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RESUMO: O presente artigo tem por referéncia os estudos realizados no Centro de Estudos do
Trabalho, Ambiente e Sadde (CETAS) acerca da luta pela vida de pessoas com Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA). A partir dos relatos coletados na pesquisa, identificamos a centralidade do
trabalho na condi¢fio humana desses sujeitos, o que nos levou a uma reflexdo acerca da promogio
da saude na interface da Geografia da Saide e da Geografia do Trabalho.
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ABSTRACT: This article is the result of studies carried out in CETAS regarding the fight for life
of people with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). From the collected reports in the research, we
identified the centrality of labor in the human condition of these subjects, which led us to reflect
on the promotion of health in the Geography of Health and Labor.
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RESUMEN:EI presente articulo tiene como referencia los trabajos realizados en el CETAS sobre
la lucha por la vida de personas con Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). A partir de los relatos
recolectados en la investigacion, identificamos la centralidad del trabajo en la condicién humana de
estos sujetos, lo que nos llevé a reflexionar acerca de la promocion de la salud en la interface de la
Geograffa de la Salud y de la Geografia del Trabajo.
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INTRODUCAO

No decorrer da pesquisa de iniciagao cientifica intitulada “ACESSIBILIDADE
AOS SERVICOS DE SAUDE E MOBILIDADE URBANA DE PESSOAS COM
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA NA REGIAO DA ALTA PAULISTA”,
tivemos a oportunidade de estudar as lutas e conquistas das pessoas portadoras dessa
sindrome para acessar os servicos de saude publicos. A voz de sujeitos acometidos por essa
enfermidade suscitou o debate a respeito do campo do direito social e do uso e apropriacao
do espago por meio do trabalho. Dessa maneira, a pesquisa veio reforcar a convergéncia de
esforcos existentes entre as equipes do Laboratério de Biogeografia e Geografia da Saude
(BIOGEOS) e o Centro de Estudos de Geografia do Trabalho (CEGeT) para a
compreensio das relagdes entre saude e trabalho, tornando-se possivel ndo nos
prendermos em uma ‘“‘caixinha” de saberes, neste caso a Geografia da Saude, e nos
colocarmos abertos a interlocu¢des com outras abordagens afins da Geografia, que
produzem a leitura da sociedade por meio do espaco produzido em determinados
contextos geograficos.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ou Sclerosis Lateral Amyotrophic (SLA)
também ¢ conhecida como doenga de Charcot (Franga), doen¢a de Lou Gehring (EUA),
doenca do Neurénio Motor (Reino Unido). E uma doenca considerada rara, mas
avassaladora e cruel. Associada a fraqueza muscular secundaria por comprometimento dos
neuronios motores, a ELA apresenta fraqueza e atrofia nos membros, sendo esses os sinais
clinicos mais proeminentes. Posteriormente, sio afetadas as fungdes vocais e respiratorias,
ainda que as capacidades mentais e psiquicas permane¢am inalteradas. Sabemos que a
“ELA ¢ uma doenca neurodegenerativa de causa desconhecida, que acomete
principalmente os neurénios motores da medula espinhal, do tronco cerebral e do
encéfalo” (FGA; DE LIMA; ALVARENGA, 2009, p.06). Como a literatura médica nos
indica, um paciente de ELA acaba passando por médicos diferentes até um diagndstico

correto, como aponta Oliveira e Pereira (2009):

The onset and early progression of ALS LS is frequently insidious, and
symptoms may go unrecognized and undiagnosed for up to 12 months.
During the diagnostic evaluation, a patient commonly consults a variety
of specialists, and even neurologists may not recognize ALS LS early in
its course. Once ALS LS is considered, many laboratory tests are
completed before the diagnosis is made because it is frequently
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considered to be a diagnosis of exclusion. (OLIVEIRA e PEREIRA,
2009, p.752).3

Com este simples resumo da enfermidade, evidenciamos a necessidade e a
urgéncia de estudos relacionados a ELA, uma vez que a falta de exame marcador desta
enfermidade, potencializa a necessidade de profissionais com formacao e conhecimento
necessario para um rapido diagnostico, para que assim, aumente a expectativa de vida
destes pacientes.

O projeto de iniciagio cientifica que suscitou a presente reflexdo teve como
objetivo geral aprofundar os estudos sobre as condi¢oes de acessibilidade aos servigos de
saude e da mobilidade urbana, partindo da analise da situacdo de vida de pessoas com
Esclerose Lateral Amiotrofica. Ao longo do percurso da pesquisa, observamos a
necessidade de ampliacio do recorte empirico, o que nos levou a andlise da dimensao
global que as redes sociais apresentam. Essa mudanga ocorreu em fungdo das proprias
dificuldades da pesquisa, uma vez que observamos, de imediato, a invisibilidade dos
pacientes com ELLA, diante de uma dificuldade quase intransponivel do contato fisico com
esses sujeitos, “protegidos” por uma rede de apoio formada por seus cuidadores e corpo
clinico. Foi quando descortinou-se aos nossos olhos o universo através do qual era possivel
esse contato: as redes sociais veiculadas pela rede mundial de computadores.

Foram por meio dos contatos por mensagens instantaneas ¢ video-chamadas em
redes sociais que conseguimos realizar as entrevistas. Os resultados obtidos por esse
contato virtual com pessoas portadores de ELA exigiram de n6s uma reflexdo acerca das
potencialidades do cyberespaco, tanto do ponto de vista das interagdes sociais estabelecidas
pelo espaco reticular das comunicagoes quanto pelas “novas formas de estar e se relacionar
com os outros”, independente da localizagio geografica (FERREIRA, CANSEIRO e
RODRIGUES, 2010).

3 O aparecimento e progressio precoce da ELA ¢é frequentemente insidiosa , e os sintomas podem
3
passar despercebidas e nido diagnosticadas por até 12 meses. Durante a avaliacdo diagnéstica , o paciente

geralmente consulta uma variedade de especialistas , e até mesmo neurologistas podem ndo reconhecer a

bl
ELA no inicio de seu curso. Uma vez que se suspeita se a ELA, muitos exames sao feitos antes de se ter um
diagnéstico, estes sao feitos porque é considerado frequentemente um diagnéstico de exclusao. (OLIVEIRA e

PEREIRA, 2009, p.752).
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Foi dessa maneira que tivemos a oportunidade de nos aproximar de pessoas com
ELA, que compartilharam conosco suas formas de lidar com a patologia, na luta diaria pela
vida. E uma das questOes centrais para esses sujeitos ¢ a inser¢ao no mundo do trabalho,
tendo em vista que a perda de sua condicio de trabalhador pode ser considerado um
elemento chave na sua condi¢ao de invisibilidade, o que ¢ objeto de reflexdo no presente
texto.

O presente artigo foi dividido em 4 partes. Na primeira parte intitulada ELA E O
SENTIDO DO TRABALHO, nés abordamos a partir de classicos estudos a concep¢iao
ampliada de trabalho, a ontologia do trabalho como reproducio da vida dos pacientes de
ELA. A segunda parte, a qual chamamos de A IMPORTANCIA DO TRABALHO NA
VOZ DOS SUJEITOS PACIENTES COM ELA, tras a pesquisa qualitativa realizada na
iniciagdo cientifica, exemplificada em trés entrevistas realizadas de forma virtual, por
videoconferéncias. Nesta parte, dialogamos com as falas do sujeito e a literatura acerca do
trabalho apresentada no item anterior. J4 a terceira parte, TRABALHO E PROMOCAO
DA SAUDE, visa uma discussdo sobte a satde coletiva e o trabalho a partir do pressuposto
que a saude é produzida socialmente, elucidando assim, a luta dos pacientes de ELA frente
o processo de adoecer e morrer pelas praticas laborais. Por ultimo, trazemos as
CONSIDERACOES FINAIS, como um balanco de todas as reflexdes anteriores, as quais

esperamos que sejam claras e assertivas.

ELA E O SENTIDO DO TRABALHO

As pessoas com ELA sao marcadas por uma mudanga profunda em suas vidas. As
condi¢bes limitantes impostas pela atrofia muscular, que gradativamente impede o
movimento corporal, retiram desses sujeitos a condi¢ido de trabalhadores. No sentido
atribuido por Antunes (2009), essa exclusao da condi¢ao de trabalhadores por limitagdes
motoras extrai esses sujeitos do sistema de media¢des de primeira ordem, através do qual é
possivel reproduzir as necessidades elementares dos seres humanos de se distinguirem
enquanto seres sociais da mera reproducio biolégica de outras formas pré-humanas de
vida. Trata-se, portanto, de uma exclusio da condicao ontoldgica do ser social, posto que
tal impedimento motor inviabiliza a realizagdo do trabalho, “como momento fundante de

realizagao do ser social” (ANTUNES, 2010, p. 144).
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Mas no desenvolvimento da sindrome nos pacientes, opera-se um intenso conflito
entre a luta pela vida e o agravamento da doenca. Nesse processo de saude-doencga, o
empenho de se manter a centralidade do trabalho enquanto condi¢io ontolégica do ser
social é intenso. Verificamos no contato com esses sujeitos, que o uso e apropria¢ao das
redes sociais tém sido um meio através do qual esses sujeitos encontraram uma base para a
continuidade da vida e do seu autodesenvolvimento, seja material ou espiritual.
Acreditamos, assim, que as atividades laborais exercidas por pessoas com ELA podem ser
compreendidas no movimento de restabelecimento do sistema de mediagdes de primeiro
ordem (ANTUNES, 2009), sendo resultado de um por teleoldgico através do qual o ser
social cria e renova as proprias condi¢des da sua reproducao”(THOMAZ JUNIOR, 2002,
p.05). E, para nés, esse movimento é também um movimento de reproducao social da
saide (GUIMARAES, 2015), mesmo que se trate de um processo degenerativo até entio
irreversivel.

Para a nossa analise, utilizaremos de trés entrevistas realizadas com pacientes com
ELLA e obtidas por contato virtual. Esses entrevistados realizam diferentes atividades
laborais relacionadas ao bem-estar de pessoas acometidas pela sindrome, relacionadas a
uma das principais entidades ndo governamentais criadas para a assisténcia a doenga no
Brasil — Associagdo Pro-cura da ELA. A primeira das entrevistas é de uma pessoa
diretamente vinculada a Pré-cura. A segunda entrevista foi realizada com uma autora de um
livro de autoajuda. E, a ultima entrevista foi realizada com um ativista de mobilidade
urbana, acometido pela sindrome.

Antes de aproximarmos dessa condi¢ao de trabalho a partir da voz dos proprios
sujeitos entrevistados, é preciso prosseguir na analise dessa peculiar situagdo, uma vez que a
manuten¢ao do sentido de primeiro ordem nao existe sem a reprodu¢ao, 20 mesmo tempo,
de sua inser¢io num sistema de mediagdo de segunda ordem, que nega as fun¢des de
mediagdao primarias. Ou seja, nossa analise recai também na necessidade de compreensio
dos sentidos de negacgao do trabalho inerentes as situa¢Oes descritas.

Segundo Antunes (2008), para a analise do sentido do trabalho, é preciso inserir a
situa¢ao em foco numa concepgao ampliada de trabalho, a qual compreende-se a totalidade
dos assalariados, incluidos e excluidos do sistema capitalista. Esta incorporagao depende
tanto do proletariado industrial, trabalhadores produtivos, que produzem a mais valia, e

também os trabalhadores improdutivos, que nao criam diretamente a mais valia, uma vez
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que sio utilizados para servicos publicos, de uso puiblico, como para uso capitalista.
Também se incorporam os trabalhadores improdutivos, criadores do antivalor, assim, tanto
os trabalhadores materiais quanto imateriais, sendo estes os que produzem
predominantemente o intelectual.

Tendo por referéncia essas reflexdes acerca da ontologia do trabalho, sabemos que
na bibliografia existente sobre o tema, as inovagoes tecnoldgicas proporcionadas pelo uso
intensivo do computador e das interagcdes no espago virtual sao relacionadas ha inumeras
patologias do trabalho. Os consagrados estudos a respeito do impacto do chamado
telemarketing na satde das trabalhadoras nos mostra as patologias impostas pelo uso
intensivo do computador e dos fones de ouvido, bem como as patologias de ordem
psicoldgicas causadas, na maioria das vezes, pela presenca do enfermo, que afasta estas
trabalhadoras das suas atividades. Como uma “bola de neve”, essa relacdo com a inovagao
técnica atravessa profundamente a vivéncia dos sujeitos, a tal ponto que a natureza desse
trabalho altamente técnico torna-se, em si, um sindénimo de doenca (DEJOURS, 1992).

Nesta mesma direcao, Claudia Mazzei Nogueira (2013) sublinha que a rotina das
teleoperadoras é exaustiva e pesada. As a¢les sdo repetitivas e submetidas a um rigoroso
controle por parte da empresa, o que pode gerar, muitas vezes, problemas de ordem fisica e
psicologica. Dentre essas patologias estao constantes relatos de lesdo por esforgo repetitivo
ou distarbio osteomuscular relacionados ao trabalho (Ler-Dort) e as doencas auditivas: “o
ruido do fone de ouvido pode alcangar o nivel de 85 decibéis se nio for perfeitamente
calibrado, ocasionando lesdes no aparelho auditivo” (NOGUEIRA, 2013, p.77). Além da
remuneracao baixa e rotatividade alta, a autora também pontua que ~o telemarketing ¢ um
dos segmentos que mais emprega no Brasil” (NOGUEIRA, 2013, p.76), o que evidencia a
importancia destes estudos, ndo s6 os relacionados as operadoras de telemarketing, mas
todos os que relacionam a precariza¢ao do trabalho com a produgiao de enfermos nos
trabalhadores.

No classico estudo de Dejours (1992) sobre as causas do sofrimento e os
conceitos de normalidade no trabalho, o autor demonstra que o sofrimento ¢ inevitavel e
ubiquo, pois as relagoes de trabalho dentro das organizagoes, frequentemente, despojam o
trabalhador de sua subjetividade, excluindo o sujeito e fazendo do homem uma vitima do
seu trabalho, sendo entdo: “como o espaco de luta que ocorre o campo situado entre, de

um lado, o bem-estar, e, de outro, a doen¢a mental ou a loucura” (DEJOURS, 1992, p.153).
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Sobre a normalidade, ele a define como sendo um equilibrio psiquico entre
constrangimento do trabalho desestabilizante ou patogénico e defesas psiquicas.

Assim, podemos compreender que, nessas condi¢oes, o trabalho é patogénico,
uma vez que o sistema capitalista usurpa todas as forgas produtivas do trabalhador em
busca da extragio do trabalho excedente. E por isso que vemos ao longo da histéria o nexo
do trabalho com a patologia e nio com a saude. Ainda com base em Dejours (1992),
compreendemos que a sociedade industrial sempre conviveu com alta morbidade, crescente
mortalidade e uma longevidade extremamente reduzida, tornando a batalha pela saude a
propria luta pela sobrevivéncia dos trabalhadores e como parte da propria luta operaria.

Nossa analise da importancia ao trabalho em ambiente virtual por pacientes com
ELA precisa considerar essas dimensoes patologicas do trabalho. Mas também com base
em Antunes (2005), é preciso considerar o carater polissémico do trabalho, dado que a
impulsao pela flexibilizagao do trabalho ¢ uma exigéncia dos capitais em escala cada vez
mais global. Esse processo de intensa mutagao do trabalho pode ajudar a explicar a

crescente expansao de atividades laborais do chamado “Terceiro Setor”, que retne

empresas de perfil mais comunitario, motivadas predominantemente por
formas de trabalho voluntario, abarcando um amplo leque de atividades
em que predominam aquelas de carater assistencial, sem fins diretamente
mercantis ou lucrativos e que se desenvolvem relativamente a margem do
mercado [..] o Tetceiro Setor vem incorporando trabalhadores/as que
foram expulsos/as do mercado de trabalho formal-passando a
desenvolver atividades nio lucrativas, ndo mercantins” (ANTUNES,

2005, p. 79).

Evidentemente, ao possibilitar a reincorporagao de trabalhadores expulsos do
mercado formal, o Terceiro Setor garante a realizacao de atividades com algum sentido
social, ainda que de modo também precario, situagao que também poderfamos incluir as
pessoas com ELA analisadas no presente artigo. Mas nao sejamos ingénuos.
Contraditoriamente, tais atividades de cariter voluntirio também sio funcionais ao sistema
de mediagdes de segundo ordem, uma vez que estao subordinadas ao metabolismo societal
do capital na forma de trabalho alienado (ANTUNES, 2005). Essa ideia sera retomada mais
adiante.

O wuso de computadores conectados em redes sociais promove tanto a
sociabilidade dos trabalhadores acometidos pela enfermidade, exemplificado pelos trés

entrevistados deste artigo (SA, MA e RR), como também é uma ferramenta de trabalho,
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como no caso de SA e de RR. Demonstramos em um trabalho anterior, intitulado “Uma
janela para o mundo: uso da internet e a promocio” (SIMON, GUIMARAES E DE
SOUZA, 2015) que,
A internet pautada como ferramenta para didlogo promove interaciao
entre as pessoas, bem como inclusdo social por meio do mundo virtual

..

evitando assim isolamento social e piora no quadro do paciente que ja
este tem propensoes em sofrer com o luto de si mesmo (p.09)

Tendo por base essas referéncias, nos debrugamos na analise de relatos obtidos de
forma virtual em nossa pesquisa, que nos revelaram outros aspectos relevantes do uso de
computadores conectados em redes sociais, pois apesar das barreiras a participagao social
impostas pelas limitagdes corporeas desenvolvidas pela sindrome, o presente trabalho tem
como foco as alternativas encontradas pelos préprios sujeitos para se manterem vivos pelos

diferentes sentidos do trabalho.

A IMPORTANCIA DO TRABALHO NAVOZ DOS SUJEITOS

As entrevistas com pacientes de ELA chamou-nos a atencao para o cariter
emancipador do trabalho para os sujeitos entrevistados, uma vez que na condi¢io de
trabalhadores, esses sujeitos encontraram alguma forma de usufruir dos bens do sistema
produtivo, o que lhes conferiu um sentido de vida, de dignidade, conforme nos ensina
Quaresma e Neto (2012).

Como exemplo, trazemos os relatos de trés entrevistados: SA, uma mulher que
superou as expectativas de vida da doencga apresentando ELLA ha 24 anos; MA, que tem
ELA desde 2011 e esta com pouca mobilidade corporal e ji possui a necessidade um
aparelho de sobrevida para respirar, implicando assim na sua fala; o entrevistado RR,
portador de ELLA desde 2008, e que se encontra no estagio avancado da doenga, sendo
dependente de aparelho de sobrevida para respirar, apresentando a perda da capacidade
autonoma respiratoria e também perda total dos movimentos dos membros superiores e
inferiores.

Dentre esses entrevistados, foi SA que nos chamou aten¢ao para a necessidade de
trabalhar dos pacientes com ELA. SA teve o seu diagnéstico da doenga aos 17 anos, no
final do Ensino Médio. Desde entio guardou sonhos e, o maior deles continuar a estudar

fazer faculdade e, posteriormente, exercer uma profissao. Segundo ela:
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“BEu me apaixonei pelo curso de tecnologia da informacio, foi muito bom. Consegui me
formar, fazia os meus trabalhos e dos colegas também. E eu ainda ganhava. Terminei em
2010 a faculdade.” (Entrevistada SA, entrevista online, dia 04 de maio de 2016).

SA também nos relatou sua preocupacio de niao conseguir exercer sua profissao.
Em momento nenhum ela fez referéncia ao progresso da doenga como um empecilho para
isso. Pelo contrario, ela relacionou possiveis dificuldades com o fato de morar numa

pequena cidade, como relata a seguir:

“Aqui no interior ndo tive a oportunidade de trabalhar, de aplicar nada. Eles nio
incentivavam... meu estigio foi na prefeitura, e ndo tinha oportunidade, nio teve
incentivo... Por isso nio pratiqueil” (Entrevistada SA, entrevista online, dia 04 de maio de
2010).

Sobre a realizacdo de aplicabilidade de conhecimentos e o sentimento de utilidade

social, SA expressou o seguinte:

“Ai a campanha do balde do gclo4 chegou, e na noite que saiu, ficamos eu, e os diretores
da associacio (Pré-cura da ELA) pensando sobre e decidimos langar a campanha no
Brasil, e eu comecei a divulgar. Trabalhamos bastante, duas semanas dia e noite, atrds dos
artistas para conseguir as doagoes. A partir disso eu me senti util, porque os diretores da
associagdo vieram me agradecer, ¢ foi a primeira vez que eu consegui usar meus
conhecimentos, a pré-cura arrecadou 700 mil reais.” (Entrevistada SA, entrevista online,

dia 04 de maio de 2016).

Tal relato ¢ muito relevante para a discussio que estamos desenvolvendo no
presente texto. De um lado, tem-se o trabalho na sua dimensdo concreta, cumprindo a
necessidade ontolégica de trabalhar, porque a entrevistada se sente util, pelo fato de ter
usado o que aprendeu na faculdade e, principalmente, por este conhecimento ter gerado
recursos para a associagao, a qual participa ativamente. Mas deixando de lado essa
dimensao fundante da sociabilidade humana, o trabalho de SA se torna meio para satifazer

necessidade fora dele. E por isso que, a0 mesmo tempo que afirma a condi¢do do

4 A campanha do Balde do Gelo ou "Ice bucket challenge" teve uma grande importancia na
divulgacao da doenca no Brasil, e no mundo. Comegou em julho de 2014 pelas redes sociais e em
pouco mais de um més a campanha se tornou uma das maiores das redes socias. Hsta consistia em
um desafio, este viralizou principalmente porque gerava uma aposta. A pessoa era desafiada a tomar
um banho de gelo ou doar uma quantia em dinheiro para as associa¢des que sio ligadas a causa da
doenca.
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trabalhador com ELA, assume-se a forma de trabalho alienado sob a dominac¢iao de uma
ordem maior de captacio de recursos as custas da sobrecarga das atividade laborais
(“trabalhamos bastante, duas semanas dia e noite..”, nos dizeres da prépria entrevistada).
De fato, a Associa¢dao pré-cura da ELA tem um forte simbolismo de luta para SA,
assim como para outros pacientes, o que alimenta e fortifica o ato de doagao em trabalho

comunitirio exercido. Mas,

A atividade produtiva, dominada pela fragmentacio e isolamento
capitalista, na qual os homens sdo atomizados, ndo realiza
adequadamente a fun¢do de mediagdo entre o homem e a natureza,
reificando e coisificando o homem e suas relagbes. Em lugar da
consciéncia do ser social livte e emancipado, tem-se o culto da
privacidade, a idealizagio do individuo tomado abstratamente.
(ANTUNES, 2005, p. 72)

A situagao da entrevistada MA complementa nossa analise, uma vez que nos
permite pensar a condicio de estranhamento pelo trabalho, mesmo em situagoes
aparentemente emancipatorias vividas por trabalhadores com a sindrome. Ela foi
acometida pela doenga ja no avangar da vida, com 53 anos, com uma maior experiéncia de

vida. Por causa disso, a referéncia que MA tem do mundo do trabalho ¢é diferente. Segundo

a entrevistada:

“Eu sempre trabalhei para fora, sempre tive uma vida ativa, tinha uma vida agitada”.
(Entrevistada MA, entrevista online, dia 20 de novembro de 2015).

Em funcao da referéncia de MA ao passado, quando nos referimos a situagao
diante do trabalho, ela se considera saudavel e ativa, e que até escreveu um livro como
resultado dessa condi¢dao, corporal e espiritual. Assim para MA ser saudavel é ter a
capacidade de exercitar os aspectos biolégicos e sociais do homem, o ato de escrever um
livro de autoajuda, contando a sua histéria antes da ELA e com a ELA demonstra a busca

em se sentir viva, e principalmente a busca do trabalho como razao para tal:

“Eu me acho (saudavel) porque mesmo com a doenga sendo agressiva eu consigo comer,
sentir alimentos, eu ainda dou alguns passos, eu vou ao shopping, vou a aniversitios eu
até escrevi um livro.” (Entrevistada MA, entrevista online, dia 20 de novembro de
2015).
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Mesmo escrevendo um livro, para MA, desaparece o trabalho como atividade
vital, posto que a sua produgio é resultado de uma situagio imposta e acidental
(agravamento do quadro degenerativo da ELA). Entao, neste caso o trabalho também se
converte em meio de subsisténcia (por que nao dizer, sobrevivéncia), cuja a finalidade vem
a ser a producdo de novas mercadorias (um livro de autoajuda), invertendo-se o sentido do
trabalho, porque reforca a meméria do ser que se perdeu a si mesmo (processo de

estranhamento, conforme ANTUNES, 2010). E por isso que MA nos diz:

“Eu sinto falta de antes, de tudo do trabalho, dos amigos, dos passeios. Da vida em si...
Mas sabe da pra ser feliz. Eu vivo com a doenga, eu nio fico pensando em como eu vou
ficar, eu vivo um dia de cada vez. Amanha ¢é s6 amanha”. (Entrevistada MA, entrevista
online, dia 20 de novembro de 2015).

Por fim, o relato de RR complementou a nossa analise acerca da importancia do
trabalho para os pacientes com ELA. Dentre os entrevistados, RR possui uma situagio
muito particular. Trata-se de um ativista que se comunica e trabalha através de um software
de computador que “fala” o que ele escreve com o movimento do globo ocular, que exerce
funcionalidade de suas maos (como os movimentos do mouse e teclado do computador)
com simples e complexo movimento dos olhos. Com base nesse aparato técnico,
paradoxalmente, ele trabalha em um portal sobre mobilidade nas cidades brasileiras, o que

faz se sentir realizado profissionalmente, como podemos ver na sua fala:

“A criac¢ao do portal Mobilize Brasil contribuiu ainda mais para eu ter uma visdo positiva
da vida. Trabalhar pela melhoria da mobilidade nas cidades brasileiras me gera uma
grande satisfacdo. Nunca estive tdo realizado profissionalmente como estou agora. Fico
tdo envolvido com as atividades do Mobilize que nio tenho tempo nem para lembrar que
estou doente.” (Entrevistado RR, entrevista online em 9 de outubro de 2015).

Assim, a criagdo de um portal de informagoes sobre Mobilidade Urbana por uma
pessoa que nao apresenta mobilidade corporal nos faz pensar a respeito dos limites e
possibilidades dos trabalhadores, em geral, para encontrar solucoes diante das adversidades
impostas pelo trabalho alienado, visando o questionamento do préprio modo de produgao,
em buscas de experiéncias mais plenas de sentido, “nao coisificado pela manipulagao do
capital” (ANTUNES, 2009, p. 150).

E esse aspecto central do relato de RR que nos possibilita o estabelecimento de

intimas relacGes entre a oportunidade de trabalho e a promogao da satde de pacientes com
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ELA. Afinal, conforme os relatos coletados em nossa pesquisa, ¢ através da atividade
laboral que os sujeitos entrevistados se afirmam como vivos e saudaveis, uma vez que sua
condi¢ao humana independe da prépria natureza de seus corpos imobilizados e doentes,
mesmo que contraditoriamente se trave uma intensa luta interna entre o sentido do

trabalho concreto e a subordinacdo do trabalho abstrato.

PACIENTES COM ELA, TRABALHO E PROMOCAO DA SAUDE

Historicamente, as relagdes capitalistas de produgdo potencializaram as
enfermidades laborais e a loucura. E a resposta a este conjunto de patologias oriundas do
trabalho e da forma de levar a vida refor¢cou um sistema de servicos de saude centrado no
hospital de alta complexidade técnica e no saber médico das especialidades.

No plano da cadeia industrial médico-hospitalar, o processo de reconhecimento
da saude nas marcas corporais se deu pela apropriacio dos circuitos produtivos, que o
fragmentou em inimeros processos de apoio terapéutico e diagnostico, enquanto expressao
anatomo-fisiolégica dos processos de adoecer e morrer. Esta situagdo provocou inumeras
exclusoes e exploragoes traduzidas em doencas que, no século XXI, representam ameaga e
risco.

Isso, por sua vez, materializou um saber nao elaborado do comportamento das
doengas, favorecendo o processo de aprendizado sobre estar doente ou estar sadio, no qual
uma minoria (dentre elas, as Instituicbes de Satdde) prefere continuar com agdes normativas
e impositivas, que promovem o controle social do corpo adoecido. Evidentemente, esta
visao fragmentada que produz individuos sem poder e sem saber, nio proporcionou a
gestio conjunta da saude publica Chammé (2002).

E por causa disto que existe um desinteresse, principalmente do entendimento das
“falas do corpo”, o que nio colabora para a investigagdo das reais necessidades de
promogao da saide da populacao. Pelo contrario, geralmente reforga a hierarquia da relagao
médico (especialista) e paciente (leigo).

E esse modelo hospitalocéntrico que decreta a morte biolégica e social dos
pacientes com ELA, no exato momento em que ¢ dado para estes sujeitos a expectativa de
vida no ato do diagnéstico do corpo clinico. Para que possamos compreender de que modo

o trabalho exercido por pacientes com ELA é uma atividade promotora da saude é preciso
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refletir a respeito dessa pratica social, mesmo que em condi¢oes corporais consideradas

“nao-normais” para o padrao da sociedade. Afinal,

nés temos que saber exatamente decodificar essas realidades, pois
somente assim poderemos viabilizar pesquisas e discussdes, porque os

temas e assuntos que fazem parte das nossas pesquisas sio exatamente a
realidade das pessoas (THOMAZ JUNIOR, 2007, p.88).

E a realidade revelada pela fala dos sujeitos da pesquisa ndo é de morte, mas de
vida, o que nos atentamos ao fato do trabalho ser um meio de promogao da satde para
pacientes com ELA. Afinal, para Veiga e Gondim (2000), as experiéncias diarias vividas e
transmitidas pelas pessoas na sociedade compdem a base de conhecimento de que cada um
dispoe para interagir com o mundo, interpreta-lo, tomar decisdes e ajustar-se a ele. Pois, é
estritamente necessario compreender o sujeito enquanto ser histérico e socialmente
construido (ZANELLA et al, 2002, p.212).

A partir deste contexto, podemos analisar a formac¢ao da identidade da
pessoa doente por meio dos questionamentos: uma vez que a saude e as doengas sdo
resultantes de formas socio-espaciais diferentes, neste contexto socio-espacial, ha espaco
para a promogao a saude de pacientes com ELA?

Digamos que sim, uma vez que é a promog¢ao da saide e ndo da doenga que se
verifica nos relatos dos sujeitos entrevistados, o que revela a luta constante por viver bem a
vida, tanto no espago real quanto virtual. Afinal, como nos trazem os autores Guimaraes,
Pickenhayn e Lima (2014), a promogao parte do pressuposto que a saude ¢ produzida
socialmente, de forma a superar as praticas biomédicas, para atuar sobre os fatores que
determinam a saude e a doenca, que no caso em questio estio relacionados com o
processo de alienacao do trabalho. Para isto, ¢ preciso ampliar o conceito de saude,
baseando-se numa série de principios éticos e politicos, dentre eles: condigoes de vida e
trabalho que conduzem a saide e ao bem estar, fortalecimento da agdo comunitaria,
reorientagao dos servicos de saide do enfoque curativo ao promocional, e o qual
destacamos o fortalecimento das a¢des comunitarias (GUIMARAES, PICKENHAYN e
LIMA, 2014). Certamente, a concretizacao dessas dimensdes que envolvem a saide coletiva
nao sera alcangada no trabalho sob o metabolismo societal do capitalismo. Mas a mudanca
em seu germe pode ser observada nas contradi¢bes geradas pela propria sociedade que

vivemos, o que exige o aprofundamento das questdes apontadas no texto.
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CONSIDERACOES FINAIS

Com este atrigo tivemos como intenc¢ao primeira, evidenciar a necessidade e a
urgéncia de estudos relacionados a ELA uma vez que observamos a peculiaridade do
enfermo ao se tratar da condi¢do de trabalhador desses sujeitos e, principalmente, a
progressiva perda da condi¢ao de ser social, ja que ha uma grande invisibilidade dos
pacientes com ELA.

A voz de sujeitos acometidos por essa enfermidade, foi fundamental para o debate
a respeito do campo do direito social e do uso e apropriagio do espago por meio do
trabalho. Com as falas dos entrevistados se aclarou que a perda de sua condigio de
trabalhador pode ser considerado um elemento chave na sua condi¢ao de invisibilidade,
uma vez que as atividades laborais exercidas por pessoas com ELA podem ser
compreendidas no movimento de restabelecimento do sistema de media¢oes de primeira
ordem, mas também recaindo nossa analise na necessidade de compreensao dos sentidos
de negacdo do trabalho, inerentes as situagoes descritas. Sendo por isso que, a0 mesmo
tempo as atividades laborais de SA, MA e RR afirmam a condigao destes como
trabalhadores com ELA, assumem-se também a forma de trabalho alienado sob a
dominagao de uma ordem maior inseridas na légica societal vigente.

Percebemos que o trabalho se converte em meio de subsisténcia (sobrevivéncia)
frente a busca em se sentir vivo e, principalmente, na busca do trabalho como razao para
ser saudavel. Esta condi¢do se vincula diretamente a capacidade de exercitar os aspectos
biolégicos e sociais do homem. Desta forma, surgi a condicao de estranhamento pelo
trabalho, sendo mesmo em situagbes aparentemente emancipatorias vividas por
trabalhadores com a sindrome.

O artigo nos faz pensar a respeito dos limites e possibilidades dos trabalhadores,
em geral, para encontrar solu¢des diante das adversidades impostas pelo trabalho alienado,
visando o questionamento do préprio modo de produgao pois, como dito anteriormente, a
batalha pela saude configura-se na prépria luta pela sobrevivéncia dos trabalhadores, o que
faz parte da propria luta operaria.

O controle social do corpo adoecido é uma pratica que vem sendo combatida, ja
hoje, e a luta dos pacientes de ELA nos evidencia que por meio do engajamento nas redes

socials e na sociabilidade promovida por estas é possivel combater pois. A partir dessas
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relagoes estabelecidas no texto, pudemos produzir uma leitura da sociedade por meio do
espago produzido em determinados contextos geograficos.

Assim, a histéria de vida desses sujeitos nos remete a reflexdo do sentido
ontolégico do trabalho, o que pode ser considerado o cerne de uma reflexdo mais profunda
da relagao entre a Geografia do Trabalho e a Geografia da Sadde, valorizando-se as praticas
sociais de promogao da saude e de busca de outras formas de viver a vida por meio do

trabalho.
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