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Introducéo

No presente trabalho investigamos a maneira pela qual uma pessoa pode se
responsabilizar pelo encontro com o acaso. Para tal fim, tomamos como objeto de
estudo o filme Diogo e Fatima: desautorizando o sofrimento. Como membros do Corpo
de Formacao do IPLA, nds tomamos a histéria dessa mée e de seu filho para mostrar
como se instaura o que denominamos Efeito Fatima, o estabelecimento de um estatuto
ético ao corpo como resultado de um modo singular de interpretar as contingéncias da
vida.

O estatuto ético ao qual nos referimos neste trabalho esta ligado ao principio
responsabilidade descrito pelo filosofo Hans Jonas (1979). Segundo este principio, o
sujeito deve se responsabilizar ndo sé pelo que é compreensivel, mas, também, frente o
acaso e o desconhecido. O autor aborda a necessidade de uma ética que ultrapasse as
leis morais.

Decidimos estudar este documentario, produzido pela Audiovisual Quark,
porque consideramos que Fatima e Diogo vivem de modo a testemunhar que, mesmo

quando nos surpreendemos com uma alteracédo fisica, é possivel abdicar da seguranca
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que o contorno corporal fornecido por um diagnoéstico da a quem ndo conseguia
compreender suas manifestagoes.

Idealizado por Jorge Forbes e por Mayana Zatz, o filme € resultado da parceria
de pesquisa entre o Centro de Estudos do Genoma Humano — CEGH (USP) e o Instituto
da Psicandlise Lacaniana — IPLA, cujo titulo é A desautorizacdo do sofrimento
padronizado na multiplicidade dos corpos. Insere-se na linha de trabalhos nos quais
Forbes vem desenvolvendo a hipotese de “desautorizar o sofrimento” prét-a-porter.
(FORBES, 2008a e 2008b).

Para o autor, um fendmeno tipico do nosso tempo é a comunicacdo ao paciente
de um prognostico cientifico anunciando-lhe uma doenca da qual ele ainda ndo sofre.
Passado um primeiro momento de raiva, quase sempre o sujeito escolhe alienar-se no
sujeito-suposto-saber do imaginario social, ou, em outros termos, em um sofrimento
prét-a-porter (op.cit., 2008b) O autor aborda as consequiéncias do sujeito se restringir a
padrdes de sofrimento quando um diagnostico genético o defronta com o inesperado.

Em suas palavras:

Primeiro, resignando-se, ele antecipa o sofrimento e facilita por esta
antecipacdo o progresso da doenca anunciada. Segundo, do lado da familia,
justaposta a resignacdo, surge a compaixdo que, sob sua face de virtude,
esconde o vicio da acomodacdo indiferente, congelando a situacdo em um
dueto dor-piedade. E por que intitulamos nossa pesquisa « Desautorizar o
sofrimento », entenda-se, o sofrimento padronizado. (op.cit., 2008a)?

O documentério foi feito para mostrar o modo singular com que uma mulher
chamada Fatima e seu filho Diogo, portador de uma miopatia geneticamente mediada
do tipo Duchenne, inventam o seu cotidiano em face a diferenca genética do rapaz.
Realizado entre os anos de 2006 e 2008, nas cidades de Sdo Paulo e de Natal, essa
producdo, cuja duracdo é de vinte minutos, foi dirigida por Sérgio Zeigler e teve como
assistente de direcdo Mariana Amaral. O roteiro é de Jorge Forbes e a trilha sonora de
Arvo Pért e de Cliff Martinez.

Nos vinte minutos de filmagem, ficamos conhecendo a vida de Fatima e de seu
filho. Ela nasceu na zona rural do Rio Grande do Norte e, atualmente, mora em Natal. E

fundadora de uma associacao de portadores de doenca degenerativa em sua cidade.

2 FORBES, J. (2008a) MAKTOUB? A influéncia da Psicanalise sobre a expressdo dos Genes. Disponivel
em: http://www.jorgeforbes.com.br/br/contents.asp?s=23&i=118 Acesso em: 09/12/2008.
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E a mais velha de dez irmdos. Sua mde morreu no parto do cagula e ela adotou
0S nove irmaos, por quem se responsabilizou. Negou pedido de casamento de um
fazendeiro rico, mesmo sabendo que ele poderia auxilid-la a cria-los. Ao invés disso,
preferiu viver um romance com o pai de Diogo, nas suas palavras, casado, negro e
pobre, que conheceu ao vir trabalhar na capital. A mulher valorizava muito a
possibilidade de fazer trocas com este homem. Segundo ela, ele sabia tudo da capital,
enquanto ela conhecia tudo do interior. O jovem teria investido pesado em Fatima,
presenteando-lhe com alimentos e revistas.

No momento em que o filme foi produzido, Diogo cursava Sociologia na
Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN). Tinha muitos amigos e
relacionamentos amorosos eventuais. Em poucas palavras, podemos dizer que sua vida
é muito parecida com a de outros jovens da mesma faixa etaria que nao sdo portadores
de doencgas degenerativas.

Diogo mostra-se imune ao que foi denominado no projeto Desautorizando o
sofrimento de “virus” R.C. (resignacdo e compaixdo). Assume uma posicdo subjetiva
diferente da maioria dos pacientes portadores de doencas genéticas degenerativas, que
tendem a reacGes marcadas pela revolta, pela negacdo, ou, ainda, pela resignacéo. Por
conta disso, Jorge Forbes e Mayana Zatz decidiram documentar o caso de Diogo na
tentativa de apreender como, espontaneamente, € possivel para alguém se

responsabilizar por sua diferenca genetica.

O encontro de Diogo com o acaso

A doenca degenerativa que acomete Diogo, distrofia muscular do tipo
Duchenne, € transmitida pelo cromossomo ligado ao X (recessivo) e tem seus sintomas
iniciais insidiosos nos primeiros cinco anos de vida. Trata-se de um defeito
geneticamente transmitido em dois ter¢os dos casos. Em um terco dos casos, é causado
por uma mutacao nova, sem risco de recorréncia. O gene mutado codifica uma proteina,
a distrofina, a qual é significativamente reduzida ou ausente em seus portadores. A
distribuicdo dos seus sintomas segue a seguinte ordem: primeiramente ¢é afetada a
musculatura proximal, depois, a cintura escapular; evolui para a musculatura dos bracos
e, finalmente, para os musculos respiratorios. Pode levar a cardiomiopatia — doenca do
musculo do coracdo — mais freqientemente focal da parede posterior do ventriculo

esquerdo, levando a insuficiéncia cardiaca e freqlientemente distdrbios de condugéo



elétrica do coracdo, que podem aparecer em conjunto ou como Unica caracteristica
diagndstica. A progressdo é rapida. Se ndo houver suporte de ventilagdo assistida, a
morte ocorre ap0s quinze anos do aparecimento dos primeiros sintomas. (PASSOS-
BUENO, M. R. ; ANDERSON, R. D. O. J. ; BAKKER, E. ; MARIE, S. ; VAINZOF,
M. ; ROBERDS, S. ; CAMPBELL, K. P. ; ZATZ, M., 1993, ZATZ, M. ; PASSOS-
BUENO, M. R. ; VAINZZOF, M. ,1992, ZATZ, M. ; VAINZOF, M. ; PASSOS-
BUENO, M. R., 1995, ZATZ, M. ; PASSOS-BUENO, M. R. ; VAINZOF, M., 1996)3.
De acordo com a versdo de 2008 do Current Medical Diagnosys and Treatment,
como se V& no excerto que se segue, se, por um lado, ndo ha tratamento médico para
este tipo de doenca degenerativa, por outro, destaca-se a necessidade de encorajar o
paciente a levar uma vida ativa. Diogo se destaca de modo exemplar no cumprimento

desta recomendacéo

Nédo ha tratamento especifico para distrofia muscular, mas é importante encorajar os
pacientes a levar uma vida tdo normal quanto possivel. Sugere-se a utilizacdo de
Prednisona (0.75 mg/kg/dia), o que levaria a um aumento da forca muscular e que
funciona principalmente em rapazes com a distrofia de Duchenne, mas os efeitos
colaterais devem ser monitorados. Comenta-se que se deve evitar descansos

prolongados na cama porque o sedentarismo freqiientemente potencializa a evolu¢do da

doenga. Os procedimentos fisioterapicos levam a uma melhora. (MCPHEE,

PAPADAKIS & TIERNEY, 2008: 895. A traducéo ¢ nossa.)4

No caso de Diogo, as manifestacdes da distrofia de Duchenne comecaram a
ocorrer na primeira infancia. Uma alteracdo no musculo da panturrilha do menino

permitiu a um tio materno identificar a semelhanca da perna do sobrinho com uma foto
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presente em um livro de medicina. Por conta disso, recomendou a sua irma que o
levasse para fazer exames que confirmassem a hipétese da presenca da doenca.

Os resultados indicaram que Diogo é portador da distrofia de Duchenne, o que
explicou o fato de apresentar quedas. Foi perdendo a capacidade de marcha
gradativamente. Observa-se que existem sinais de fraqueza muscular dos membros
superiores e de sua musculatura proximal, o que implica na dificuldade de sustentacédo
dos bracos.

A evolucdo da distrofia de Diogo manifesta-se em um ritmo mais lento que o
descrito por Mcphee, Papadakis e Tierney (op.cit.). Pode-se dizer, portanto, que a vida
de Diogo permite levantar a hipotese segundo a qual 0 modo como uma pessoa
interpreta sua doenga influencia na velocidade de sua instalacéo e na gravidade de sua

expressao.

Efeito Fatima: evitando a tragédia

A nosso ver, por lidar com sua diferenca genética, Diogo consegue criar um
modo de viver que nédo se restringe ao sofrimento padronizado. Isso se deve, em grande
medida, a interpretacdo que Fatima deu as particularidades de seu filho. Quem é
Fatima? E uma mulher que se responsabiliza por seu desejo. A sua excentricidade frente
a moral social ndo a assusta. Ela sustenta a singularidade de suas decisdes e assume 0
risco de suas agBes. Assim, recuperamos na passagem a seguir, 0 momento em que

Fatima discorre a respeito de seu modo de encarar a diferenca genética de Diogo.

Compreendo que existem jeitos diferentes de ser, de estar, de conviver, de
fazer. Nao necessariamente todos do mesmo jeito, tudo igualzinho. Nem que

a gente queira, nem para os ditos normais.

A fala de Fatima, que pontua a existéncia de diversos modos de ser e de estar no
mundo, indicia sua insercio em um modo de pensar a vida que é analogo ao que Forbes®

caracteriza como tipico da pds-modernidade, época em que ndo existe a crenca na ilusao

® FORBES, J. A Psicanalise do Homem Desbussolado - As reacdes ao futuro e o seu tratamento.
Disponivel em: http://www.jorgeforbes.com.br/br/contents.asp?s=23&i=72.
Acesso em 09/12/2008.
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de que alguém, ou algo que, como um diagndstico, portaria um saber a partir do qual a
pessoa pode conduzir sua vida.

Tal modo de compreensdo faz com que as contingéncias que cercaram O
nascimento de seu filho tenham sido acatadas por ela como parte integrante do perigo de
viver. Fatima ndo utiliza solugdes do bom senso para conduzir sua vida. Ela busca
solucBes proprias para 0os impasses de seu desejo. Para os seus pares (amigos e
parentes), ela narra o que decidiu fazer.

Pelo fato de ndo tomar os outros como oréaculos que saberiam coisas a respeito
de seu futuro, Fatima pode intervir em seu préprio futuro, o qual ndo é compreendido
por ela como uma sentenca. O futuro €, para Fatima, uma possibilidade pela qual ela se
responsabiliza. Seu modo de agir permite estabelecer um paralelo com o que Forbes
apresenta a respeito do drama e da tragédia®.

Segundo Forbes, existe uma diferenca radical entre os personagens de uma
tragédia e os de um drama: os primeiros participam de um enredo cujo roteiro ja esta
tracado, ao passo que 0s outros ndo estdo fadados a seguir o destino marcado.

Em relagdo a sua escolha amorosa, Fatima mostrou-se capaz de sustentar um
encontro. Nao visou a obter beneficios pessoais, financeiros ou sociais. Seu parceiro foi
eleito a partir dos misteriosos meandros de seu desejo. Sustentou sua decisdo a despeito
das contingéncias da vida do pai de Diogo.

Fatima poderia ter se deixado conduzir pela l6gica da moral e compreender que
0 casamento do homem que amava com outra mulher significaria obrigatoriamente a
desisténcia de continuar seu romance com ele. Nesta perspectiva, Fatima se colocaria na
posicao de um herdéi tragico, se assujeitando ao “destino”.

Porém, Fatima inventou um jeito de continuar seu romance: engravidou. Assim,
ao invés de cumprir um destino estabelecido pelos outros, representado pelo bom senso,
optou por uma posi¢do analoga a do protagonista de um drama.

O laco que ela estabelece com seu filho permite que ela compreenda que Diogo
tem uma doenca; ndo se restringe a ser um doente. Levando-se em conta que “é licito,
para o animal, identificar o ser e o corpo, (e) ndo o é para espécie humana. Isto

concerne ao estatuto do corpo falante: o corpo ndo avulta do ser, mas do ter””" pode-se

°FORBES, J. A Dimensio Tragica da Experiéncia  Analitica.  Disponivel  em:
http://www.jorgeforbes.com.br/br/contents.asp?s=23&i=60 Acesso em 09/12/2008
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afirmar que essa méde humanizou seu filho, que lhe permitiu encontrar um corpo para

além da possibilidade de captura de um diagndstico.

A propagacao do Efeito Fatima

O Efeito Fatima ocorre a partir da posi¢do assumida por uma mulher cujo modo
de vida surpreende. Fatima conduziu a educacdo de seu filho sem desconsiderar a
existéncia da doenca genética, mas, também, sem fazer da diferenca genética de Diogo
algo que Ihe autorizasse a se resignar na posicdo de vitima. Isso se salienta na seguinte

passagem:

Eu dizia: Diogo vocé caiu, 0s outros meninos ndo caem muito, mas criancas
caem. Porque vocé tem um problema, uma doenca, por isso, Vocé cai mais.
[...] Uma vez ele olhou para mim e me perguntou: Eu vou ficar andando
sempre devagar? Eu disse: Talvez, vocé vai ficar andando sempre devagar e
eu vou estar andando devagar, esperando por vocé, caminhando junto com

VOCE.

A posicdo de Fatima indiciada em tal passagem cria um lugar desde onde Diogo
pode se localizar. Por considerar que a diferenca genética é um detalhe que o diferencia,
mas, que por si s6, ndo Ihe confere uma sentenca, Fatima instaurou a necessidade de que
Diogo interpretasse sua vida. Diogo que aos olhos de sua mae “¢ a cara do pai”, aquele
que sabia muitas coisas, pode, independentemente de sua diferenca corporal com o pai,
enganchar-se com o saber.

A coragem de Diogo de honrar o “olhar” que sua mae lhe dirigiu a despeito do
diagnodstico clinico repercute no modo como conduz a sua vida: na relacdo que
estabelece com seus amigos e, também, na sua implicacdo com o saber. A respeito da
decisdo por continuar sua vida académica, Forbes afirma: No tempo em que, 0s que se
achavam doentes, se preparavam para um triste fim, Diogo insistia no comeco, com
isso, retardando o fim.

O modo como Diogo se posiciona diante de sua diferenca genética, pode ser
depreendido na passagem em que, ao ser interrogado a respeito de seus relacionamentos
amorosos, 0 rapaz responde como, muito provavelmente, responderiam muitos outros
jovens de sua idade: afirmando que prefere “ficar” a manter “um relacionamento sério”

porque “ndo quer se prender a ninguém”. Agindo assim, Diogo ndo delega a sua



diferenca genética a responsabilidade de conduzir sua vida, ao contréario, chama-a para
Si.

A posicdo que Diogo e Fatima ocupam repercute no laco social. Na familia e nos
amigos de Diogo a compaix&o inexiste. Como consequéncia disso, em Diogo nédo existe
resignacdo. No vazio que surge na auséncia desses dois modos pré-estabelecidos para
lidar com a diferenca genética, surge a possibilidade de um laco pautado pelo amor.

As pessoas que convivem com eles sdo levadas a tomarem atitudes que dao
consequéncia ao desejo de estarem com Diogo. Assim, por quererem que ele
participasse de uma ida a praia, seus amigos decidiram carregar Diogo nos proprios
bracos, atitude autorizada pela mée, que se baseou na confianga nos amigos e na
felicidade expressada por seu filho para consentir o passeio. Vale a pena retomar a

narrativa de Fatima:

“Eu me lembro que Diogo foi para um passeio huma praia, que tinha muita
areia e eu perguntei aos colegas: como é que vocés vao fazer? E eles falaram
que isso ndo era problema ndo. N6s somos muitos, quatro levam o Diogo no
braco numa parte e quatro leva o Diogo mais para frente e olhei para o
Diogo, e ele estava muito satisfeito em ir apoiado no braco dos colegas.

Entdo eu estava tranqiiila. Era aquele o jeito.”

Dessa forma, podemos entender o Efeito Fatima como algo que incide sobre a
possibilidade de as pessoas reconhecerem e se responsabilizarem pelo seu desejo. Foi
isso que ela fez ao decidir ter um filho e conduzir a formacao de Diogo tal como o fez.
Foi isso que Diogo fez ao decidir ingressar em um curso universitario. Foi isso que seus
amigos fizeram ao carregarem-no pela praia.

O efeito Fatima ndo incide apenas no modo de interpretar os fatos presentes e
passados, diz respeito também ao futuro. Salientamos a passagem do documentario em
que Mayana Zatz informa a familia de Diogo os ultimos avancos das pesquisas para
encontrar a cura da distrofia. Ressaltou uma pesquisa divulgada por uma equipe italiana
que instaura a possibilidade de rapidos avancos no tratamento dispensado as distrofias.

O posicionamento da familia diante de tal noticia pode ser ilustrado pelas

palavras de Artur, primo de Diogo:

Mas o que eu acho que é fundamental para essa familia, e talvez tenha sido

isso que tenha trazido as autoridades que temos o prazer de ter aqui hoje, a



Dra. Mayana e o Dr. Jorge. Foi esse sentido e essa convicgdo da necessidade
de que vocé ndo pode, a todo momento, querer que aquele resultado venha
numa velocidade mais rapida do que aquela que ele pode vir. Porque 0
caminhar da ciéncia ndo é o caminhar que aquelas pessoas que precisam dela
representa. Entdo, eu acho que essa filosofia do Carpe Diem, por assim dizer,
de viver a cada dia, que fez com que a gente tivesse aqui hoje falando da

nossa felicidade mais do que 0 nosso problema.

Mesmo diante da possibilidade de cura, as falas dos familiares e de Diogo néo a
interpretam como uma salvacao ou reconstrucdo de um passado glorioso, mas como um
desafio para o qual serd necessario, como afirma Fatima, se apropriando do termo de
Forbes, ressignificar suas vidas, do mesmo modo que ja o fizeram por ocasido do
diagndstico.

Para Diogo a cura implicard no desafio de reaprender a andar, a jogar bola etc.
Ou seja, apenas mais uma contingéncia que pode ou nao fazer parte do futuro, algo que
ndo difere em si do diagnostico, no sentido de que corresponde a algo que tambem

requer uma interpretacao.

Consideracoes finais

N&o ha A mulher, artigo definido para designar o universal.
Ndo ha A mulher pois — j& arrisquei 0 termo, e por que
olharia eu para isso duas vezes? — por sua esséncia ela ndo é
toda.

Jacques Lacan®

O modo como Fatima conduz sua vida é paradigmético. Ela encarna a
explicacdo de Lacan para quem mulheres ndo fazem conjunto. Em certo sentido, ela é
fruto da globalizagdo. Ela ¢ um icone de um “tempo no qual ndo ha padrdes fixos do
que se deve fazer, ou do como se pode ter prazer corretamente” °. Ela ndo recuou frente

ao fato de que a inexisténcia de padrdes “Aumenta muito a responsabilidade de cada

8 LACAN, J. (1972-1973). O Seminério. Livro XX: mais, ainda. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 1982.
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10> B como se Fatima

um de com quem esta, em que lugar, e com o que
espontaneamente tivesse descoberto que “o que importa é retificar a posi¢ao de uma
pessoa em relagdo ao radical desconhecimento do Real [...] levando-a a inventar um
futuro e sustentar esta invencdo.™ ”.

Uma clinica do excesso defronta-nos com o fato de que frente ao inesperado ndo
h& outra saida a nao ser responsabilizar-se. Diogo e Fatima mostram-nos como fizeram
isso: 1° pelo reconhecimento da existéncia de uma diferenca genética que acarreta
consequéncias para suas vidas; 2° pela recusa, da parte da Fatima, de assumir uma
posicdo de compaixdo pelo sofrimento de um filho doente e, da de Diogo, a de
resignacdo de um filho cuja identidade ndo transcendesse a doenca; 3° pelo
estabelecimento de um lago amoroso como forma de inventar um futuro que inclua os
eXCesso0s.

Examinar as solugbes espontaneas que Fatima e Diego encontraram para um
problema gravissimo nos permitiu aprender uma importante licdo clinica. Ao abrir méo
das expectativas de se adequar a padrdes, Fatima nos ensina a respeito do desejo do
analista, “0 de obter a diferenca absoluta®”.

Enfim, uma responsabilizacdo amorosa que permite tirar a consisténcia do
Outro, esvaziando o diagndstico clinico do peso de uma barreira que impossibilitaria a
inveng¢do de um futuro para além da doenga. No qual, “s6 pode surgir a significacdo de
um amor sem limites; ja que esta fora dos limites da lei, onde somente ele pode

viver. "3
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