada aosfa@mes ambientais, socioecondmicos e

culturais, quando os fatores interligados performana histéria de um corpo com pénfigo
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que ndo possui condicbes ambientais de saneameatmicdes socioecondémicas de
alimentacdo e acesso a saude, quando um paciemtep@&ofigo € admitido na unidade
hospitalar todos estes fatores sdo esperados coonauhs” desta populacédo, uma realidade
gue se inscreve nesta producéo social do corpo.

Esta constituicdo social se da mediante analiséemlogicas e estatisticas da
populacdo com pénfigo. Pois, todos os pacientesdigies devem responder a um
questionario socioecondémico e epidemioldgico, assmdo, temos um “perfil social”, um
“corpo social”, que segundo este instrumento deseratrabalhador rural, morador de area
ribeirinha, sem acesso a saneamento basico, queradi-se de caca silvestre, analfabeto e etc.

Portanto comeco a observar que esta realidaderdig@&&o se inscreve somente
no “corpo fisico”, mas no “corpo social’” assumindspessura em termos de visibilidade
social.

E é exatamente no campo das relacdes e na poodecdiscurso, desse corpo
marcado pela historia, que desejo desenvolverirgtatigacdo, partindo de uma perspectiva
cartografica que surge como um rizérgae atesta no pensamento, sua forca performatica,
sua pragmatica: principio "inteiramente voltadoapama experimentacdo ancorada no real"
(Deleuze e Guattari, 1995, p.21).

Essa cartografia € desenhada mediante um pensagerdaldgico. A genealogia
de Foucault (2011) nos apresenta que em toda edsmig a producdo do discurso € ao mesmo
tempo controlada, selecionada, organizada e riuxigta por certo nimero de procedimentos
que tem por funcdo conjurar seus poderes e perigwsinar seu acontecimento aleatorio,
esquivar sua pesada e temivel materialidade.

Tais pensamentos filosofico-politicos em Deleuz&osicault, convocam uma
decisdo metodoldgica, ou melhor, uma atitude, athbsda pesquisa que ndo opera por
unificacéo/totalizacdo, mas por "subtracdo do UnieASSOS.et al, 2010).

Portanto, um caminho para a verdad@e se fazendo no acompanhamento dos
movimentos, das subjetividades, analisando o pé&néigpartir da problematizacdo das
relacdes de poder/verdade que produzem modalidkdegperiéncia que o sujeito faz de si,
retira-se o pénfigo de uma condicdo de adoecimextiusivamente, e passa-se a situa-lo em
um campo sociocultural, em um territorio existehaa producéo de subjetividades.

Mediante esta atitude metodoldgica consideraranasises relativas a estética de

uma existéncia do pénfigo, e de que modo estaéexist € construida.

! Assim Deleuze e Guattari designam em sua IntraridedVil Platds, referencial nos conceitos de cpafia.
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Para constituir-me neste caminho para a verdadeturizarei estas relagcbes com
o pénfigo através de um conhecimento que se dahal@itar um territério. Um territério de

existéncias do pénfigo. Existéncias biologicasjemioldgicas, sociais e psicoldgicas.

2.1 HABITANDO UM TERRITOTIO EXISTENCIAL

Conhecer ndo é tdo somente representar o objeforosessar informagfes acerca
de um mundo supostamente ja constituido, mas p@&ssmplicar-se com o mundo,
comprometer-se com a sua producéo (ALVAREZ & PASSED3O0, p 131).

Na cartografia, tem-se a oportunidade de unir cetobjao seu contexto,
contrapondo-se ao principio de isolamento no qualfdrmado. Para Morin (1997), o
conhecimento € pertinente quando se é capaz degiéficado ao seu contexto global, ver o
seu conjuntacomplexus Assim, a pesquisa cartografica que valoriza erégfio social deve
ser compreendida como um exercicio de conhecintentona parte com o todo, e vice-versa,
gue produz linguagem, cultura, regras, e assirfeitb&® ao mesmo tempo a causa.

Outro principio importante na cartografia é integrabservador a sua observacéao,
e 0 conhecedor ao seu conhecimento. Essa revems#iste numa experimentacdo do
pensamento, um método ndo somente a ser aplicadopana ser experimentado, assumido
como atitude. Com isso ndo se abre mao do rigos, @sae é ressignificado. (Passos. et al,
2010).

Em muitos momentos, ao habitar este territorioterisal, comeco a ouvir dos
pacientes com pénfigo que os mesmos nao sao camipies, e que &ida” que eles vivem
em casa € distinta da quémposta” pelo hospital, nas praticas alimentares, no des¢anm
lazer, mediante a fala de um deles transcresotermeiro, como vou fazer essas coisas em
casa pra continuar melhorando? Nao tenho esse tgm comida em casa, € se 0 remedio
acabar? N&ao tenho dinheiro para comprar mais, corea vou fazer? Vou piorar? N&o
guero que minha pele volte a ficar feia, ndo qudrcar saindo fora de casa”

Apreendo nesta medida que tratar de uwmida‘ decente em termos gerais, €
também, tratar da complexidade da realidade, sejfmguagem ou cultura, para de fato tentar

“abarcar” a vida, na pratica cotidiana estas experiénamribuem para prover a producao
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académica e para promover praticas que se ampamenunga ampliagdo de politicas
ontologicas e de possibilidades de experiénciap@nfigo.

Portanto, é pela via da producdo de acontecimeqtas essa modalidade
cartografica pode ser captada, promovendo um deslemto das contradicbes percebidas na
realidade do biologico ou biomédictgomo fazer essas coisas em casa pra continuar
melhorando?”, e que conjuga formas estabelecidas e for¢astimasrncom a relacdo com o
que vem déefora de casa”, 0 que se deixa captar pela exterioriddde, pele ficar feid.
Considero que ao procurar captar 0 processo deomsgcdo, ou seja, me reconstituir
enquanto sujeito “penfigody agora em sua dimens&o de producdo de novasbpiossies
ontolégicas de saude e vida, onde deste procespestglisa, participante e pesquisador sdo
arrancados de qualquer estabilidade pressuposta.

A forca performatica devera ser sempre constitydjdibs movimentos entre
pesquisador e pesquisa, ou seja, conhecimentooesagéo-produzem em novas ontologias,
novas perguntas e novas subjetividades vao seitcimdd com o pénfigo.

Contudo, essa dimensdo cartografica podera prodiesvios sobre o campo
investigado, pesquisa que nédo dissociara objetestigado e sujeito que investiga, desvios
gue podem se dar na alteragdo da demanda, na @ciardé inesperado, nos deslocamentos
que podem ser produzidos nas subjetividades gtieipam do estudo, nos focos de invengao
que podem eclodir no processo, eclddia pele”, a qualquer momento da construgao deste
acontecimento com pénfigo.

Exemplifico o “eclodirna pel€ fisicamente, através das fotos (1 e 2) abaixo, de

um paciente penfigoso atendido no hospital.

Neste sentido, o conhecimento e habitacdo desttotier se fara pelo

engajamento, pelo compromisso daquele que se prapgaundo o ser conhecido, e sempre

2 Um dos termos utilizados ao referenciar um paeienm pénfigo.
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pelo compartilhamento de um territorio existendaijale sujeito e objeto da pesquisa se
relacionam e se co-determinam.

Assim como Moraes (2010) procuro encontrar-me noceibo de afirmar a
pesquisa como uma pratica performativa que se dax @ outro e ndo sobre o outro, isto
indica que para sabermos como é viver com pénfigieéso acompanhar este processo em
acao, se fazendo na pratica cotidiana daquela®g®esgie o vivenciam. Nesta medida, a
cartografia apresenta-se como um delineamento passibilidade de percurso para pesquisa
gue inscrever-se-a sobre um territorio existencial.

Segundo Alvarez & Passos (2010), na perspectiviagrafica, a construcao de
um territério existencial ndo nos coloca de moderdruico diante do objeto, como um
obstaculo a ser enfrentado.

N&o se trata, portanto, de uma pesquisa sobregpénfias uma pesquisa com
alguém, pois cartografar € sempre compor com dadeor engajando-se nele. Diante de tal
processo coloco-me em posicdo de aprendiz, de umendip-cartoégrafo, pois
independentemente do campo pesquisado ser complamstranho ou um campo habitual
€ necessario cultivar uma receptividade ao campo.

Mesmo sendo um campo teoricamente habitual, corfesreairo, a experiéncia
vivenciada no trabalho com pacientes com pénfigstrih esta relacdo de receptividade e
aprendizado constante.

O territério existencial que ora percorro € umtkele referéncia nacional em
tratamento de pénfigo no Brasil. A captacéo e igieple pacientes € feita em sua totalidade
através de exames histopatoldgicos, para constatabaratorial da doenca. Sdo admitidos
pacientes de todo o Brasil, contudo, apenas o0s @oeaminham este resultado
(histopatologico) ao médico responsavel pelo depahto e apos analise do caso é que
poderdo ser internados no hospital, onde permai@gar um periodo minimo de 30 dias,
podendo ser prorrogado para um periodo de 120atiarme andlise clinico/laboratorial do
médico.

Outro fato que deve ser considerado neste terri@xistencial € que a ala da
dermatologia € o setor mais isolado da instituiedgyns profissionais atribuem esta condi¢ao
e necessidade devido a manifestagdo clinica dacdpeume tem um aspecto esteticamente
desagradavel condigno as lesdes em grande exteasfce e tronco, como também ao
cheiro forte das pomadas a base de hidrocarboneto.

Em muitos casos em que o acometimento da doengenéuado, o uso de roupas

€ praticamente impossivel, como existe uma areéan$a muito grande, a pele adere a
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gualquer tecido inviabilizando o uso do mesmo, ashbs em alguns casos séo feitos por
imersao, acompanhei por diversas vezes banhosegamglores intensas pelo contato da pele
com a agua dando a sensacao de "queimacao".

O consultorio médico diferentemente do comum, @eotrtros consultorios de
dermatologia, € "equipado” com vassoura e pa aeg piris pequenas por¢cdes de pele dos
pacientes caem durante o atendimento, apGs o atentti, o préprio médico se encarrega de
varrer a pele.

Médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e psicologigssua maioria ndo aceitam
estas condi¢cdes para a pratica profissional, pd&n da gratuidade, os aspectos externos,
corporais e sensitivos da doenca incomodam osspiofiais, e isto é apresentado como
justificativa pelos mesmos para nédo atender oeptes.

O pénfigo enquanto experiéncia apresenta-se comocammo que € aberto
biologicamente ao “fora”, onde o limiar de corpiméadido.

No decorrer destas praticas, uma fala chamou natérecao, a paciente disse o
seguinte:"ndao quero morrer antes de ver meus filhos cresaaresabe, desde que o mais
velho nasceu eu tenho isso, acho que preciso apeeradconviver com a doenca, acho que
eu devo lutar mais, e ndo ter vergonha da minha do@ com as historias das outras
mulheres internadas aqui pude notar que a minha féian me apoia bastante em relacédo
aos outros, foi muito bom saber disso nunca peng@e a vida com pénfigo era assim, tao

dura, quero vir aqui e conversar mais vezes solsgas coisas, falei mais aqui com vocé do

que no consultério com o0 meu médico".

Por que nesta pratica, neste tipo de encontro mcémidas necessidades e
dificuldades se deram ao enfermeiro, e ndo ao méNi&o intenciono suscitar discussdes de
classe profissional, mas de identificar um exeocigue ndo € de simples selecdo de
informacdes, mas de revelar pontas neste processarnso.

Apreende-se nesta medida que ter pénfigo ndo écplgouma pessoa € em Si
mesma, mas algo que ela se torna, quando articaladzertas praticas, esta subjetividade se
produz na relacédo das forcas que atravessam adosujei movimento, no ponto de encontro
das praticas e nas formas de reconhecimento de si.

Apropriar-me-ei do pensamento de Mol (2007) solma wealidade que é feita e
performada e n&o tanto observada, pois, em lugaedeista por uma diversidade de olhos,
mantendo-se intocada no centro, a realidade é niadg por meio de varios instrumentos,
no curso de uma seérie de diferentes praticas, asddinamicas sdo apresentadas neste

contexto hospitalar do pénfigo.
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Pois, neste tipo de préatica sdo utilizados instnio¥ee questionarios de analise
epidemioldgica, assim que os pacientes sdo admjtales sdo caracterizados dentro de uma
analise demografica e de incidéncia de casos, esa) pode-se descrever a area do Estado
que € endémica, se os habitos alimentares e ddhoabondizem com uma performance de
pénfigo.

Instrumentos estes que quando articulados produziementidades sobre o
pénfigo, no entanto, tdo pouco € funcédo dos ingnios po-los a mostra como se fossem
varios aspectos de uma realidade Unica. No entastmstituicdes estédo recorrendo cada vez
mais ao registro do corpo sobre referenciais dedie para se estabelecerem determinados
grupos (ORTEGA, 2003)

Em vez de atributos ou aspectos, séo diferente$eedo objeto, versbes que 0s
instrumentos ajudam a performar. Sao objetos difese embora relacionados entre si. Sao
formas mdltiplas da realidade.

Para tanto, a pergunta que se faz é, "o que é figp@hnédo existe atualmente
uma resposta definitiva. Ou entéo, independentemeatresposta que possa ser definida,
caso se ponha a questdo, aquilo que acontece qoasdovamos 0 que € feito na pratica é
gue o pénfigo parece ser performado de muitas mandiferentes (MOL, 2007).

Descreverei aqui trés destas maneiras. Primeiroonsultério um doente queixa-
se de lesdes bolhosas, que ao romperem ao menatacgausam dores semelhantes a de
uma queimadura. O médico quer saber mais, quanctom® se manifestam os sintomas.
Aproxima-se entdo do doente, analisa sua pele,aqtahanho das lesdes? Qual o local das
lesbes? Apresentam sangramento? Ou infeccado? Spaeta geral tem a pele, verifica-se o
sinal de Nikolsky? Que consiste no descolamentidéeiico de pele perilesional apés fricgéo,

exemplificado na foto abaixo, como Nikolsky posativ

#

Fonte: Hospital Adventista do Pénfigo
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A fala do doente, as questbes do médico e asvagdeEs conduzidas no exterior
do corpo relacionam-se ao pénfigo. Como é que enaima? A resposta €: como um conjunto
de sintomas visiveis. Como queixas que podem giuladas por um doente. Esta é a
performance clinica do pénfigo.

Segundo: nas rotinas laboratoriais, o pénfigo edeipor meio de técnicas de
imunofluorescéncia, mostrando a presenca de aptisotgG, tanto na pele quanto na
circulacdo sanguinea dos doentes de PFE, dirigidosra os espacos intercelulares da
epiderme (AOKI, et al, 2005). Porque aqui o sangu&ado das veias e introduzido em
maquinas e nimeros sao gerados para cada amostracgbem.

O namero assim gerado é comparado com um padraativehnormal de IgG.
Esta é, entdo, uma forma laboratorial de perfolna@&nfigo. Mas existem versoes diferentes,
porque ha diferentes maneiras de definir o padadia pm nivel de IgG. O mais comum € o
método estatistico. Este implica em reunir dadtives a uma populacdo, sendo a norma
fixada, digamos, em dois desvios padrdes em relagéédia da populacgéo. E diagnosticado
como pénfigo as pessoas cujos testes ao sanguannenum nivel de IgG muito superior a
esta norma. Também exemplificado abaixo com tésnida imunofluorescéncia, que
mostraram a presenca de anticorpos IgG, tanto laquanto na circulagdo sanguinea do
paciente.

Fonte: Aoki, 2005.

O pénfigo, enquanto saber de doenca autoimune émamépresenta um conflito
identitario biolégico, onde o corpo “desconstréipprio corpo, no lugar onde a identidade
€ mais profunda: a pele.

Terceiro: aspectos socioambientais, o papel deiymissagentes ambientais no

envolvimento do PFE tem sido incansavelmente adentaspecialmente o do simulideo ou
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“borrachudo”. Em um dos primeiros estudos epidedgjiabs do grupo cooperativo do fogo
selvagem, foi reportado que picaduras de simulideos eramvédzes mais frequentes em
individuos com PFE do que em controlesSi@ulium nigrimanunfioi detectado como sendo
a espécie predominante em area de alta preval@ocRFE, a reserva indigena Terena de
Lim&o Verde, a 25km de Aquidauana, MS.

Esse achado despertou interesse, uma vez que &ieespeé simulideo
predominante na area endémica diferia das espdmsedreas nao endémicas. A exposicéo do
doente a outros fatores ambientais, tais como ®utreetos hematéfagos (triatomideos e
cimecideos) e moradias rusticas (foto 4 e 5), @iostde sapé e paredes de adobe mostram-se
relevantes no desencadeamento do PFE. (AOKI, 20@5).

3 Fogo Selvagem, termo popularmente difundido pefiexrenciar o Pénfigo Foliaceo.
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Fonte: Comunidade Ribeirinha: Barra do S&o Loure® (2011)

A caracterizacdo da identidade biolégica como tegisobre o corpo parece se
estabelecer neste grupo, no entanto, nesta tepsri@mance indagamos a produgao de uma
possivel “ecoidentidade”, umaDikos-identidade” — “oikos” palavra grega, cuja traducéo
literal em portugués significa “casa” e que da@mgao prefixo “Eco”, de nossa lingua. Logo,
proponho uma possivel “identidade de casa”.

E este corpo de estranhamentos internos, de umaypelnao se fecha, projeta-se
socialmente em um registro de “casa”, mas ndo agpgmama casa em termos de residéncia,
mas de uma habitacao identitaria.

Pele que retém, contém em suas caracteristicasantee externas diversas
“marcas” de relacdo. Como diria Deleuze (2000) ‘quimterior e o exterior, o profundo e o
alto, no tém valor biolégico a nédo ser por estesicie topologica de contato. E, pcasé
mesmo biologicamentereciso compreender que o mais profundo é a pélRELEUZE,
2000, p. 106yrifos nossok

Considerando estes aspectos comego a constromstaeuir uma receptividade a
outras realidades de existéncia no pénfigo, ndoaspancoradas sobre uma materialidade
clinica, estatistica ou socioepidemiolégica, estd®meres apresentaram-se como insuficientes
ao conduzir os saberes com o pénfigo.

De um corpo que fala mais sobre uma dimenséo deestatica da existéncia, na
nocao de estética em razao da pele, do corpo ctano ge superficie e de contato social, de
enfrentamento, onde a pratica clinica e epidemicdédgao atendem mais as demandas de um

ser humano que possui necessidades interdependgurtediz* Enfermeiro é hoje que eu vou
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morrer? ...nada vai mudar essa realidade, viver em hospitithecada em casa com medo
de tudo ndo € vida!"Posso considerar que este ser humano fala atravésnd pratica
existencial com o pénfigo.

Interessante notar que nesses encontros de apramtbgrafo iniciam-se no
processo de habitacdo do territorio, inicialmergalizada fora dos limites do consultorio
médico e do leito, quando busco ouvir os paciesitaplesmente para que se facam novas as
possibilidades de cuidar, novas ontologias.

Pois € preciso estar ao lado sem medo de perdpoiese permitindo encontrar o
gue nao se procurava, ou mesmo, ser encontradvVAREZ & PASSOS, 2010. p, 137). Isso
recai sobre principio que busco encontrar nestquiss um passo fundamental, pois, se a
realidade do pénfigo € feita, se € localizada hestg cultural e materialmente, também é
multipla (MOL, 2007).

Mas para que tal encontro seja percorrido é neegsittir de uma pratica, como
um conjunto de revezamentos de uma teoria a aiadgoria sobre um revezamento de uma
pratica a outra. Nenhuma teoria pode se desenvedrerencontrar uma espécie de muro e é
preciso a pratica para atravessar o muro (FOUCAWQTY).

As ferramentas conceituais foucaultianas como: agerd poder e subjetividade
gue produzem uma estética da existéncia, mas taniir@nas de governo dos vivos, séo
reveladas nesta pratica de pensamento para cdaiogosn os pacientes com pénfigo, serdo
utilizados estes elementos para que 0 "muro p@saravessado”, como diz Foucault (1979,
p.41).

Para termos uma mencéo geral, iremos delimitarrédgsenciais foucaultianos,
no que se refere aerdade, apresentada, comdindissociavel da singularidade do
acontecimento’{Foucault, 1978, p.49Aquilo qualificado de verdadeiro ndo habita nunaia-
antes, € produzido como acontecimento hum espaco e num tesgezifico. No espaco, na
medida em que ndo pode ser valido em qualquer jugatempo, porque algo é verdadeiro
num tempo propicig’num ‘kair6s” (Foucault, 1978, p.49)

No que se reporta poder, € preciso, antes de qualquer coisa, conhecer a
etimologia da palavra poder. Segundo (BLACKBURN97)9 poder vem do latim vulgar
potere substituido ao latim classiquosse que vem a ser a contracao [#is essg“ser
capaz”; “autoridade”. Dessa forma, na pratica,imabgia da palavra poder torna sempre
uma palavra ou acdo que comunica forca, persuasgidacao etc.

Em primeiro plano é importante apresentar uma pigEga salientada por

Foucault (1999), sobre a analise do poder: o podees ser analisado como algo que funciona
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em cadeia, ndo esta localizado aqui ou ali, netnrest maos de alguns. O poder ndo € um
bem, mas é algo que se exerce em rede, e nesstodedeos objetos circulam, sendo que
qualquer um pode estar em posicao de ser subnatigoder, mas também de exercé-lo.

Nessa perspectiva, a questdo nado € "quem tem o@"poues de estudar no ponto
em que ele se apresenta e produz seus efeitossde mentexto que o autor parece se
interessar pelos efeitos de verdga®duzidos pelo poder, como ele se legitima nas;oels
criando discursos de verdade (FOUCAULT, 1979).

Os discursos produzidos por estas relacdes de padestituicdo hospitalar sao
claros e apresentados na fala do paciente, quéndia: posso mais fazer o que quero, nao
pOSSO comer 0 que quero, se ndo a doenca atacaédicu disse que se eu quiser ficar bom
vou ter que fazer isso, entdo vou fazer né, fazeue? Vou tentar passar por cima disso".

Nesta medida gostaria de salientar a seguinte"f@a tentar passar por cima
disso"; li ha alguns dias um poema de Mario Quintana2@de tem como tituld?oeminha
do Contra que diz em apenas quatro versos, 0 seguirfiedos esses que ai estdo /
atravancando meu caminho, / Eleassardo...Eu passarinho!Me parece pertinente e
particularmente apropriado analisar, pois, qualddaras sao possiveis nestas tdo curtas
quatro linhas de Mario Quintana.

No entanto, até que ponto ndo ajudamos, n6s mesnpespetuar estas relacdes?
E por que, presos a esta légica ndo conseguimos$ibheotar, e como diz Mario Quintana,
“dar uma de passarinho?”

Contraimos “habitos” o tempo inteiro sem que tentmmiéncia disso. Ha um
carater espontaneo na formacéo e transformacasujeisos, em termos daubjetividade,
atento para reflexdo de Foucault (1995)

Eu gostaria de dizer, antes de mais nada, qual fibjetivo do meu trabalho nos
Ultimos vinte anos. Nao foi analisar o fenébmeno mimer nem elaborar os
fundamentos de tal analise. Meu objetivo, ao caotrdoi criar uma histéria dos

diferentes modos pelos quais, em nossa culturaseoss humanos tomaram-se
sujeitos. Meu trabalho lidou com trés modos de tolgiedo que transformam os
seres humanos em sujeitos. (Foucault, 1995, p. 231)

Ao empenhar-me na investigacao histérica de come@a@postas as maneiras de
existir do sujeito, pude coadunar algumas reflex@d-oucault (1984; 1985): resgatando os
gregos e suas praticas de “cuidado de si”, passpeldodescricdo e analise da sociedade

disciplinar e atentando-me para a emergéncia hiat@o Estado e de suas intervencdes
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biopoliticas sobre o corpo do individuo e da pogéida Essas investigacdes tiveram por
objetivo conduzir-me a uma compreensao de comooaksnde subjetivagdo sao constituidos
e disseminados.

Como enfermeiro, participo cotidianamente nos mnataos aos pacientes com
pénfigo, mas, ndo me era dado conta de como mioi@artransmuda as percepgdes e
producbes de realidades neste mundo que se afigu&av proprio em “cuidar". Busco

encontrar-me no texto “A casa dos loucos” de Fou¢a79) nos apresenta que:

No fundo da prética cientifica existe um discurse diz: "nem tudo é verdadeiro;
mas em todo lugar e a todo momento existe uma derdaer dita e a ser vista, uma
verdade talvez adormecida, mas que no entante@sténte a espera de nosso olhar
para aparecer, a espera de nossa mao para seladasve nds cabe achar a boa
perspectiva, 0 angulo correto, os instrumentosssc®s, pois de qualquer maneira
ela esta presente aqui e em todo lugar. (FOUCAURTY, p. 65)

E, surpreendente, o mundo que parecia, ao primt&it&o simples e dividido em
tipos e formas gerais, ganha contornos e nuanagsarantes experimentados ao constituir
este territorio existencial onde as praticas delamo ultrapassam os limites das praticas
curativas.

As praticas curativas podem nesta medida ser aypaelsss como um campo de
biopoder como um desdobramento de modalidades gamigs, de subjetividade, pois temos
recorrido cada vez mais para explicacbes que eafaticaracteristicas bioldgicas dos
comportamentos e atitudes humanas.

Pois quando nos referenciamos nas estratégidsiop@der passamos a falar
sobre nds e a agir uns com 0s outros a partir esspposicdo de que nossas caracteristicas
sdo preponderantemente formatadas pela biologia, priacipalmente, este biopoder pelo
qgual somos interpelados ira tratar de um investimera vida, nas formas de viver, com
tecnologias disciplinares e regulativas que enaomtno biolégico um foco privilegiado de
suas estratégias de investimento.

Para tanto, promoveu-se uma ampliacdo da especialido corpo no universo
dos discursos, na medida em que o corpo se torrsuparte das persistentes investigagcoes
das ciéncias biologicas, e além de tal ampliacdespacialidade discursiva do corpo, uma
centralizacdo do corpo como foco dos estudos eriarsa profusdo intensa de "verdades”
sobre o que é o corpo humano, enfocado sobre os dnarsos saberes emergentes: a
Medicina, a Biologia, Psicologia, a AntropologiaRTEGA, 2010).
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Foucault elucida tal movimento cultural-histéricarcas seguintes colocacgdes:

[...] No fundamento de todas as positividades dogsre do que se pode indicar
como limitagcdes concretas a existéncia do homesgalee-se uma finitude - que
em certo sentido € a mesma: ela é marcada pelziagsmde do corpo, pela
abertura do desejo e pelo tempo da linguagem (FQWTA2011, p.10)

Na disposi¢éo do corpo na ordem do discurso é lguede so é "validado" como
objeto distinto e definido das pesquisas ciensificadquirindo um contorno de maxima
visibilidade investigativa, como passa a ocupar yosicao central multiplicadora de suas
significacdes no processo de elaboracao de verdathes o homem.

Esta visibilidade cientifica se faz sobre o cogmn marcas de bolhas de pénfigo
gue se inscrevem na pele, como patolégicas, eauamesentadas como verdades acerca de
diagnosticar e tratar este corpo, que sera submafmtaticas curativas que foram “validadas”
pela pratica médica. Exemplificadas (abaixo) naicapfio de pomadas a base de
hidrocarboneto que foram ratificadas tecnicameateaccmedida para cicatrizagéo e limpeza
de lesdes de pénfigo.

Fonte: Hospital Advestéi do Pénfigo — 2011

Na pesquisa em saude o objeto exige um procedingréopossa incluir sua
dimenséo de producdo de subjetividades, j& quepdidaa de salude se faz no encontro de
sujeitos, ou melhor, pelo que se expressa nessaten¢(PASSOS & BARROS, 2010).
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Portanto, analise que proponho é a de compreerslerelacbes de poder
estabelecidas nas instituices, seja na familig, maspitais, na escola, marcadas pela
disciplina e pela norma, cujo objetivo principa @roducao de corpos “déceis”, passiveis de
praticas curativas e submissos politicamente (FOUA1979).

Mas também buscamos a producdo de um fazer viearndmodo de regulacao
da vida da populacdo em seu conjunto, esta regulsgdla no corpo que € “classificado”
como penfigoso, mediante um questionario epidemiotd (anexo 1), e que sera
cuidadosamente isolado em uma unidade de internagpitalar especifica, com outros
pacientes que tem a mesma doencga, onde as pratiisas e curativas serdo controladas,
seja na dieta, repouso, periodo de internacdodgpurativo ou uso de medicamentos.

Com este sentido amplo, a politica, ou seja, esieepso de modelacdo ativa,
como caracteriza Mol (2007), é a forma de atividagimana que, ligada ao poder, coloca em
relacdes sujeitos, articula-os segundo regras puasnao necessariamente juridicas e legais.
N&o mais pensada exclusivamente a partir de unmocdotpoder (o Estado, uma classe), a
politica se faz também em arranjos locais, por anietacdes, indicando esta dimensao
micropolitica das relacdes de poder (FOUCAULT, 1979

Nesse caso, as questdes norteadoras que ora patihtemestas microrrelacoes
entre o pénfigo e as instituicdes politicas sae @Iacao o sujeito estabelece consigo a partir
de verdades sobre a doenca que politicamente thats@uidas? Tal interrogante parte do
fato de que sdo admitidas enunciacdes sobre otsuem pénfigo quando o mesmo é
diagnosticado, independentemente de suas conssrdedeerdade.

Dai outra questdo: procura-se saber quais sd®ibesefie subjetivacdo a partir da
prépria existéncia de discursos que pretendem direa verdade para este sujeito com
pénfigo, ou seja, este paciente constituiu-se roorder de sua vida com suas proprias
praticas, e agora, quando o discurso medico lhgpésto serdo produzidos novos efeitos, e é
exatamente nesta producédo, nestes efeitos de eequ@dprecisamos nos debrucar, para que
nesta medida possamos ser interpelados a reflgtioaduzir possibilidades de cuidado no
pénfigo.

A articulacdo entre verdade e subjetividade comfigu chave de compreenséao

utilizada por Foucault:

Através de quais jogos de verdade 0 homem se dgesgudprio a pensar quando se
percebe como louco, quando se olha como doentadquaflete sobre si como ser
vivo, ser falante e ser trabalhador, quando elgukgm e se pune enquanto
criminoso? Através de quais jogos de verdade dhgerano se reconheceu como
homem de desejo? (FOUCAULT, 1984, p.13)
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Iremos caminhar através destes questionamentosdenénos de relacdo entre
verdades e subjetividades no pénfigo. Pois, manots com atencdo para a variedade dos
objetos performados na pratica curativa, e acabgmoosnos deparar com interferéncias
complexas a serem percorridas.

Nesta politica ontoldgica do cuidado, ndo é simpéege a realidade do pénfigo
que esta em jogo. Sem duvida, se acompanharmasimsideréncias, a questdo da avaliagao
das performances tornam-se cada vez mais complexas.

Temos aqui varios aspectos para explorar, muita paber sobre as relacfes de
cada uma destas formas de modelar a constituicGiondepénfigo.

E nestas préticas de constituicdo de si, precigmeraminhar sobre algumas
pistas historico-politicos em medicina e saudes paieflexo destes efeitos de verdade sobre
pénfigo comecam a ser ampliados nesta cartografide estas construcdes de performances
também foram possiveis mediante um discurso biaoéglie foi produzido culturalmente e

historicamente.

2.2 IMPLICACOES HISTORICAS E NORMATIVAS EM MEDICINA  E SAUDE

2.2.1 A MEDICINA SOCIAL E O HOSPITAL COMO UMA INVEAO DO
MODERNO

Partirei de uma andlise em Foucault (1979) ondeapéesentadas a®ciedades
disciplinares que comecam a distribuir os individuos no espaco poionde técnicas de
enclausuramento e/ou de organizacdes hierarquieasighres especificos, onde todas as
atividades eram controladas, e apods algumas md#sladistoricas e culturais a
hierarquizacdo e o enclausuramento ainda perfortéamicas e praticas de cuidado sobre
estética disciplinar do pénfigo no contexto hosaita

Segundo Foucault (1979), desde o fim da Idade Médiatia, ndo s6 na Franca
mas em outros paises da Europa, um regulamentméecia, que devia ser aplicado quando
a peste ou uma doenca epidémica violenta apareesssena cidade. Este plano de urgéncia
era divido em 5 estratégias fundamentais:

12) Todas as pessoas deviam permanecer em casseparalocalizadas em um

anico lugar.
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2%) A cidade devia ser dividida em bairros que seoetravam sob a
responsabilidade de uma autoridade designada gsraksse chefe de distrito tinha sob suas
ordens inspetores que deviam durante o dia percasreuas, para verificar se alguém saia de
seu local.

3°) Esses chefes de rua ou de bairro deviam fadmstos dias um relatério
preciso ao prefeito da cidade para informar tudatgquham observado.

4°) Os inspetores deviam diariamente passar erstaetodos os habitantes da
cidade. Em todas as ruas por onde passavam, ped@ada habitante para se colocar em
determinada janela, de modo que pudessem verificaregistro—geral, que cada um estava
vivo. Se, por acaso, alguém nao aparecia, estavianpo, doente, tinha contraido a peste era
preciso ir busca-lo e coloca-lo fora da cidade aferearia especial. Tratava—se, portanto,
de uma revista exaustiva dos vivos e dos mortosa UYpolicia” de inspecédo de vivos e
mortos.

59) Casa por casa, se praticava a desinfeccaoacguoda de perfumes que eram
gueimados.

Observo que estas praticas ontolégicas eram aoidstt sobre os individuos nas
areas endémicas de maneira sistematica, e atualmsta pratica de vigilancia em saude
também se da sobre a hierarquizacdo de profissionai

Podemos correlacionar esta pratica francesa nadaates de um chefe de rua ou
bairro como as de um chefe de enfermagem no contesspitalar, que tera sob sua
responsabilidade alguns inspetores, na situacéoictes de enfermagem que se posicionam
nos corredores do hospital para atengao a estesEs; e estes cuidados serdo relatados em
prontuarios individuais, que por sua vez, serdo ub@se para o0 tratamento e
acompanhamento da pratica na clinica médica egilangia epidemioldgica.

Ou seja, aquilo que permite conhecer a populacéaatitse encontra bem como
localizar este grupo em um perfil epidemiolégian, ema regido endémica.

E, se no decorrer desta pratica de vigilancia Ialspi sobre os pacientes de
pénfigo for evidenciado algum agente patologic® seja passivel de contaminacgéo/infeccao
a outros pacientes, Ihe cabe ser isolado e coloeatdqrocesso de quarentena, e desta
condicdo o paciente s6 podera sair mediante adaliagdica.

Portanto, esta pratica performatica ou ontolégieasalde assume diferentes
articulacbes e foi readequada nas instituicbesadees atuais, com um discurso de “bem

comum”, ancorado em um saber biomédico. E estariqgj@zacao de procedimentos se faz no
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hospital, sobre uma vigilancia de praticas quepsisiveis nestes momentos de cuidado com
0 pénfigo (Anexo 5).

E possivel considerar que medicalizar alguém em@yn¢inua sendo, manda-Ilo
para fora e nesta medida purificava-se os outros.

O poder politico da medicina consistia em distrilmsi individuos uns ao lado dos
outros, isola—los, individualiza—los, vigia—los wamum, constatar o estado de salude de cada
um, ver se esta vivo ou morto e fixar, assim, aeslacle em um espaco esquadrinhado,
dividido, inspecionado, percorrido por um olharmanente e controlado por um registro,
tanto quanto possivel completo, de todos os fenémen

E assim que todas as praticas sobre um pacientepéofiyo acontecem, sobre
diversos olhares, de médicos, enfermeiros, técrdeanfermagem, a existéncia do pénfigo &
nesta medida esquadrinhada e sancionada, port#uemos considerar que as praticas de
verdade que constituem a medicalizagdo em salden ferséo produzidas historicamente.

Compreende-se também que a medicina urbana francasecterizava-se
exclusivamente como uma pratica na zona urbanagya sob um processo de urbanizacao
social, a zona rural ndo era um local “privilegiade estratégias de medicalizacao.

Este processo de urbanizacdo das praticas curafwvasentam-se como realidade
do pénfigo, ndo se exprime existéncia a ela noeztmtrural, sé lhe é factivel ser visualizada
no contexto hospitalar urbano.

Sao encaminhados pacientes ao hospital em suaegraatria por gestores
municipais de areas rurais do Estado (anexo 3)refeeem ndo saber o que fazer para tratar
este paciente, e suas justificavas sao semprecdssez de recursos fisicos e de conhecimento
sobre a doenca, e até mesmo de possivel contagio.

Em Foucault (1979), aparece, no século XIX, sod@tna Inglaterra, uma
medicina que é essencialmente um controle da saddecorpo das classes mais pobres para
torna-las mas aptas ao trabalho e menos perigesdasies mais ricas.

O sistema inglés de Simon e seus sucessores pitasi, por um lado, ligar
algumas linhas que considero importantes na andhlsepraticas médicas e nas politicas
sociais ao paciente com pénfigo pois se correlaciorcontemporaneamente, sendo:
assisténcia médica ao pobre, esquadrinhamentodpesalde publica que permite as classes
mais ricas se protegerem dos “perigosos gerais”.
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Pode-se discutir esta realidade em algumas pratasstalares quando: pacientes
com pénfigo sdo classificados (anexd k) processo de internacdo como de baixa renda e
sem formacado escolar, moradores de zona rural guegnseguinte nao terdo condicfes de
autocuidado, pois, lhes sao atribuidas estas vesgd@desumindo que 0s mesmos nao tem a
“devida compreensdotle seu estado de salde, ou gs@&o limitados” para cuidarem de sua
prépria saude, por isso se fez necessario, aosandlistoricamente o pénfigo, um olhar
caritativo, onde a medicina se configura como pe$sios pobres, onde posso ensina-lo a
cuidar de si, promover estas praticas que aprasentano ontologias do “ser” no pénfigo.

Em diversos encontros no hospital, pacientes dm®wetores e funcionarios,
referem medo, sobre a realidade do pénfigo, osidenasn “perigosos”, nos termos de
transmissibilidade da doenca, da estética corpotad, em certo momento de um visitante:
“enfermeiro, essa porta fica fechada né?!, eles npodem ficar saindo né?!, pois nédo é
bom pra eles e para 0s outros pacientes também”.

“...ndo é bom pra eles e para 0s outrds como estes perigos sdo configurados,
atravées de uma analise ddispositivos de segurancapresentados neste discurso,
compreende-se nesta fala que € preciso cuidar,“madar com cautela”, pois este paciente,
pode ser portador de algo nocivo a estabilidadeutt®s pacientes. Eles sé poderao sair deste
olhar mediante alguma enunciacdo performativa ddade médica, sobre a remicdo dos
sintomas fisico-clinicos do pénfigo.

Para Foucault (2008), os dispositivos de segurambalham, criam, organizam,

planejam como:

[...]o conjunto constituido pelas instituigcBes,ppecedimentos, andlises e reflexdes,
os célculos e as taticas que permitem exercer onmaaf bem especifica, embora
muito complexa, de poder que tem por alvo princgglopulagdo, por principal
forma de saber a economia politica e por instrumegtnico essencial os
dispositivos de seguranga (FOUCAULT 2008, p. 143)

Mas a pergunta que se faz apos este discurso meelicemicdo de sintomas é:
agora eles deixam de ser “perigosos gerais”? ogapasa ser “perigosos potenciais’?
“Passiveis de recidiva’? Esta duvida é frequentéenapresentada pelos familiares e amigos

na alta hospitalartisso vai voltar? Ele vai precisar ficar internadoomamente se voltar?”

4 Dados coletados pelo pesquisador durante pesgpigamioldgica na unidade de dermatologia, em Agdet
2010, para a Comissao de Controle de Infeccdo HdapiTendo como objetivo a andlise de infeccoperél
epidemiolégico da unidade.
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Pacientes com doencga crénica como o pénfigo sexéigogos em potencial, recidivantes,
“sem cura”, lhes é configurado o conceito de “rémigle sintomas de pénfigo”, ou seja, a
natureza do pénfigo, dentro do conceito médico,dedara a vida deste sujeito.

Antes do seéculo XVIII, o hospital era essencialmenima instituicdo de
assisténcia aos pobres. Foucault (1979) apresemtaas| instituicbes de assisténcia, eram
também de separacao e exclusdo. O pobre como feobrmeecessidade de assisténcia e, como
doente, portador de doenca e de possivel con&gierigoso.

Por estas razfes, o hospital deve estar presentepara recolhé-lo, quanto para
proteger os outros do perigo que ele encarna. €opagem ideal do hospital, até o século
XVIII, ndo é o doente que € preciso curar, mashlrgqgque estd morrendo. E alguém que deve
ser assistido material e espiritualmente, alguéqnean se deve dar os ultimos cuidados e o
altimo sacramento. Esta é a funcéo essencial duthbs

Dizia—se correntemente, nesta época, que o hospitalm morredouro, um lugar
onde morrer. E a “equipe” hospitalar ndo era furelaalmente destinado a realizar a cura do
doente, mas a conseguir sua propria salvacao.

Esta pratica caritativa, configura-se no hospitaleoesta intervencéo é produzida,
esta instituicdo hospitalar é essencialmente o=lggi que utiliza-se prioritariamente de
ferramentas de assisténcia espiritual, pois quardoé possivel um alcance bioldgico as
debilidades do paciente, recorre-se a praticaiosbige espiritual, para que nesta medida a
experiéncia humana possa transcender a materialdalbgica da morte.

Historicamente o hospital permanece com essastedsdicas até o comeco do
século XVIII, onde se justapbem e se misturam deribucos, devassos, prostitutas, etc., é
ainda, uma espécie de instrumento misto de exclas&isténcia e transformacado espiritual,
em que a funcdo meédica ndo aparece (FOUCAULT, 1979)

Foucault (1979) demostra que no nascimento do tabspimedicina dos séculos
XVII e XVIII era profundamente individualista.

A experiéncia hospitalar estava excluida da formagé&al do médico. O que o
qualificava era a transmissdo de receitas e nadanop@ de experiéncias que ele teria
atravessado, assimilado e integrado.

Quanto a intervencdo do médico na doenca, eraiaeginem torno da nocdo de
crise. O médico devia observar 0 doente e a doatgsje seus primeiros sinais, para
descobrir o momento em que a crise apareceriaisA era 0 momento em gque se afrontavam,

no doente, a natureza sadia do individuo e o nebcatacava.
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Nesta luta entre a natureza e a doenca, 0 méduwia aleservar os sinais, prever a
evolucéo, ver de que lado estaria a vitoria e fea@n, na medida do possivel, a vitéria da vida
e da natureza sobre a doenca.

A cura era um jogo entre a natureza, a doenca édicm Nesta luta 0 médico
desempenhava o papel de prognosticador, arbitlia@oada natureza contra a doenca. Esta
espécie de teatro, de batalha, de luta em questianai cura s6 podia se desenvolver em
forma de relacao individual entre médico e doeRteicault (1979) considera a ideia de uma
longa série de observacdes no interior do hospitalgue se poderia registrar as constancias,
as generalidades, os elementos particularesjsttcestava excluida da pratica médica.

Vé-se, assim, que nada na pratica médica desta @eomitia a organizagdo de
um saber hospitalar, como também nada na orgawnizig@ospital permitia intervencao da
medicina.

As séries hospital e medicina permaneceram, portamdependentes até meados
do século XVIII. Considerando estas relacfes dmispital - médico — doente — natureza, que
as praticas hospitalares interdisciplinares e praissionais na atualidade sédo raramente
consideradas como co-emergente nesta construc@aidielo no pénfigo, estas “constancias
e elementos particulares” que séo acessados pasalhares no hospital muitas vezes nao
sdo acessados e aplicadas em cooperacédo. A trialeortdoente-natureza ainda compdem
um exercicio biomédico na contemporaneidade.

Como se deu a transformacéao, isto é, como o hbdpitanedicalizado e a
medicina pbde tornar—se hospitalar?

Historicamente encontramos subsidio em Foucauf9)luando o primeiro fator
da transformacgéo né&o foi a busca de uma acdo pbskivhospital sobre o doente ou a
doenca, mas simplesmente a anulacdo dos efeit@divesydo hospital. Nao se procurou
primeiramente medicalizar o hospital, mas purifloddos efeitos nocivos, da desordem que
ele acarretava.

Pode-se correlacionar estes acontecimentos his$ormom a passagem e
reinvencao do Hospital Adventista do Pénfigo (angxque teve na medicina social o inicio
de suas praticas, até se constituir em um desenhogpital geral.

O Hospital Adventista do Pénfigo esta em Campo @rama 58 anos. Tudo
comecou em 1947, quando o pastor da Igreja Adtardis Sétimo Dia, Alfredo Barbosa de
Souza, vendo sua esposa Aurea de Souza, sofrem@manca Pénfigo Foliaceo, cuja cura

ainda era desconhecida, resolve buscar ajuda esnsds/ hospitais do Brasil e fora do Pais
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também. Internada em um hospital em S&o Pauloaficgava a cada dia, enquanto Barbosa
acreditava que Deus Ihe mostraria a cura.

Em uma de suas passagens por Campo Grande encooitnoum casal e notou
que a mulher tinha uma cor diferente, curiosopfrguntar do que se tratava. A senhora lhe
responde prontamente que possuia Fogo Selvagemgueagstava obtendo sucesso no
tratamento gragcas aos préstimos de um “curandeijws, morava em Sidrolandia, cidade
vizinha.

O nome do detentor da “féormula magica” era Isiddamnar, um farmacéutico
argentino. Bastou um simples concentrado a baspiate e fortificante para que Aurea
voltasse a ter uma nova pele e disposicao panagata vida. De volta a Campo Grande, Pr.
Barbosa se hospeda na casa da familia Bais. Ndecthwontra uma menina chamada Corina,
que também estava com “Fogo Selvagem”. Barbosacaxpl ela que havia cura para a
doenca e que o detentor da formula morava em &it@. A menina era sozinha e néo tinha
como ir até o outro municipio, entdo Barbosa Vaidkolandia, consegue a formula e inicia o
tratamento em um terreno emprestado pela familia. BEate terreno era localizado proximo
ao centro de Campo Grande. Em 1949, o casal, RlErmatda Bais doa a missdo adventista
cerca de quarenta hectares de sua fazenda, qua 1i8aquildometros fora do centro de Campo
Grande.

Um local, com instalagbes ainda rudimentares, canaefuncionar. Palhogas de
madeiras constituiam leitos improvisados paratarttanto da doenca. (Anexo 2)

Em novembro de 1952 chega o primeiro médico do itaspr. Edgar Bentes
Rodrigues, sendo construido o primeiro prédio, c@ leitos, onde atualmente esta
localizado o laboratdrio de analises clinicas. Fitada em 1954 mostra a entrada do
"Hospital Matogrossense do Pénfigo" quando outrosntts comecam a chegar, mas a
Secretaria Municipal de Saude, temendo que a ddessa contagiosa, ndo permitiu que o
tratamento fosse realizado no centro da cidadesoasalhou que o pastor e 0s pacientes
procurassem um local afastado.

A noticia de que os adventistas estavam curandmgo $elvagem se espalha e
outros doentes comecam a vir atras de tratamerds. jMantes da inauguracado havia mais
pacientes do que sua capacidade de acomodacao. aridsz depois, o Hospital Mato-
grossense do Pénfigo pbdde registrar o tratamendd@leasos de Fogo Selvagem.
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No ano de 1960, com a chegada 