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Resumo
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Introducéo

Neste artigo pretende-se apresentar parte da tese de doutoramento intitulada
Dilemas e tensoes entre Atores vinculados aos “mundos” da doen¢a de Machado-
Joseph: contrastes e afinidades na (in)visibilidade publica da condicéo de doente.

Nesta tese, procurou-se compreender o0s dilemas e as tensdes em torno da Doenca
de Machado-Joseph e perceber as implicacGes da (in)visibilidade da condicdo de
doente nas vivéncias dos portadores e dos seus familiares, que, no caso portugués,
estdo sobretudo relacionadas com o estigma e a pressdo social a que estdo sujeitos
e, no caso brasileiro, com a luta pelo reconhecimento da doenca e da sua condigéo
de doentes.

Esta doenga neurodegenerativa, identificada como uma “nova” doenga
neurologica na déecada de 70, ndo tem tratamento nem cura, é cronica e tem uma
sintomatologia que provoca grandes alterac6es no corpo dos seus portadores bem
como graves limitagdes na sua mobilidade e capacidade de comunicagéo.

Enquanto doenca neurologica hereditaria, embora rara, a Doenca de Machado-
Joseph apresenta a maior taxa de prevaléncia a nivel mundial na ilha das Flores, no
Arquipélago dos Agores.

Por outro lado, na tese, foi importante compreender a producdo social do
sofrimento e da estigmatiza¢do e o modo como o “estar doente” interfere ndo so nas
relagdes interindividuais como nas relagfes sociais mais alargadas.

O desconhecimento sobre as vivéncias das familias de portadores de DMJ no
Brasil era total e o confronto com uma realidade nova e muito distinta da vivida nos
Acores foi uma dificuldade que surgiu passados quase dois anos do inicio da
pesquisa de doutoramento. Por que a mesma doenca era vivida de formas téo
distintas? Por que motivo os portadores de DMJ brasileiros tinham tanta necessidade

de dar visibilidade publica a sua condicdo de doentes?

Metodologia

Tendo em conta que “a exploracdo de técnicas quantitativas oferece a ciéncia
uma indispensavel base empirica de apoio” e que “o recurso as analises qualitativas
abre a via ao emaranhado dos sentidos que tomam compreensiveis as sociedades, e

que ndo sao menos empiricos que os primeiros” (Azevedo e Esteves, 1998, p. 23),
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ponderou-se a possibilidade de optar por uma estratégia de métodos mistos que
poderia ser benéfica para compreender as vivéncias dos portadores, 0s testemunhos
dos profissionais e a visdo dos ndo portadores.

Ap6s uma reflexdo mais profunda sobre as varias op¢des metodoldgicas passiveis
de serem utilizadas e as respetivas vantagens e desvantagens de cada uma delas,
considerou-se que, o que se pretendia com a recolha quantitativa de dados era,
apenas, complementar a informacdo obtida através das entrevistas e, nesse sentido,
a recolha de informac@es através de questionario era meramente indicativa. Assim,
a opcdo por uma amostragem nao aleatoria foi considerada adequada e satisfatoria.

Em sintese, as vivéncias e experiéncias dos portadores de DMJ e os testemunhos
dos profissionais que com ele trabalham foram recolhidos com recurso a entrevistas
semidiretivas e a perspetiva dos ndo portadores com recurso a um questionario,
colocado online, disponivel entre finais de 2011 e inicio de 2013.

Foram realizadas 140 entrevistas semidiretivas, em Portugal e no Brasil, com
recurso a amostragem nao probabilistica por conveniéncia. Estas entrevistas foram
realizadas nas ilhas acorianas de Sdo Miguel e das Flores, tendo-se realizado 33
entrevistas com portadores, 9 com acompanhantes, 11 com médicos e profissionais
de saude e 5 com dirigentes e profissionais das instituicdes de apoio. As entrevistas
realizadas nos estados brasileiros de Rio Grande do Sul e de Mato Grosso do Sul
dividiram-se em: 35 entrevistas com portadores, 35 acompanhantes, 5 médicos e
profissionais de saude e 7 dirigentes e profissionais de instituicGes de apoio
brasileiras.

Antes da realizacdo das entrevistas referidas, foram também realizadas
entrevistas informais e formais com informantes privilegiados, num total de 10
entrevistas gravadas, nomeadamente com professores universitarios que estudam
esta doenca, politicos e dirigentes da administracdo publica, professores, padres e
pessoas com algum conhecimento da comunidade envolvente, com o objetivo de
encontrar pistas para o desenvolvimento da pesquisa empirica.

Por fim, foi aplicado um inquérito por questionario online, em Portugal e no
Brasil, tendo sido considerados validos 1033 questionarios. Este questionario teve
como objetivo recolher informacdo sobre os conhecimentos dos ndo portadores
sobre a DMJ, as suas crencas e opinides em relacdo aos apoios, aos dilemas por que
passam estes portadores e os seus familiares e, no fundo, em relacdo aos doentes e

a sua condicao de doentes.
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O tratamento da informag&o recolhida por entrevista foi através de andlise de
contelido categorial, apresentando-se, neste artigo, apenas alguns dos excertos mais
significativos das entrevistas recolhidas.

As questdes orientadoras deste texto s&o: O reconhecimento da doenca e da
condicdo de doentes de DMJ bem como da assuncdo dos portadores enquanto
individuos dotados de propriedades singulares é semelhante nos diferentes
contextos sociais abordados? De que forma reagem os portadores e familiares aos

diferentes tipos de (re)conhecimento e/ou desrespeito social sentidos?

Perspetiva tedrica

A dindmica das instituicdes s6 pode ser analisada com base nos processos de
interacdo entre 0s seus membros. Os atores vivem num universo simbolico
heterogéneo e no decorrer da constante interacao entre si procuram perceber como
interpretar 0 que outros pretendem, bem como perceber qual é o tipo de
comportamento apropriado a determinado contexto. O processo de construgéo e
reconstrucdo da realidade, que se encontra em permanente transformacdo, é
incorporado no interior dos grupos sociais. A forma como apreendemos a realidade
esta diretamente relacionada com a forma como a representamos.

Tendo os doentes da DMJ que se confrontar com situacdes de interacédo
desfavoraveis, nas quais a visibilidade dos sintomas motiva o desequilibrio da
balanca da relacdo com os outros, e, simultaneamente, que procurar 0
reconhecimento da doenca e da sua condicdo de doentes, o que os leva a uma
constante gestdo e (re)definicdo da sua identidade, sdo obrigados a recorrer a
estratégias de (in)visibilizacdo da sua condicdo de acordo com o papel
desempenhado em fungdo dos contextos de interacdo e dos diversos publicos.

Goffman explica como se processa este processo de constante (re)ajuste da
identidade. Assim, de acordo com a sua perspetiva, no decorrer dos processos de
interacdo, os individuos buscam indicacBes que lhes apontem o tipo de
comportamento mais adequado a ter, num determinado contexto e perante
determinado(s) individuo(s), tal como a melhor forma de interpretar o que outros
pretendem e expectam dessa interacdo e do outro. Goffman (1988) defende ser esta
a esséncia intrinsecamente social da interacdo. Segundo o autor, os individuos, no

decorrer do seu quotidiano, “tém” que “representar” diferentes personagens, uma
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vez que, para Goffman, eles sdo atores que desempenham papéis, num palco, perante
um publico, sendo nesse palco que se vao trocar percecdes e conce¢des do mundo,
por intermédio de um conjunto de cddigos e de regras sociais que regem o
comportamento dos atores.

A visdo de Goffman d& lugar a um mundo dramaturgico de aparéncias, no qual o
mais importante para o individuo é transmitir sempre uma imagem que va ao
encontro do que os outros consideram desejavel, numa tentativa continua de
potenciar 0s seus atributos perante o outro.

No que respeita a questdo da identidade (social), Dubar parte da relacdo de
extrema proximidade existente entre dois processos de transa¢do: por um lado, um
processo de transa¢do relacional, que se resume a transagdo “externa” estabelecida
entre o individuo e os outros e, por outro lado, um processo de transacgédo biografico,
que se trata das transa¢des “internas” ao individuo. Para o autor, a construcdo das
identidades sociais tera por base o processo de socializacéo.

A identidade social é, para Dubar, criada a partir da forma de identificacdo para
0 outro, seja cultural (socializagdo priméaria) ou estatutaria (papel profissional),
atraves da qual o individuo constrdi e desenvolve a identidade para si, sendo que
essa identidade pode estar ou ndo de acordo com a identidade para o outro. Estamos
perante um processo de reconhecimento reciproco entre o individuo e o outro
(Dubar, 2000, p. 174).

No fundo, as identidades sociais sdo fruto de processos que resultam da
articulacdo da dimensdo biografica (papel ativo do ator na construcdo de uma
identidade para si) e da dimensdo relacional (interacdo e reconhecimento da
identidade pelos outros) (Dubar, 1997).

Desta forma, no que se refere ao processo relacional, “o investimento (...) num
espaco de reconhecimento identitario esta intimamente dependente da natureza das
relagbes de poder neste espaco, do lugar que o individuo ocupa e do seu grupo de
pertenca” (Dubar, 1997, p. 117).

Considerou-se, ainda, que o contributo de Axel Honneth e a sua teoria da luta
pelo reconhecimento, seria importante para compreender a dindmica dos grupos em
que se inserem os individuos estudados, enquanto grupos de individuos que
partilham uma mesma condicdo fisica que padece de um (re)conhecimento

generalizado.



O contributo da teoria do reconhecimento de axel honnethpara a compreenséao das tensdes entre os atores
vinculados aos “mundos” da doenga de Machado-Joseph

Honneth procura desenvolver os pressupostos normativos da relagdo de
reconhecimento nos processos de socializagdo. Na base destes pressupostos,
Honneth (2011) apresenta trés modelos de reconhecimento intersubjetivo (ou
esferas de reconhecimento): Amor, Direitos e Solidariedade. Serd, entdo, com base
nestes processos de reconhecimento que se criam as condigfes humanas e sociais
que capacitam os individuos de modos de autorrelacionamento pratico,
nomeadamente autoconfianga, autorrespeito e autoestima, que promovem aquilo
que o autor identifica de individuo autonomo. De referir que é nas duas Gltimas
esferas (Direitos e Solidariedade) que se verificam quadros morais de conflitos
sociais.

A esfera dos Direitos é apresentada por Honneth como sendo apenas possivel de
compreender a luz de um processo de evolugdo historica do direito. Se inicialmente,
nas sociedades tradicionais, o reconhecimento esta diretamente ligado ao conceito
de status, o reconhecimento juridico do individuo, neste caso, sO € concretizado
quando ele é reconhecido como um elemento ativo da sociedade e em funcdo da
posicdo que nela ocupa, isto ¢, do “seu legitimo estatuto de membro de uma
associagao social organizada pela divisdo do trabalho” (Honneth, 2011, p. 150).

Os individuos “reconhecem-se reciprocamente como pessoas que, na sua
autonomia individual, conseguem decidir racionalmente sobre normas morais”
(Honneth, 2011, p. 151).

Assiste-se, assim, a uma generalizacdo do direito que passa a ter que considerar
o0s interesses de todos os individuos que comp8em a comunidade.

Assim, no caso da esfera do reconhecimento juridico é dada énfase as
propriedades gerais do ser humano, dos seus direitos individuais, sem o
reconhecimento dos quais ndo lhe € possivel de forma alguma formar o
autorrespeito.

Ja no caso da terceira esfera do reconhecimento, a da Solidariedade, a énfase é
colocada nas propriedades singulares que diferenciam o individuo dos demais
elementos da comunidade.

Honneth refere que neste processo, que visa o0 autorrelacionamento, aléem de
necessitarem das experiéncias afetivas e do reconhecimento, os individuos
necessitam, também, de vivenciar “uma valorizacdo social que lhes permita

relacionarem-se positivamente com as suas propriedades e capacidades concretas”
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(Honneth, 2011, p. 165). Sera nesta esfera que sdo colocados em pratica 0s mais
variados mecanismos de autovalorizacéo.

Quando a honra social do individuo deixar de ser atribuida de acordo com a sua
posicdo social e passar a ser atribuida de acordo com as suas capacidades, que ndo
partilha com os outros de forma indiferenciada, € que ele pode desenvolver a
capacidade de se sentir valorizado (Honneth, 2011, pp. 167-170).

S6 assim se verifica um alargamento do horizonte de valores das sociedades as
mais diferentes formas de autorrealizacdo. E nesta esfera que se procura o
reconhecimento do individuo engquanto sujeito dotado de carateristicas préprias que
deverdo ser valorizadas e aceites pelos outros.

Para a valorizacdo desses atributos deixa de se utilizar o conceito de honra e
passam a ser utilizados os de “reputagdo” ou “prestigio”. Sdo estas novas categorias
que vao servir para “medir” o valor dos individuos, resultante das suas capacidades
ou prestacoes.

As duas identidades definidas por Goffman (1988), identidade para o outro (como
0s outros veem o individuo) e identidade para si (como o individuo se vé a si
proprio) estdo no centro das diversas estratégias identitarias dos individuos no
decorrer da sua vida. Sera da relacdo entre esses dois tipos de identidade e a
identidade social herdada (previamente construida) e a identidade social visada (o
“sonho” que o individuo constr6i) que nascem processos dindmicos, incertos e de
durabilidade imprevisivel que vao produzir as diferentes estratégias identitarias de
cada individuo. Dubar, a luz de Goffman, defende que estas estratégias identitarias
visam minimizar a descoincidéncia que pode ocorrer entre a identidade para si e a
identidade para o outro, num processo de

“desacordo” entre a identidade social “virtual” emprestada a uma pessoa e
a identidade social “real” que ela atribui a si propria (Goffman, 1963, trad.,
p- 2). As “estratégias identitarias” destinadas a reduzir o desvio entre as duas
identidades sdo consequéncia desse desacordo. Elas podem assumir duas
formas: ou a de transagoes “externas” entre o individuo e os outros
significativos que visam acomodar a identidade para si a identidade para o
outro (transa¢do chamada “objetiva”) ou a de transagoes “internas” ao
individuo, entre a necessidade de salvaguardar uma parte das suas

identificacOes anteriores (identidades herdadas) e desejo de construir para si
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novas identidades no futuro (identidades visadas) procurando assimilar a
identidade-para-outro a identidade-para-si. (Dubar, 1997, pp. 107-108)

Ja a identidade, segundo Dubar, é uma definicdo social de uma realidade
individual que, por um lado, € pessoal quando diz respeito aos atores singulares e,
por outro, impessoal no caso das identidades coletivas. E, entdo, esta dualidade
social que define as identidades.

Com base nesta ideia, podemos concluir que a construcdo da identidade é
simultaneamente um processo que passa pela construcdo de uma imagem associada
a um sentimento de exclusdo ou de participacdo em grupos sociais mais ou menos
organizados e, também, pela aceitacdo ou rejeicdo dos valores predominantes da
sociedade que definem a exclusdo ou integracdo dos individuos.

Fazendo a ponte a Honneth, deste processo, em que, por um lado, temos a busca
individual pelas varias formas de autorrealizacao e, por outro, a busca de um sistema
de avaliacdo social, resulta uma permanente tensdo, uma permanente luta. Desta
tensdo resulta uma constante luta pelo reconhecimento, que se pode explicar pelo
processo em que 0s varios grupos sociais procuram influenciar o espaco de vida
publica, de modo a que o valor dos atributos referentes ao seu modo de vida seja
reconhecido socialmente, passando a integrar o quadro de referéncia moral da
comunidade que compdem. “A valorizagao social assume com este desenvolvimento
um modelo que confere as formas de reconhecimento a ele associadas o carater de
relagdes assimétricas entre sujeitos individuados biograficamente” (Honneth, 2011,
p. 173).

E nas esferas do Direito e Solidariedade, fruto de situagdes em que se desvirtuam
0s mecanismos de funcionamento do reconhecimento muatuo, defendidos por
Honneth, verificaveis amilade pelos fortes estigmas vivenciados que persistem nas
nossas comunidades, que se criam condigdes para as revoltas e “lutas pelo
reconhecimento”.

Para uma melhor compreensdo da estrutura das relagées de reconhecimento dos
trés modelos de conhecimento intersubjetivo analisados, apresentamos o esquema

esbocado por Honneth.
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Figura 1 - Estrutura das relagdes sociais de reconhecimento
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Fonte: Honneth, [1992] 2011, p. 177

Estamos perante uma teoria que defende a existéncia de um processo de construcao
de uma relacgéo positiva do individuo consigo mesmo, baseada na passagem pelas trés
esferas de reconhecimento, relacdo essa que se vai fortalecendo de forma progressiva.
Logo, com cada nivel de reconhecimento mutuo aumenta a autonomia subjetiva do
individuo.

No entanto, como ja foi referido, a cada forma de reconhecimento mutuo, podem
corresponder experiéncias analogas de desrespeito social.

Ao abordar a questdo dos desrespeitos, Honneth esta ndo sé a referir-se a situacoes
em que determinados comportamentos representam uma injustica, uma vez que
prejudicam a liberdade de acdo dos individuos, mas também, as situacdes em que se
verifica um sentimento de injustica resultante de um entendimento positivo de si
mesmos adquirido intersubjetivamente (Honneth, 2011, p. 179).

Para cada esfera de reconhecimento, o autor indica o correspondente modo de
desrespeito. Assim, se para cada esfera de relacionamento existe uma forma de
desrespeito que devera ser explicada utilizando a estrutura da forma de reconhecimento
a que estd ligada, por outro lado essa vivéncia de desrespeito devera ter um efeito de tal
forma marcante, a nivel afetivo, que promova o inicio de um processo de luta pelo
reconhecimento.

No que se refere a esfera de reconhecimento dos Direitos, 0 autor apresenta a

privacdo de direitos e exclusdo como formas de desrespeito.
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Neste caso, 0 autor coloca énfase no sentimento de injustica, quando aborda a esfera
de reconhecimento em questé&o.

Por ultimo, ao analisar as diferentes formas de desrespeito aplicadas aos diferentes
modos de reconhecimento intersubjetivo, Honneth apresenta para a esfera da
valorizacdo social as formas correspondentes de desrespeito de “degradagdo” e/ou
“ofensa”. Ou seja, na pratica sdo essas as formas que visam ameagar os comportamentos
da personalidade do individuo a que d4a o nome de “honra” ou “dignidade”, que podem
ser classificados ainda com o conceito moderno de “estatuto”, segundo 0 mesmo autor.
Em termos concretos, estas formas de desrespeito verificam-se quando o individuo
experiencia a privacdo da possibilidade de desenvolver uma autovalorizagéo positiva.

Avancando na andlise, ele fornece alguns exemplos que poderdo ser Uteis a analise
empirica dos dados recolhidos, nomeadamente referindo que €& comum, em
investigacdes que tém por objeto as consequéncias nos individuos vitimas de tortura ou
violacdo, aplicar-se o conceito de “morte psiquica”, bem como, nos casos de privacao
de direitos e exclusao social, o conceito de “morte social” e, nos casos de humilhacao
cultural dos individuos, o conceito de “agravo” ou “ofensa.

Como ja foi referido, existe uma relagédo entre o experienciar um determinado modo
de desrespeito social com a motivacdo do individuo em participar numa luta de
reconhecimento.

Os sentimentos de injustica indicando um possivel problema dentro das esferas de
reconhecimento intersubjetivo em que os individuos se inserem ndo apresentam a
solucdo para esses problemas. Para tal, Honneth defende que é essencial a articulagéo
politica dum movimento social para que a vivéncia de um desrespeito possa tornar-se
“numa fonte de motivacao de agdes de resisténcia politica” (Honneth, 2011, p. 189).

Na visdo de Honneth, para que surja um movimento social € necessario que se passe
para além das experiéncias individuais isoladas, através da criacdo de uma interpretacao
coletiva acerca das vivéncias individuais de injustica, neste caso de um grupo

intersubjetivo de individuos que padecem do mesmo problema.
A luta pelo reconhecimento dos portadores

Assim, com base na teoria da luta pelo reconhecimento de Axel Honneth, procurou-

se compreender a dinamica dos grupos em que se inserem 0s portadores de DMJ nos

10
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diferentes contextos territoriais, dos quais se pode concluir que existem diferencas
significativas, nomeadamente quando comparados ao nivel do seu pais.

Atendendo a realidade estudada, é com base nas esferas de reconhecimento dos
Direitos e da Solidariedade que procedemos a analise dos contextos estudados, uma vez
que é nestas duas esferas que se verificam quadros morais de conflitos sociais, 0s quais
permitirdo compreender as diferencas encontradas.

Os interesses de todos os que compdem a comunidade tém que ser considerados pelo
Direito, uma vez que o funcionamento das interages sociais fundamenta-se no
principio da reciprocidade a luz do qual os individuos se reconhecem uns aos outros
enquanto elementos capazes de “decidir racionalmente sobre normas morais”
(Honneth, 2011, p. 151).

No entanto, consideramos que, se esse principio de igualdade a luz da racionalidade
existe, em termos gerais, nos contextos sociais estudados, ela ja ndo se verifica de forma
tdo clara quando se coloca em anélise a condigcdo de doente de DMJ nem relativamente
a sua capacidade de decisdo de forma autonoma e racional. E verdade que a decisdo
final é sempre do portador e toda a informagéo/aconselhamento médico que lhes é
transmitido visa, em teoria, dota-los de conhecimentos que Ihes permitam decidir sobre
0s mais variados dilemas relacionados com a sua condicédo de doentes, destacando-se a
decisdo de poder vir a ter filhos. Mas também se verifica que, em alguns casos, 0
conselho médico visa orientar as suas decisdes no sentido de ndo terem filhos,
aumentando, desta forma, a press@o natural sentida pelos portadores e, de certa forma,
impedindo uma verdadeira tomada de decisdo autdbnoma por parte destes. Alem de toda
a pressdo sentida, resultante do receio de tomarem uma deciséo que aos olhos dos outros
pode parecer pouco racional, véem-se confrontados com o facto de, ao tomarem a
decisdo, totalmente legitima (até mesmo pelo direito geral), de procriar, serem
criticados e malvistos em pleno exercicio de um direito natural que lhes assiste.
Circunsténcia esta agravada pelo facto de que existem “apenas” 50% de probabilidades
de transmissdo do gene alterado aos seus descendentes. Este tipo de situacdo,
certamente, ndo lhes permitira considerarem-se plenamente individuos de direito, tal
como foi possivel verificar nos relatos recolhidos no decorrer deste estudo.

No caso concreto do alargamento dos direitos dos portadores de DMJ e, sobretudo,
no que diz respeito a garantia dos bens materiais necessarios a uma vivéncia digna,

enquanto sujeitos limitados por uma condicdo especifica de doentes, verificamos que,
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no caso agoriano, existe, hd muito, todo um conjunto de legislac&o e direitos que visam
conceder apoios.

Apesar disso, relativamente aos apoios financeiros que lhes séo atribuidos enquanto
individuos incapacitados para o trabalho (pensdo de invalidez) consideram que 0s
valores em questdo sdo muito reduzidos, impossibilitando uma (sobre)vivéncia
condigna e que ndo permitem pagar os servi¢os de um cuidador.

Portador/a: Sim [sente que existe apoio]. E tudo. Medicamentos e tudo o que eu
preciso. Que eu também tenho diabetes. Tenho tudo caldeado [misturado].(...)
Dao os remédios. Os medicamentos eu ndo pago. Eu ndo pago, entdo. Os
medicamentos, ndo, para os diabetes e (...) Ah ja... eles botaram... na
banheira[corrimées]. Ja. (...) E. E. Ohl E deu muito jeito. Tenho [cal¢ado
ortopédico]. E vitaminas e... (...) e é as vitaminas. Eu tomava um calcio

também... bom ndo ficava mas...(Portador, E11, Flo)

Além das queixas apresentadas sobre as dificuldades econdmicas familiares, existem
ainda portadores florentinos (ilha das Flores), que referem terem sido abandonados
pelas equipas de medicos especialistas pois quando estas equipas se deslocam a ilha, a
cada dois ou trés anos, a sua intencdo é fundamentalmente para obter informacdes,
nomeadamente para recolher sangue e observar a evolucdo da doenca. Nesse sentido,
como se pode verificar nos excertos abaixo, existem portadores que se consideram
“animais de laboratério™.

No caso brasileiro ndo existem direitos legais previstos especificamente para 0s
portadores de DMJ, sendo que estes se encontram enquadrados pelas leis e direitos
gerais no que aos apoios a doenca diz respeito. Partem, assim, destas falhas ao nivel do
apoio para encetar uma luta pelo reconhecimento quer da prépria doenca quer da sua
condicdo de doentes com necessidades especificas. Luta esta encabecada pelas duas
instituices de apoio contactadas, cuja necessidade é também corroborada por um dos
médicos brasileiros entrevistados.

Acompanhante (A): Aqui, no Brasil, acho que ndo tem nenhum.

P: N&o tem apoio.

A: NGs estamos brigando muito para conseguir, desde que a gente abriu que esta
dificil. Ndo tem. N&o tem nada.

P: Ndo tem nada. No Brasil é zero na questédo da saude.
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A: Sabe uma coisa? Assim juntando depois os casos... La [A¢ores] é muito pequeno,
n’é? Como eu falo, aqui por ser muito extenso, o Brasil, n’é?, entdo, por isso é que...
e sdo focos determinados, sdo poucos, mas se vocé for juntar tudo da um monte...
Agora, muitos ficam em casa, porque ndo saem porque estdo debilitados pela
doenca, ndo vé... O governo nao vé. Entéo, é uma coisa que nao se Vé.

A: E uma coisa muito importante, porque melhora a qualidade de vida deles,
n’é¢? (Portador e Acompanhante, E3, MGS)

Axel Honneth (2011, p. 160) pretende demonstrar que, fruto da evolugéo do direito
juridico, estdo criados, na segunda esfera do reconhecimento, 0s requisitos que
possibilitam ao individuo desenvolver aquilo que ele chama de autorrespeito. Se numa
primeira fase da evolucédo do direito juridico o individuo era respeitado pela capacidade
abstrata de orientacdo moral, no atual estado dessa evolucéo ele €, tambem, respeitado
pelo facto de se reconhecer que € merecedor das capacidades concretas para uma
vivéncia digna/dignificante.

Pelo exposto, consideramos que, no caso agoriano, os individuos portadores de DMJ
véem legalmente reconhecidas as suas capacidades concretas para poderem ter uma
vivéncia digna, que lhes permite formar o seu autorrespeito. No entanto, verificamos
que, em alguns casos, eles consideram que nem sempre sdo tratados da forma mais
digna, o que podera ser visto como ndo permitindo a formacdo na totalidade de um
sentimento de autorrespeito.

Por outro lado, no caso brasileiro, verificamos que, fruto da inexisténcia de direitos
especificos consagrados na legislacdo, os portadores demonstram, de forma
generalizada, um sentimento de um tratamento pouco dignificante perante o Estado de
direito.

A nosso ver, reside aqui a grande diferenca entre 0s portadores acorianos e 0s
brasileiros na sua luta pelo reconhecimento. Enquanto no caso acoriano, de uma forma
geral, se pode considerar que os portadores conseguem formar o seu autorrespeito,
podendo, dessa forma, avancar para a terceira esfera (a da Solidariedade) na sua luta
pelo reconhecimento, consideramos que, no caso brasileiro, esse sentimento de
autorrespeito ndo € alcancado, uma vez que, no contexto das relacGes juridicas, se
verifica a privacao de direitos especificos dos portadores.

Os portadores de DMJ, no caso brasileiro, encontram-se num patamar de luta pelo

reconhecimento ao nivel das relagfes juridicas, dos seus direitos, em busca de uma
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situacdo de ndo excluséo, enquanto sujeitos de direito. Procuram ver reconhecida, ndo
sO ao nivel da opinido publica, mas, antes de mais, ao nivel dos direitos, a sua doenga e
a sua condicdo de doentes enquanto portadores de DMJ. Fazendo a analogia com a
esfera do reconhecimento do Amor, Honneth afirma que,
tal como no caso do Amor a crianga, através da experiéncia continuada da
dedicacdo maternal, adquire a confianga para poder exprimir sem coagao as
suas necessidades, também o sujeito adulto por meio da experiéncia do
reconhecimento juridico adquire a possibilidade de poder compreender a
sua”agdo ’como uma manifestacdo, respeitada por todos os outros, da sua

propria autonomia. (2011, p. 162)

Relativamente a terceira esfera do reconhecimento, aquela em a énfase é colocada
nas capacidades intrinsecas de cada um, as quais servem para os distinguir dos demais,
o valor social dos individuos sera atribuido com base nessas capacidades individuais
diferenciadoras e ndo com base na sua posi¢do social. Desta forma, estamos perante
individuos dotados de carateristicas proprias, que deverdo ser valorizadas e aceites
pelos outros, sendo esta a base para que atinjam os mais diversos estados de
autovalorizacéo.

E aqui, desde logo, consideramos que os portadores de DMJ se encontram, a partida,
numa posicao de desvantagem no que se refere a capacidade de poderem atingir um
estado de autovalorizacdo. Uma vez que os portadores, de uma forma generalizada,
passam por diversos e variados contextos de interacdo em que sd@o confundidos com
individuos alcoolizados, vistos como incapacitados e tratados de forma discriminatéria
e estigmatizante pelos outros, como poderdo ver-lhes atribuidos a reputacdo e o
prestigio que vao valorar positivamente as suas capacidades, o que lhes permitira
sentirem-se realizados e valorizados? Consideramos que se torna impossivel que este
processo seja livre de situacdes de dor, no fundo, de experiéncias de desrespeito, o que
invalida que possam desenvolver formas de autovalorizacéo.

P: Diziam que minha mae andava metida na bebida logo de manha
[comentdrios das pessoas que ndo eram familiares]. (...) E assim: as pessoas
que ndo me conhecem comeg¢am a dizer: “Ah, aquela estd bébeda.” Esse tipo
de coisas. As pessoas que vém de fora! Mas as pessoas de cé da ilha ja

conhecem. (Portador, E1, Flo)
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P: [A doenca] J& [foi confundida].

A: Uma vez ele bateu com o carro e quando foi sair do carro o cara falou: “Oh cara,
vocé estd bébado?” E (...) depois armou-Se uma confusdo na rua por causa disso.
P: Ele bateu o carro em mim e na hora que fui fazer a ocorréncia, devido a
doenca, eu... o cara veio direto ao assunto: “Ele esta bébado.” Eu ndo tinha uma
pessoa para me defender nem... eu também ndo podia falar... “Isso, 0 senhor
esta certo”, foi o que falei para ele. [Assumiu-Se culpado do acidente, como se
estivesse alcoolizado. E perguntado se n&o testaram o alcool no sangue quando
0 portador se assumiu culpado] N&o, e ndo adianta vocé falar uma coisa para a
pessoa se Vocé ndo tem uma [outra] pessoa para confirmar: “Ndo, ele é doente.”
A ndo ser que esteja uma pessoa junto comigo que diga: “O que aconteceu foi
que o outro é que bateu, é que fez isso e que foi o culpado”. (Portador e
Acompanhante, E15, MGS)

P: A minha mée andar na rua de cadeira de rodas? Acho que nunca a vi na rua.
A minha mae esta sempre fechada. A minha mae gosta de sair... 0 pior séo as

pessoas. Nao pode sair. (Portador, E15, SM)

Passando a andlise dos mecanismos que, neste caso concreto da DMJ, criam as
diferentes formas de desrespeito dentro das esferas de reconhecimento dos direitos e da
solidariedade, verificamos que, relativamente ao modo de reconhecimento dos direitos
em que os portadores procuram ver reconhecidos os “seus” direitos, que ndo sdo mais
do que as suas reivindicacdes individuais, que de forma legitima podem esperar da
sociedade em que se inserem (uma vez que eles sdo um dos seus elementos constituintes
providos de valor absoluto e que se encontram em pé de igualdade perante os outros),
Honneth apresenta como correspondente forma de desrespeito aquilo a que da o nome
de privacdo de direitos.

No caso brasileiro pudemos verificar a existéncia de muitos testemunhos que relatam
a existéncia de diversas formas de desrespeito. De relembrar que sdo essas formas de
desrespeito que promovem o inicio de um processo de luta pelo reconhecimento.

Este trabalho de luta pelo reconhecimento dos direitos dos portadores materializa-

se, sobretudo, na atividade das instituicdes de apoio que procuram a melhoria das
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condi¢bes de vida dos portadores, tal como se pode verificar através de vérias

afirmac0es de dirigentes e profissionais das instituicdes de apoio brasileiras.
Comegamos a importunar, a insistir com o Servico de Psiquiatria do hospital
porque 0s pacientes com ataxias espinocerebelares sdo pessoas com muitas
manifestacdes depressivas. Ha& muitos em risco de suicidio e precisam de apoio,
com um antidepressivo melhoram espetacularmente. Conseguimos 0 apoio do
Dr. X, que organizou uma terapia de grupo (15 a 17 pessoas), que comecaram a
conversar sobre 0s seus problemas e que se constituiram como o nucleo do que
é hoje a Associacdo X. Foram ganhando autonomia. A Associacdo é uma caixa
de ressonancia das queixas, das necessidades deles. Fazem uma reuniéo por ano,
conseguem sensibilizar politicos e a imprensa, estdo a mobilizar os instrumentos
que podem melhorar a situacéo de vida de todos. Muitas das necessidades deles
SO se poderdo concretizar pela pressdo desse grupo e ndo do médico. (Médico
Especialista, E2, BR)

Também o trabalho e empenho dos médicos e profissionais de saude brasileiros foi
e ¢ de extrema importancia, ndo s6 pelo “empurrao” dado para a criagdo das instituigdes
de apoio aos portadores (que na sua opinido sao o motor do I6bi da DMJ, que procura
o0 reconhecimento da doenca e dos portadores e consequente consagracao de direitos
especificos) mas também através dos mecanismos de subversdo do SUS, no sentido de
fazerem os possiveis por enquadrar os portadores em formas de apoio ja existentes nos
hospitais e no SUS (os quais ndo existem especificamente para os DMJ) como forma
de colmatar as lacunas resultantes do ndo reconhecimento legal da doenca.

No entanto, a conquista desses direitos, no caso portugués, ndo foi um processo
simples, estando ainda por terminar, uma vez que ha direitos que ainda ndo sao
aplicados, nomeadamente quando envolvem o sistema de ADSE.

Um dos dirigentes entrevistados no contexto acoriano revela que, enguanto
associacgdo, tem-lhe sido relativamente facil obter apoios do governo regional para as
despesas bésicas, sendo que a associacdo promove depois varias acdes para angariar
fundos, que incluem venda e consequente exposicdo de trabalhos dos portadores, num
processo que mostra a comunidade as capacidades deles, contribuindo para aos

processos de autovalorizacdo dos portadores.
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Olhando a teoria de Honneth, podemos concluir que, sobretudo no caso brasileiro, a
dimensdo da “negacdo de direitos socialmente validos” leva os portadores a
experienciar uma perda de autorrespeito, no sentido em que ndo Se revém como
elemento dos processos de interacdo social ao mesmo nivel dos outros individuos,
criando neles um sentimento de injustica.

No que toca as formas de desrespeito correspondentes a terceira esfera do
reconhecimento (degradacdo e/ou ofensa), registamos uma, comum a todos 0s
contextos geograficos. Ndo existe uma valorizacdo social que permita aos portadores
relacionarem-se com as suas propriedades e capacidades concretas. Se sao
automaticamente desvalorizados por aparentarem estar alcoolizados, como poderao
eles relacionar-se com as suas propriedades e capacidades concretas?

Na realidade, foram muitos os relatos de situacGes de degradacdo e/ou ofensa
recolhidos, ndo s no caso agoriano, mas tambeém no caso brasileiro, tal como se podera
verificar atraves dos testemunhos que se seguem.

A: Mas tenho... eu tenho uma coisa a salientar, que eu quando vim para cq,
minha mé&e estava em mau estado e a assistente vinha aqui e ndo fez nada,
absolutamente nada. Minha mée nem sequer tinha fraldas nem nada. Fazia tudo
em cima da cama. E preciso salientar isso. A gente tem muitas queixas da
assistente social, porque eles estdo la mas é sentados... é sentados.

P: Fazem bens a uns...

A: Fazem bem a uns e aqueles que sdo mais pobres, ndo fazem caso (...) Sim, sim.
P: E (...) com uns e com outros.

A: Minha mae tirava... quando fazia as fezes, tirava com um plasticozinho e
metia dentro de um saco. O cheiro era nauseabundo. Eu é que tive que dar uma
revolucdo nisso tudo e cheguei a perguntar a minha mae se elas vinham e elas
chegaram a vir aqui. Nao quando eu vim, antes de eu chegar ca. E foi por isso
que eu tive que despedir-me la do meu servico. Eu trabalhava no X e vim para

aqui por causa disso. (Portadora e Acompanhante, E X, Flo)
P: Eu ndo quero dizer para eles darem uma ajuda a essa pessoa, mas ignorem

um bocadinho essa... eu ndo sei dizer a palavra em portugués. Ah, eles ignoram

essas pessoas, um bocado. Estas a perceber? Porque eles até podem dizer assim:
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“Esse gajo vem bébedo dai de baixo” ou “Foi tomar a bebedeira para ali”, ou

qualquer coisa, ndo percebem o que € essa doenca. (Portador, E9, Flo)

A2: Ah, com embriaguez [doenga confundida pelas outras pessoas com
embriaguez]. Isso ai a maioria das vezes... isso ai ja olhavam e aquele sorriso.

Al: O pai dela mesmo [pai da esposa doente DMJ] diz que até falou uma vez...
ao médico. A mae dela ia levando o pai dela no médico. Acho que era de manhg,
n’é? Diz que quando entrou, assim... com ele cambaleando assim, n’é? Diz que...
o médico que olhou: “Po, ja bebeu hoje?”, [disse] para mée dela. Diz que falou
assim. E um mal geral [confusdo com a embriaguez]. (Acompanhantes, E4, MGS)

P: Ah, eu ndo senti nada quando eu andava para trabalhar. Eu era X [profissao]
e eu andava, assim, e as vezes, eu balancava e a gente... Porque, vocé sabe, eu
ndo bebo [afirma] ... E eu falava que: “Eu ndo aguento”. Tinha que parar para
Jjustificar a doenga que eu tinha e diziam: “Ele bebeu todas hoje! Esse cara esta
sacando fogo!” Mas eu nunca bebi. Eu sentia magoa. Agora, depois que eu
comecei a andar na cadeira de rodas, ndo podia fazer mais nada. Eu tinha que

fazer tratamento psicoldgico. (Portador, E14, MGS)

P: A minha mae é que ficava brava. Ela... com isso... Um dia ela vinha da rua,
da farmdcia, com nés pela mao. Eu era pequena e ela... e ela vinha comigo pela
mado e um cara passou por ela e disse: “Oh vizinha, tem que beber menos.” Como
ela ficou brava como aquilo, como atingiu ela e é uma coisa assim, que ndo... Eu

achei graca... E como atingiu ela! (Portador, E8, RGS)

Na verdade, verificamos que essas consequéncias incidem em todos os contextos
abordados, nomeadamente no caso dos conceitos de agravo ou ofensa encontrados quer
no caso brasileiro quer no caso acoriano, quando, por exemplo, os portadores sdo
constantemente humilhados publicamente, sendo apelidados de bébados pelos outros.
E até mesmo no caso do conceito de morte social, verificado no caso acoriano, quando
encontramos casos de portadores que ndo saem de casa (SO em casos excecionais e

geralmente para ir ao médico) e evitam comunicar com 0s outros que nao sdo familiares.
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Em S&o Miguel, o dirigente relata a necessidade que os portadores sentem em ver
reconhecidas perante 0s outros as suas capacidades enquanto pessoa.
E a sua autoestima que, enquanto modo de autorrelacionamento pratico, é posta em
questéo.
Aquilo que aqui é negado a pessoa pelo desrespeito em reconhecimento éa
aprovacdo social de uma forma de autorrealizacdo, que ela prépria tera de
encontrar penosamente com o0 auxilio do encorajamento de grupos de
solidariedade. (Honneth, 2011, p. 183)

O autor avanca que os individuos, quando se inserem num determinado grupo social
que luta por um determinado reconhecimento, experienciam uma espécie de
reconhecimento antecipado de uma comunidade futura, na qual a(s) sua(s)
reivindicacdo(des) sdo reconhecidas, o que Ihes devolve, de certa forma, uma parte do
reconhecimento perdido (Honneth, 2011, pp. 218-221).

Esta afirmacdo pode ser confirmada, no caso brasileiro, nomeadamente em Rio
Grande do Sul, onde se constata que existe uma mobilizacdo dos portadores num grupo
que luta pelo reconhecimento da doenca e dos seus direitos enquanto portadores de
DMJ.

No caso agoriano, em que ndo se constata 0 mesmo tipo de mobilizacdo grupal na
luta pelo reconhecimento, quando questionados sobre o seu futuro a maioria dos
portadores deram respostas muito vagas e que perspetivam uma falta de esperanca no
que esta para vir.

Tém. Eles tém razdo de pensar que era um elemento que era bom e tornou-se em
nada. Ja percebeu? Quando a... quando a gente... quando a gente faz muita coisa
e sempre valorizados, isso... isso faz falta a humanidade. A gente... as outras
pessoas dizem assim: “Coitado, como ele era e como ele esti”. E o que as
pessoas podem dizer. Nao digo que um ou outro, ndo digo que ndo dissessem:
“Oh, o diabo lo coma, que isso ndo prestava para nada”, ou isso ou aquilo. Eh...
sempre ha gente assim. Ha gente para tudo. Mas é um ou outro (...) Eu acho que
sim. O mundo é composto por tudo. Ha muita gente que goza com a senhora e
que ndo deve gostar da senhora. As vezes, olha e diz mal e no sabe nada da sua

vida. Ha pessoas para tudo. (Portador, E10, Flo)
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Podemos, em parte, explicar esta forma mais “moribunda” de encarar o futuro por
parte dos portadores acorianos com o facto de j& disporem, ha bastantes anos, de um
conjunto abrangente de direitos e apoios consagrados, resultantes do reconhecimento
da sua doenca e da sua propria existéncia enquanto membros de uma sociedade que, no
entanto, ndo se encontram em pé de igualdade perante os demais individuos, em
contexto de interacdo social, motivos que, certamente, contribuem para que ndo exista
uma mobilizacdo grupal de luta pelo reconhecimento mais consubstanciada.
Contrariamente ao caso dos portadores brasileiros, que ainda almejam pelo
reconhecimento da doenca e, consequentemente, de direitos e apoios basicos a sua
condig&o.

Estando perante uma visdo teorica que defende a existéncia de um processo de
construcdo de uma relagéo positiva do individuo consigo mesmo, cujo trajeto pelas trés
esferas de reconhecimento se vai fortalecendo de forma progressiva, em que a cada
nivel de reconhecimento mituo aumenta a sua autonomia subjetiva, conclui-se que 0s
portadores acorianos refletem uma maior autonomia subjetiva em relacdo aos
portadores brasileiros, sendo que, consequentemente, a estes corresponde um maior

conjunto de experiéncias andlogas de desrespeito social.

Conclusotes

Em suma, pudemos verificar que as instituicdes de apoio, através dos seus dirigentes,
profissionais e voluntarios, sdo uma peca-chave nos processos de luta pelo
(re)conhecimento, por darem forca e serem o instrumento de defesa dos portadores e
dos seus direitos. Este & um facto assumido pelos diversos atores em questéo.

Na esfera dos direitos a primeira grande diferenca que ressalta € a de que, em
Portugal, existe todo um conjunto de direitos legais reconhecidos e legislados de apoio
aos portadores de DMJ: acesso a medicacdo e calcado ortopédico gratuitos,
(re)adaptacdes das suas residéncias e pensao de invalidez. No Brasil ndo existem apoios
especificos previstos na lei para os portadores, encontrando-se estes abrangidos pelos
apoios gerais previstos no SUS e SS.

No Brasil, essa falta de direitos legais especificos previstos para os portadores de
DMJ é a base da luta pelo reconhecimento da doenca e da condicao de doentes, encetada
por portadores e familiares, tendo na base as instituicbes de apoio, que Ihe conferem

uma abrangéncia, visibilidade e forgca mais notérias dado o seu cariz institucional. Este
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movimento é complementado pela participacdo de alguns médicos que trabalham e
acompanham diretamente os portadores, emprestando-lhe maior legitimacdo e
empoderamento no que respeita a potenciacdo do reconhecimento da doenca e da
condicdo de doentes com necessidades especificas por parte dos decisores politicos.

Nos Agores, esse reconhecimento deve-se, essencialmente, ao trabalho levado a cabo
pelo Grupo Acgoriano de Investigacdo Neurogenética (GAIN) junto do Governo
Regional. Foi possivel criaras condi¢Ges para que os portadores pudessem desenvolver
0 seu autorrespeito, nomeadamente através do reconhecimento legal das suas
capacidades concretas para poderem ter uma vivéncia digna e, desta forma, avancar
para a sua luta ao nivel da terceira esfera do reconhecimento (Solidariedade). Apesar
de tudo, alguns dos portadores acorianos consideram que nem sempre sdo tratados de
forma digna.

Este sentimento de tratamento pouco dignificante por parte do Estado de direito €
generalizado entre os portadores brasileiros. Pode-se considerar que, no Brasil, o
sentimento de autorrespeito ndo é atingido, dado que se verifica que os portadores, ao
nivel das relagdes juridicas, se encontram privados de direitos especificos.

Ao nivel da esfera da solidariedade, verifica-se que ndo é possivel que os portadores
atinjam de forma plena um estado de autovalorizacdo, dadas todas as situacOes de
interacdo, nas quais sdo tratados de forma pouco digna, discriminatoria e
estigmatizante, criando-se um conjunto de experiéncias de desrespeito que invalidam
que usufruam de sentimentos de autovalorizacdo e, em Ultima analise, de mecanismos
de autorrelacionamento pratico que lhes permitam concretizar as suas lutas pelo
reconhecimento.

No Brasil, onde os portadores se encontram numa luta pelo reconhecimento dos seus
direitos enquanto portadores de DMJ, a forma de desrespeito verificada é a da privacédo
de direitos.

E com base nessas situacdes de privacdo de direitos, que causam nos portadores
sentimentos de desrespeito, que se encontra o ponto de partida para a sua luta pelo
reconhecimento. Esse processo de luta pelo reconhecimento é suportado pelas
atividades das instituicdes de apoio, que tém na sua génese um conjunto de portadores,
seus familiares e alguns profissionais de salde, e que visam uma melhoria significativa
das condicGes de vida dos portadores e, consequentemente, dos seus familiares uma vez

que recai neles o papel principal de prestacdo de cuidados aos portadores. Essa luta
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materializa-se nos processos judiciais, pressoes politicas (“lobis™), com o objetivo de
ver reconhecida a doenca e as necessidades dos doentes por parte do Governo.

Esta negacdo de direitos, sentida pelos portadores brasileiros, cria neles um
sentimento de injustica, uma vez que, estes portadores ndo se revém como elementos
dos processos de interacdo social ao mesmo nivel dos outros individuos.

Relativamente a terceira esfera do reconhecimento, as correspondentes formas de
desrespeito (degradacéo e/ou ofensa) sdo verificadas em todas as regides estudadas e
impossibilitam que os portadores se relacionem com as suas propriedades e capacidades
especificas. Tal como referido, uma das ofensas, situacdo de degradacdo comum, é a de
0s portadores serem vistos pelos outros como estando alcoolizados, experienciando
situacdes de chacota e de comentarios desrespeitosos por parte dos outros. A situacao
mais gravosa, verificada no caso agoriano, é a de degradacdo que se regista nos casos
dos portadores que, por causa desse tipo de situacdes de chacota e desrespeito, evitam
qualquer contacto com os ndo-portadores, recusando a saida para o espa¢o publico a
todo o custo, permanecendo em casa, isolados do contacto social, numa situacdo de
completa excluséo social e consequente morte social.

Por isso, torna-se muito dificil que as suas capacidades sejam reconhecidas e aceites
pelos outros, colocando em causa a autoestima dos portadores e a sua consagragdo
enquanto individuos autbnomos e autorrealizados. Para essa conquista, necessitam do
apoio dos grupos de solidariedade (instituicbes de apoio), um dos principais
instrumentos de luta pelo reconhecimento e direitos sociais dos portadores, alem de
providenciarem apoio ao nivel dos cuidados biomédicos.

Esta mobilizacdo grupal é verificada no caso brasileiro. Quando inseridos neste tipo
de movimento social, 0s portadores sentem que recuperam parte do reconhecimento
social perdido/ndo obtido uma vez que experienciam uma espécie de reconhecimento
antecipado de uma comunidade futura na qual as suas reivindicacGes sdo reconhecidas.
No fundo, sentem-se estimulados pela pertenca a esse movimento recuperando algum
do alento perdido nos diversos cenarios de desrespeito vivenciados.

Nos Acores ndo se verifica este tipo de mobilizacdo grupal e a esperanca no futuro
(exultada pelos portadores brasileiros) ndo se regista. E como se 0s portadores acorianos
considerassem que nao vale a pena lutar pelo reconhecimento da sua condicdo e das

suas capacidades e propriedades intrinsecas.
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Os portadores brasileiros anseiam por um reconhecimento da doenca e da sua
condicdo de doentes junto dos decisores politicos e junto da maioria dos profissionais
de satde (que lhes demonstram ndo possuir conhecimentos especificos acerca da DMJ).

Em termos gerais, os (des)conhecimentos sobre a doenca, sejam dos proprios
portadores ou dos outros, e as facilidades/dificuldades na sua aquisicdo mostram as
dificuldades sentidas pelos portadores no (re)conhecimento da doenca e da sua
condicao de doentes.

Podemos concluir que, apesar de nos Acores ja existir legislacdo que reconhece a
doenca e os direitos especificos dos portadores de DMJ (ainda que considerados pelos
portadores insuficientes para uma vida digna), no Brasil ndo h& qualquer tipo de
reconhecimento legal, encontrando-se os portadores abrangidos pelo Regime Geral de
Previdéncia Social. Ainda assim, nos Agores, nem sempre se pode considerar que 0s
portadores se revejam como pessoas de direito, uma vez que sofrem de todo um
conjunto de pressdes sociais que nao lhes permite decidir em relacdo aos seus dilemas
de forma plena e com total liberdade individual. No Brasil, esse reconhecimento de
direitos especificos enquanto portadores de DMJ nem sequer existe, facto que serve de
pedra de toque para encetar uma luta social pelo reconhecimento dos seus direitos,
através das ONG que os apoiam e lhes déo, ainda que indiretamente, um corpo juridico
instrumental na persecucdo do seu autorrespeito. A sua luta pelo reconhecimento,
resultante das inUmeras formas de desrespeito verificadas, encontra-se, antes de mais,
ao nivel da esfera juridica e materializa-se numa mobilizacéo grupal.

A luta pelo reconhecimento, nos Acores, é feita no campo da Solidariedade. De
facto, os portadores acorianos buscam atingir a sua autovalorizacdo, que so é alcancavel
com o reconhecimento e aceitacdo das suas carateristicas proprias por parte dos outros.
Sé&o essas propriedades singulares que os vao diferenciar dos demais, sendo as mesmas
mensuraveis através da reputacdo ou prestigio dos atores. Fruto do estigma ainda
atribuido aos portadores agorianos, essa reputacdo e prestigio sdo bastante negativos,
levando a que procurem, cada vez mais, através da associacdo gque 0s apoia em Sao
Miguel, uma maior visibilidade junto da comunidade, que permita alterar positivamente
a sua reputacdo e prestigio, num processo de visibilizacdo (como mecanismo para
mostrar que sdo atores ainda capazes de ocupar um lugar valido na sociedade). Nas
Flores, por falta de um maior apoio institucional e pelo forte estigma verificado
(materializado nas mais diversas formas de degradacdo e ofensa) que resulta num

autoisolamento dos portadores, isso nédo se verifica, pelo que se considera nao estarem
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reunidas as condicGes para que possam encetar uma luta pelo reconhecimento ao nivel

da esfera da Solidariedade.

NOTAS
Tese publicada pela editora Afrontamento, em 1993, com o mesmo titulo.
Por decisdo pessoal, a autora do texto escreve segundo o novo acordo ortografico
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