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[...] o menos que um escritor pode fazer, numa época de
atrocidades e injusticas como a nossa, € acender a sua
lampada, fazer luz sobre a realidade de seu mundo,
evitando que sobre ele caia a escuriddo, propicia aos
ladrbes, aos assassinos e aos tiranos. Sim, segurar a
lampada, a despeito da ndusea e do horror. Se ndo tivermos
uma lampada elétrica, acendamos o nosso toco de vela ou,
em ultimo caso, risquemos fésforos repetidamente, como
um sinal de que ndo desertamos nosso posto.

(Erico Verissimo)



RESUMO

Esta pesquisa analisa aspectos da trajetéria de luta por direitos para as pessoas com
deficiéncia atingidas pela sindrome da talidomida no Brasil, discutindo os eventos ao
redor do que se convencionou chamar de “primeira geracédo da talidomida”. A tese
aqui defendida é a da invisibilidade e da cidadania ausente: os nascidos nessa
primeira geracao, entre 1959 e 1964, vivenciaram uma auséncia quase que total de
direitos e de assisténcia por quase duas décadas. Sao apontados como causas para
isso tanto fatores politicos como fatores culturais: os eventos “tragicos” da iatrogenia
medicamentosa transcorreram as vésperas da ditadura militar, que findou apenas em
1984; e o entendimento biomédico sobre deficiéncia que permeou todo o periodo foi
hegemonico e fez do corpo com impedimentos apenas alvo de intervencao fisica para
efeitos de reabilitacdo. Realizou-se uma pesquisa documental, de natureza empirica
e qualitativa, baseada em fontes variadas, sobretudo em jornais impressos e também
em documentos juridicos, além de documentos do poder legislativo federal e
entrevistas. A partir do aporte teérico dos Disability Studies, das reflexdes sobre
sociedade de risco e de ponderacgOes sobre direitos, conclui-se que, no Brasil, a
cidadania dos atingidos pela sindrome da talidomida tendo sido limitada, pois fora
respaldada essencialmente pelos valores da biomedicina, e como consequéncia, seus
direitos terem sido insuficientes. De tal forma, novas demandas mobilizaram as
préprias pessoas com sindrome da talidomida pela luta por reconhecimento e por mais
direitos, uma luta que parece nao ter fim.

Palavras-chave: Sindrome da talidomida. Talidomida no Brasil. Deficiéncia. Estudos
sobre Deficiéncia. Sociedade de risco. Reconhecimento.



ABSTRACT

This research analyzes aspects of the fight for rights path for people with disabilities
affected by the thalidomide syndrome in Brazil, discussing the events around what is
known as the "first generation of thalidomide". The thesis defended here is that of
invisibility and absent citizenship: those born in this first generation, between 1959 and
1964, experienced an almost total absence of rights and assistance for nearly two
decades. Both political and cultural factors are cited as causes for this: the "tragic”
events of drug iatrogeny occurred on the eve of the military dictatorship, which ended
only in 1984; and the biomedical understanding of disability that permeated the whole
period was hegemonic and made the body with impairments only the target of physical
intervention for the purpose of rehabilitation. Documentary research was carried out,
of an empirical and qualitative nature, based on a variety of sources, mainly in print
and legal documents, as well as federal legislative documents and interviews. From
the theoretical contribution of Disability Studies, reflections on risk society and rights
considerations, it is concluded that, in Brazil, the citizenship of those affected by the
thalidomide syndrome was limited because it was supported essentially by the values
of biomedicine, and as a consequence, their rights have been insufficient. Thus, new
demands mobilized the people with the thalidomide syndrome themselves for the
struggle for recognition and for more rights, a struggle that seems to have no end.

Keywords: Thalidomide syndrome. Thalidomide in Brazil. Disability. Disability Studies.
Risk society. Recognition.
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INTRODUCAO

A substancia talidomida® gerou diversas embriopatias? em bebés de méaes que
a ingeriram durante os primeiros meses de gestacéo para alivio dos enjoos matinais.
As embriopatias associadas a talidomida foram identificadas como malformacfes no
feto e causaram varios tipos de deficiéncias, entre elas a mais comum, a focomelia e
dismelia/amelia (encurtamento e/ou auséncia de membros superiores e/ou
inferiores).?

Esta pesquisa revisita os acontecimentos desde a descoberta da relacdo entre
a talidomida e alguns tipos de deficiéncias, caracterizadas como efeitos
teratogénicos?, assim como outros danos colaterais. A tese objetiva compreender
como ocorreu a trajetéria de luta por direitos para as pessoas com sindrome da
talidomida no Brasil. O periodo analisado abrange os anos de 1959 (inicio da
comercializacdo do medicamento causador da sindrome no pais) até 2017 (evento
mais recente da conquista de direitos). Nesse sentido, versa sobre a conquista por
direitos daqueles sujeitos definidos como pertencentes a primeira geracéo de afetados
pela sindrome da talidomida, ou seja, os hascidos entre 1959 e 1964.

De acordo com a acéo judicial 5.678/76, a primeira geracao contempla os
nascidos no intervalo entre 1° de abril de 1959 e 26 de novembro de 1962,
considerando 0s meses subsequentes ao inicio da comercializacdo dos farmacos no
Brasil até o periodo de reconhecimento da relagédo entre a talidomida e teratogenia.
Entretanto, a partir de dados mais recentes, segundo o Ministério da Saude (2014), a
talidomida afetou criancas nascidas entre 1959 até 2010. O Ministério da Saude
(2014, p. 19-23) apresenta uma divisdo temporal, de acordo com o nascimento dos
bebés. A primeira geracdo, nascidos entre 1959 e 1964, desde a introducdo no
mercado brasileiro até seu “banimento”. A segunda geracdo remonta aos nascidos

entre 1966 a 1998, quando houve nova liberacdo do uso do medicamento para

1 Ftalimidoglutarimida ou Amida NFtalica do Acido Glutamico, representada pelo composto quimico
C13 Hio N20Oa.

2 AlteracGes no desenvolvimento do embrido que podem causar deficiéncias.

3 Para caracterizar a focomelia, Oliveira, Bermudez e Souza (1999) explicam que as criangas nasciam
“[.--]com um tipo peculiar de malformagéo congénita, caracterizada pelo desenvolvimento defeituoso
dos ossos longos dos bracos e pernas e cujas maos e pés variavam entre o normal e o rudimentar.”
(p. 102).

4 Segundo Lima, Fraga e Barreiro (2001), “[...] o termo teratogenicidade provém do grego ‘teratos’,
gue significa monstro. O sentido original da palavra refere-se a malformacdes anatdbmicas
macroscopicas, embora atualmente tenha se expandido sua definicdo para englobar anomalias mais
sutis como atraso intrauterino e distlrbios bioquimicos e psicomotores.” (p. 685).
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tratamento de sintomas da hanseniase. Verificou-se a existéncia de uma terceira
geracdo de criancas nascidas entre 2005 a 2010. No intervalo compreendido entre
1998 a 2004 nao foram registrados casos, segundo o Ministério da Saude (2014, p.
22). A Associagdo Brasileira de Portadores da Sindrome da Talidomida indica que
existem casos de criancas com a sindrome nascidas em 2010.

Dessa forma, refletiu-se sobre o papel dos envolvidos, a participacdo das
familias e a formacdo de uma associacdo para tornar mais célere o processo de
reinvindicagbes por direitos, como a indenizagdo decorrente da teratogenia. Para
tanto, foi necessario empreender estudos acerca de varios aspectos direta ou
indiretamente ligados ao evento da iatrogenia medicamentosa®, desde a chegada do
medicamento no Brasil, o desenvolvimento da industria farmacéutica (1950-1960), as
acOes para proibicdo da talidomida no pais, as representacbes dos eventos
produzidas pela midia impressa, a reabilitacdo da substancia para tratamento de
doencas como hanseniase e alguns tipos de neoplasias e, por fim, 0s acontecimentos

relativos & luta por direitos das pessoas com sindrome da talidomida.

A TALIDOMIDA E A TESE

A talidomida foi inicialmente criada como anticonvulsivante e anti-histaminico,
na Suica, pelo Laboratério Ciba, em 1953, sendo que os testes a partir dessas
propriedades ndo demonstraram sucesso. O efeito desejado nao foi atingido e as
pesquisas sobre a substancia foram abandonadas pela empresa. Anos mais tarde,
em 1957, um laboratorio da Alemanha Ocidental, Chemie Grunenthal, retomou os
estudos e observou a vantagem de produzir e comercializar a droga a partir de um
dos efeitos colaterais evidenciados em sucessivos testes: seu poder sedativo. Entre
outras indicagdes, logo o medicamento foi anunciado como soporifero sem efeitos
colaterais, que ndo causava vicio e permitia um sono reconstituidor. A substancia

alcancou grande sucesso, a partir do final de 1957, além de sonifero como

5 Osswald (1985) define iatrogenia como “[...] aquilo que tem origem na acgdo do médico, é entendido
como prejuizo, agresséo, mal que vem ao mundo por intermédio do médico.” (p. 1). Mais a frente,
explica que, “[...] de forma paradoxal, a iatrogenia medicamentosa (entendida no seu sentido mais
lato) pode néo ter origem no médico (nos casos frequentes em que resulta de automedicacgao [...]).”
(OSSWALD, 1985, p. 1).
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antiemético®, propriedades essas consideradas efeitos colaterais observados nos

testes realizados pela referida companhia.

No periodo pré-marketing, compreendido entre 1954 e 1957, inUmeros
ensaios clinicos foram realizados com o objetivo de avaliar a eficacia da droga
para uma ampla diversidade de situacdes, como distonia neurovegetativa,
tuberculose, influenza, coqueluche, hipertensdo, arteriosclerose,
hipertireoidismo, afec¢bes gastricas de origem nervosa e problemas
hepaticos. A empresa disseminava a idéia [sic] de que se tratava de uma
droga multipotente e livre de efeitos colaterais. (LENZ, 1988 apud OLIVEIRA,;
BERMUDEZ; SOUZA, 1999, p. 101).

Somente na Alemanha, no primeiro ano de vendas, contabilizaram-se noventa

mil unidades por més (MORKHIBER, 1995a apud OLIVEIRA; BERMUDEZ; SOUZA,
1999), e o mercado foi expandido para outros paises.

Ansiosa para capitalizar sua descoberta, a Grunenthal vendeu a droga em
todo o mundo, promovendo-a agressivamente como uma pilula contra os
desconfortos matinais para as mulheres gravidas e enfatizando a sua
seguranca absoluta — que ndo prejudicaria nem a mae nem a crian¢a no
utero.

Esta garantia acabou por ser equivocada. A talidomida atravessou a barreira
placentaria e com precisdo diabolica sabotou o0s membros em
desenvolvimento do feto, assim as criangas nasceram com as maos ligadas
diretamente a seus ombros e pés ligados diretamente a seus quadris e, em
alguns casos horriveis, com as duas anomalias. (KNIGHTLEY, 2005, p. 360,
traducdo nossa).’

Os efeitos colaterais ndo tardaram a aparecer, as deficiéncias congénitas

afetaram milhares de bebés nascidos no final da década de 1950 e inicio da década

de 1960, em mais de quarenta paises nos quais a droga foi comercializada. Além da

focomelia, as deficiéncias variavam entre “[...] graves defeitos visuais, auditivos, da

coluna vertebral e, em casos mais raros, do tubo digestivo e problemas cardiacos.”

(ABPST, 2017). Sabe-se também que muitos bebés morreram logo apdos o0 nascimento

por complicagbes decorrentes das embriopatias. Contudo, persiste majoritariamente

a associacao entre talidomida e focomelia.

6

Medicamentos com potencial para alivio de mal-estar préprio do periodo gestacional, como enjoos,
nauseas e vomitos.

“Anxious to capitalise on their discovery, Grunenthal had sold the drug all over the world,
aggressively promoting it as an anti-morning-sickness pill for pregnant women and emphasizing its
absolute safety — it would harm neither the mother nor the child in the womb. The latter guarantee
turned out to be wrong. Thalidomide crossed the placental barrier and with devilish precision
sabotaged the developing limb buds of the foetus, so that children were born with hands emerging
direct from their shoulders, and feet emerging direct from their hips and, in a few horrific cases, with
both abnormalities.” (KNIGHTLEY, 2005, p. 360).
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A relacao entre o consumo da talidomida e as deficiéncias foram evidenciadas
pelos estudos de um pediatra alemé&o, o Dr. Widukind Lenz, em 1961, que observou
em diversas criangas recém-nascidas esse tipo especifico de malformacgéo. Assim,
analisou-se, a partir do surgimento de milhares de casos de deficiéncia no mundo
todo, uma mobilizac&do para reivindicacdo de direitos, via acéo judicial. No Brasil, 0
processo se iniciou em 1976, e avalia-se que tal mobilizacao iniciou-se tardiamente
no pais, quase quinze anos apés a ocorréncia dos primeiros casos.

Os eventos sobre os quais esta tese lanca luz tém inicio num contexto
democratico, a partir de 1959, antes ainda da instauracdo do regime militar,
ultrapassam o periodo da ditadura, convivem com a redemocratizacéo e culminam no
ano de 2017. Durante grande parte desse intervalo de tempo, as pessoas com a
sindrome da talidomida ndo contavam com direito algum, tendo em vista a
especificidade da origem de sua deficiéncia e a auséncia de protecao por parte do
Estado?®, dentro de um quadro mais amplo de sujeitos, que ndo somente as pessoas
com deficiéncia. A busca pela criacdo de tais direitos emerge em um contexto ditatorial
e de supressao de liberdades, o que implica numa concepcéo de direitos limitados.®

A tese defendida aqui é a de que a primeira geracdo dos atingidos pela
sindrome da talidomida no Brasil experienciou, por muito tempo, uma auséncia quase
gue completa de direitos. Dois aspectos principais auxiliaram na moldagem de uma
cidadania verdadeiramente limitada para os afetados pela iatrogenia medicamentosa.
Por um lado, uma questéo politica: a descoberta dos efeitos deletérios da talidomida
ocorreu as vésperas do golpe de 1964, evento que inaugurou 20 anos de ditadura
militar no pais, periodo em que muitas entidades que lutavam por direitos e pela
ampliagcdo da cidadania foram impedidas de existir e outras tantas tiveram suas

atuacOes cerceadas. Por outro lado, uma questdo cultural: no quadro geral definidor

8 Entende-se, com base em Pereira (2009; 2012) que, como o Estado n&o tinha politicas consolidadas
para o tratamento das questBes sociais, as pessoas com deficiéncia, e, para além destas, as
pessoas com sindrome da talidomida, foram se somando a quantidade ja imensa de pessoas sem
qgualquer assisténcia por parte do Estado, que ndo estivessem vinculadas a um sistema contributivo.

® Um indicador do modo como o Estado se posicionou frente a condicdo de deficiéncia durante o
regime militar foi apontado por Bahia (2009, p. 328), na relacdo entre censura e deficiéncia, ao
reproduzir uma norma que dizia respeito ao tratamento dessas questdes pela midia: “[...] as
emissoras de radio e televisdo sao proibidas de apresentarem programas de apelo a caridade ou
ao sentimento publico, a exibicdo de pessoas aleijjadas ou com doencas incuraveis.”, que
despertassem no publico qualquer apelo a caridade. De modo semelhante, noticias sobre epidemias
de meningite e poliomielite, doencas que poderiam transformar criangas “saudaveis” em crian¢as
com deficiéncia, eram muitas vezes censuradas na década de 1970, principalmente na sua primeira
metade. (BAHIA, 2009; NASCIMENTO, CAMPOS e MARANHAO, 2003).
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das pessoas com deficiéncia, critérios biomédicos sempre foram hegemonicos, e isso
fez com que tais pessoas com deficiéncia por sindrome da talidomida obtivessem

direitos pautados por parametros vaticinados pela biomedicina.

ESTRUTURA DA TESE

A tese esta dividida em seis capitulos, sendo que o primeiro apresenta o
aporte tedrico da pesquisa. Nesse sentido, primeiramente, faz-se a aproximacédo da
concepgao de sociedade de risco (BECK, 2010), num contexto de desenvolvimento
industrial no p6s-Segunda Guerra Mundial, que coincide com o momento histérico
analisado por este trabalho. Assim, tal concepcdo de sociedade de risco € originaria
de um desenvolvimento cientifico e tecnolégico sem precedentes, que se apresenta a
partir da possibilidade de danos e perigos para toda a humanidade. A sociedade de
risco se caracteriza pela distribuicdo de riscos decorrentes de alteragcdes no modo de
vida da contemporaneidade, e estes ndo reconhecem diferencas sociais, econémicas,
territoriais nem temporais. Dessa feita, as conquistas e avancos tecnoldgicos contém
em si o risco de reverterem-se em problemas que, por sua vez, sdo democratizados,
independente de classe social ou localizacéo geografica dos atingidos. Nessa ldgica,
0 conhecimento criado nao foi suficiente ou ndo se ocupou em evitar possiveis danos
e perigos como efeitos colaterais.

Outra categoria tedrica fundamental — a que tem maior peso ao longo deste
estudo — € a de deficiéncia. Entende-se que o contexto historico em questéo foi
marcado pelo modelo biomédico, que classificou deficiéncia como desvantagem
biolégica. Sarti (2010) explica a biomedicina como “[...] campo de saberes bioldgicos
no qual se baseia a medicina, envolvendo as instituicées e as praticas de saude a elas
associadas.” (p. 78). O modelo biomédico da deficiéncia teria surgido a partir do
desenvolvimento da sociedade industrial, marcada pela produtividade, consumo e
eficiéncia. (BARNES, OLIVER e BARTON, 2002). Assim, a biomedicina tornou a
deficiéncia algo que antecede a pessoa, ou seja, ela passa a ser definida pelas lesdes
gue possui. Desse modo, quaisquer caracteristicas sociais ou de outra natureza sao
consideradas secundarias ou periféricas, e até mesmo sem relevancia.

Pautada por critérios que envolvem padrfes de normalidade (a reabilitacdo, o

preconceito e o estigma), a biomedicina foi soberana durante véarias décadas na
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construcdo de saberes sobre a deficiéncia. O tratamento dispensado no cuidado e
amparo das pessoas com deficiéncia € marcado pela auséncia do Estado. (DINIZ,
2007; SANTOS, 2015). Politicas publicas especificas para pessoas com deficiéncia
eram inexistentes para o periodo estudado.'® Nesse sentido, acredita-se que houve a
transferéncia de responsabilidades do Estado as familias, por omisséo do primeiro.

Nesse periodo de transicdo (quando a ditadura militar j& apresentava sinais
de esgotamento, e a reabertura para a democracia se concretizava na agenda
politica), foram estabelecidas pelo governo brasileiro algumas vagas garantias e
direitos formais, sem muita efetividade na pratica, como se percebera no primeiro
capitulo. Nesse mesmo contexto, surgem movimentos sociais e académicos
contestatérios da vertente biomédica nos Estados Unidos e Reino Unido que deram
origem ao modelo social da deficiéncia. (OLIVER, 2008). Abberley (2008) explica que
as deficiéncias séo resultado de fatores sociais e politicos e ndo de efeitos naturais
inevitaveis. Para esse novo entendimento, a deficiéncia envolvia questdes politicas e
sociais, e deixava de ser considerada experiéncia pessoal e familiar. (BARNES;
OLIVER; BARTON, 2002).

Para Fonseca (2013), de modo geral, o trato dispensado ao grupo de pessoas
com deficiéncia no Brasil se divide em antes e depois da adog¢do da Constituicdo
Federal de 1988. Antes dela, esses sujeitos recebiam tratamento caritativo, “[...]
passando pela filantropia até as primeiras iniciativas pontuais, fragmentadas
promovidas pelo Estado Brasileiro.” (FONSECA, 2013, p. 328). Ja no contexto da nova
Constituicao, “[...] as pessoas com deficiéncia sdo novamente contempladas, seja de
modo inovador no debate dos minimos sociais (BPC!!), seja de modo obscuro na
oferta de servicos (reabilitacdo).” (FONSECA, 2013, p. 328).

10 N&o se desconsidera a atuacéo das APAES, presentes no Brasil desde 1954, e AACD, desde 1961,
gue estavam destinadas a oferecer apoio a pessoas com diversos tipos de deficiéncia e auxilio aos
familiares. Porém, nos documentos pesquisados, ndo foram encontradas relagdes entre as pessoas
com sindrome da talidomida e as APAES, o que abre possibilidade de investigacfes futuras. Até
1989, havia 200 unidades no pais. Monteiro (2011) destaca que, “[...] no entanto, o surgimento de
associacfes como as Pestalozzi e as Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAEs
nao foi acompanhado de um avango na legislagédo.” (p. 74). Também é da década de 1950 a criagao
da Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitagdo (ABBR), a qual, diante da auséncia de
profissionais da area, como primeira iniciativa, abriu uma escola de reabilitacdo para formacéo de
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais no Brasil. (LANNA JR., 2010, p. 28).

11O Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC) é um beneficio assistencial (o cidad&do néo precisa ser
ou ter sido contribuinte do INSS para ter direito) que se caracteriza pelo repasse de um salario
minimo mensal para pessoas com mais de 65 anos e pessoas com deficiéncia de longo prazo,
desde que figue comprovada que a renda mensal da familia, para cada um dos membros do grupo,
seja igual ou inferior a um quarto do salario minimo. Santos (2011) indica que o BPC “[...] € um
beneficio da assisténcia social garantido na Constituicdo Federal de 1988, regulamentado pela Lei
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Para além da importancia dos ganhos a partir da protecao social, entendida
como dever do Estado, as pessoas com deficiéncia, nesse momento, passaram a
requisitar e adquirir protagonismo em relacao as proprias demandas, e 0s movimentos
sociais se fortaleceram na luta por acessibilidade, participacdo, autonomia e
independéncia. (MELLO, 2010). Assim, no que tange a categoria teorica deficiéncia,
direitos e reconhecimento foram essenciais para se pensar a trajetdria pela conquista
de direitos efetuada pela primeira geragao e que repercutiu em garantias para as
geracdes posteriores. A morosidade do Estado em garantir direitos para as pessoas
com deficiéncia resultou na experiéncia de uma cidadania limitada. Contudo, leva-se
em conta que a perspectiva sobre direitos e responsabilidade acerca dos eventos
analisados é bastante diversa atualmente do que era naquele contexto, em virtude do
proprio paradigma juridico que respaldou as decisdes e acordos judiciais. Em virtude
da insuficiéncia das garantias ao longo dos anos (depreciacdo do valor da pensao
vitalicia em face do processo inflacionario da década de 1980), a luta por direitos foi
ressignificada e desencadeou a luta por reconhecimento.

A teoria da luta por reconhecimento, segundo Honneth (2003), se respalda
em trés esferas, sendo elas o amor (admbito familiar), o direito (dmbito juridico) e a
solidariedade (ambito social). Nesse sentido, entende-se que a auséncia de
reconhecimento esta ligada ao desrespeito e a “[...] sentimentos morais de injustica.”
(HONNETH, 2003, p. 217), vivenciados por grupos e pessoas vulneraveis e em
situacao de excluséo social.

No Brasil, o caminho para garantir direitos para tal parcela da populagao,
através de politicas de Estado, foi longo, e a maioria das conquistas foi realizada a
partir da década de 1980.'2 Nesse fluxo, estdo aqueles afetados pela iatrogenia

medicamentosa da talidomida, que lutavam por direitos compensatorios. Assim, as

n°® 8.742, de 7 de dezembro de 1993 (Lei Organica de Assisténcia Social — LOAS) e implantado de
forma efetiva em 2 de janeiro de 1996.” (p. 788).

12 Ressalta-se aqui que o Brasil se tornou signatario da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da ONU (2006) trés anos depois, através do Decreto 6.949/2009. Antes disso, ainda
durante o periodo militar, criou-se uma medida protetiva para as pessoas com deficiéncia, através
de proposta do deputado Thales Ramalho, a Emenda Constitucional n® 12, de 1978. Contudo, como
bem se percebera analisando o caso da talidomida, essa Emenda néo teve impulso suficiente para
alterar o paradigma vigente sobre o tratamento dispensado pelo Estado para as pessoas com
alguma deficiéncia, naquela ocasido. Mudancas mais significativas na incorporacdo do modelo
social da deficiéncia s6 foram percebidas muitos anos depois: Santos (2016) aponta para que a “[...]
elaboracdo e publicacdo da International Classification of Functioning, Disability and Health
(Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde — CIF, na traducé&o brasileira)
pela Organizacdo Mundial de Saiude (OMS)” (p. 3008) ocorreu apenas em 2001.
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pessoas com deficiéncia lutam (ainda) pelo reconhecimento de sua existéncia, da sua
condicdo, de seus direitos e por participacao social.

No segundo capitulo, que tem como propdsito retratar o contexto historico que
precedeu os eventos relativos a talidomida, apresentam-se caracteristicas do
momento que ficou conhecido como Golden Age (HOBSBAWM, 1995) e dos anos
1960, tendo em vista a idealizacdo de um periodo de prosperidade e desenvolvimento
econdmico, em virtude do fim do conflito mundial. A industrializagéo vivenciada nas
décadas de 1950 e 1960 e os estimulos para a aquisicdo de bens de consumo
transformaram significativamente o cotidiano das pessoas, alterando desde habitos
privados relacionados a vida doméstica como também habitos culturais de um modo
geral. Entre as mudancas estd o aumento do consumo de farmacos com diversas
finalidades, como por exemplo a busca de alternativas que facilitassem o sono
continuo e ao mesmo tempo sem efeitos colaterais no dia seguinte, o que tornou a
talidomida um sucesso de mercado nos primeiros anos de sua existéncia. O capitulo
revisita, ainda, a histéria do farmaco no Brasil, de sua fabricacdo até o processo de
apreenséo realizado pelo governo federal, quando se confirmou a relacdo entre o uso
gestacional da talidomida e as deficiéncias congénitas.

No terceiro capitulo, sédo analisadas as representacfes sobre os bebés com
sindrome da talidomida e a visédo construida sobre a deficiéncia na midia impressa.
Entende-se que o estudo das representacdes é relevante, pois elas reforcam um
modelo de cidadania classificada por critérios biomédicos. A partir dai, toda a
compreensao sobre deficiéncia estd ligada a caracteristicas negativas como
anormalidade, isolamento, preconceito, tragédia. Tenciona-se que todas essas
representacdes, vulgarizadas através da midia, fomentaram, apds amplo destaque
em um primeiro momento, a construcado de invisibilidade sobre a sindrome da
talidomida, que culminou em varias décadas de esquecimento das familias em
resultado do descaso do poder publico, o que evidencia a violéncia lenta.

Antes mesmo que se iniciasse 0 processo de luta por direitos no Brasil, que
levou quase vinte anos para se desenvolver, a talidomida foi reabilitada pela ciéncia
para tratamento de algumas doencas. A tensao gerada pela proibicéo da fabricagéo,
em decorréncia da divulgacao de seus efeitos colaterais (0 que ocorreu no Brasil a
partir de marco de 1962), foi atenuada pela descoberta dessas novas funcionalidades.
De tal forma, no capitulo quatro, faz-se uma analise sobre a reabilitacdo da droga pela

comunidade cientifica, quando a talidomida demonstrou potencial no tratamento de
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determinadas neoplasias (1962) e hanseniase (1965), tendo novamente liberacao
para uso no Brasil, 0 que resultou em uma nova geracdo de pessoas afetadas pela
sindrome da talidomida.*®

A responsabilizagdo também foi alvo de reflexdes, tendo sido analisadas as
noticias que destacaram possiveis responsaveis pelos eventos relativos a talidomida.
Evidenciou-se, a partir da imprensa, que a culpa incidiu sobre as maes, num primeiro
momento, como também aos avancos da ciéncia e da modernidade presentes no
contexto da transi¢do dos anos 1950 e 1960, posteriormente as pretensdes de lucro
da industria farmacéutica e a auséncia de informacdes consistentes provenientes da
comunidade cientifica.

Nesse interim, em 1973, se formou a Associacdo Brasileira de Vitimas da
Talidomida (ABVT), primeira entidade do género, com sede no Rio Grande do Sul.
Formada por maes e pais de criancas com a sindrome, logo a associacdo obteve
informacBes sobre casos em varias unidades da federacdo, passando, entdo, a
articular uma agéo judicial contra os fabricantes da talidomida e a Uniao Federal,
pleiteando uma indenizacdo e pensédo mensal. Nesse sentido, o capitulo cinco versa
sobre o Processo 5.678/76, pois se apresentam suas partes constituintes, divididas
em: peca de acusacao, defesa dos laboratorios e da Unido Federal e sentencga. Assim,
atribuiu-se, tardiamente, responsabilidade ao Estado, devido a auséncia de normas
suficientes para o licenciamento e a fiscalizacdo de produtos medicamentosos.

No sexto capitulo, sdo apresentadas as lutas desenvolvidas a partir da década
de 1990, quando a penséo vitalicia, bastante defasada pela inflacdo progressiva no
contexto, tornou-se insuficiente para as necessidades das pessoas com a sindrome.
Este estudo se conclui com a luta estabelecida pela Associacdo Brasileira de
Portadores da Sindrome da Talidomida (ABPST) para ampliacdo do valor minimo da
pensdo, em discussdo no Poder Legislativo, através do Projeto de Lei do Senado
504/2015. Para compreensdo desse processo de luta, utilizou-se da ferramenta
tedrica reconhecimento, por entender que, para além de uma conquista pontual,
marcada pela ampliacdo da pensao, a luta por direitos para esse grupo de pessoas

ocorre diariamente em diversos espacos da vida social. Para que a solicitagao fosse

13 A segunda e as demais geragdes de pessoas acometidas pela talidomida ndo sdo o foco desta
pesquisa.



24

contemplada pelo Poder Legislativo e sancionada pelo Poder Executivo!4, as pessoas
com a sindrome travaram lutas explicadas através da concepc¢ao de reconhecimento

em trés planos: a esfera familiar e pessoal, a esfera juridica e a esfera social.

NOTA METODOLOGICA

Durante a fase inicial da pesquisa, pensou-se em analisar as representacdes
da midia impressa sobre a deficiéncia por sindrome da talidomida no Brasil entre os
anos 1960 a 1980. Contudo, ao verificar o conteudo das fontes jornalisticas, percebeu-
se gque os acontecimentos envolvendo a substancia no pais eram mais abrangentes e
pouco problematizados na academia. Dessa maneira, ampliou-se o recorte temporal
da pesquisa (1959 a 2017) para empreender a investigacao sobre algo mais amplo e
francamente relevante: a trajetdria de luta por direitos para as pessoas com sindrome
da talidomida.

Assim, foram analisados os discursos produzidos sobre a talidomida, que
tiveram, primeiramente, espagco na midia impressa, e, posteriormente, no Processo
5.678/76, acdo judicial envolvendo 146 requerentes contra trés laboratorios
produtores da droga no pais, além da Unido Federal que consentiu a fabricacéo e a
venda. Também foram analisadas as falas das pessoas acometidas pela sindrome e
de familiares, através de depoimentos encontrados na internet. Para além destes,
ainda sao utilizados discursos pontuais dos Poderes Executivo e Judiciario sobre os
eventos que demarcam episodios considerados significativos da historia da talidomida
no Brasil.

Entende-se que a midia atuou tanto na producdo de sentidos para a
compreensao de eventos inéditos, como foi 0 caso da iatrogenia medicamentosa por
talidomida, quanto como instrumento elucidativo de discursos e perspectivas ja
presentes na sociedade. Assim, a midia impressa atuou na producdo de
inteligibilidade sobre a deficiéncia na época e, apesar das representacfes mais fortes
e numerosas se darem pela vertente da associacdo entre deficiéncia e
monstruosidade, essa ndo foi a Unica maneira de compreensdo do fendmeno

encontrada na imprensa.

14 sancionamento realizado pela Presidéncia da Republica em 22 de marco de 2018, através da Lei
n. 13.368/18.
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Embora a andlise dos jornais brasileiros!® seja uma constante no trabalho
como um todo, ora como protagonista, como nos capitulos 3 e 4, ora como
coadjuvante, nos capitulos 2, 5 e 6, este ndo € um estudo de midia. Ela é meio de
veiculacdo de informacbes, pelas quais se pode construir uma cronologia da
talidomida em varios aspectos: a histéria do medicamento causador de deficiéncia;
espaco de denuncia e contestacdo dos diversos atores envolvidos; canal de
divulgacdo da luta das pessoas atingidas pela sindrome. Pensa-se que analisar a
talidomida apenas pela midia limitaria as demais possibilidades de interpretacdo dos
eventos. E também entende-se que somente através da imprensa a pesquisa tomaria
outros rumos e a analise ndo seria contraposta e tdo mais rica, como acredita-se que
seja, por meio do confronto entre os discursos, fossem eles no Processo 5.678/76,
nas entrevistas das pessoas com sindrome e seus familiares, bem como dos
representantes do Poder Legislativo e nos demais documentos incorporados a
andlise.

A tese consiste em uma pesquisa qualitativa, tendo em vista compreender
aspectos dindmicos e processuais da histéria da talidomida, através do corpus
documental ja indicado, considerando a historicidade do objeto. Entende-se que a
estratégia metodoldgica adequada para responder as questdes relacionadas nesta
pesquisa esté ligada ao aparato procedimental da Pesquisa Documental e da Andlise
de Conteudo. As operacbes metodoldgicas podem ser sistematizadas da seguinte
forma: pesquisa bibliografica como meio de revisao de literatura (reviséo teorica sobre
eixos — sociedade de risco, deficiéncia, direitos e cidadania); e a revisdo histérica
(contemplando o contexto sécio historico das décadas de 1950 e 1960, a histéria da
industria farmacéutica perpassando aspectos sobre o desenvolvimento da ciéncia e a
imprensa escrita de 1950 e 1960).

A andlise documental consistiu na descricdo (fisica e de conteudo), e,
posteriormente, no processo de catalogacdo e sistematizacdo das informacoes,
categorizacdo, proposicdo da construcdo dos capitulos da tese, seguindo-se uma
cronologia da histéria da talidomida, justificada pela sequéncia das categorias
selecionadas. Foram realizados os procedimentos referentes a comparacdo e
contraposi¢cao dos dados obtidos. Assim, foram transcritos todos os registros que

continham o descritor “talidomida” em jornais. A maior parte das informagdes sobre a

15 E importante ressaltar que esta pesquisa ndo contempla estudos sobre recepcdo nem andlise de
frequéncia de termos, pois ndo se pretende aqui aprofundar aspectos quantitativos da pesquisa.
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droga e seus desdobramentos no pais e no mundo foram buscadas na imprensa
periddica nacional pela facilidade no acesso e abundancia de dados, através da
Hemeroteca Digital da Biblioteca Digital.

Através desse levantamento, pretendeu-se reunir elementos sobre a histéria
do medicamento e sobre a histéria da deficiéncia causada pela talidomida no Brasil.
Percebeu-se grande incidéncia de noticias, publicadas a partir de marco de 1962, em
jornais brasileiros, a respeito dessa temética. A coleta desses dados permitiu
identificar aspectos politicos e sociais ligados aquela que foi considerada uma das
maiores tragédias'® da industria farmacéutica e da medicina do século XX, aspectos
esses que vao muito além da historia do farmaco e as representacdes decorrentes
dele. Essa parte inicial da pesquisa trata da maneira como as pessoas atingidas pela
sindrome da talidomida foram (re)tratadas na midia impressa, que refletia uma visdo
da sociedade em relacéo as pessoas com deficiéncia pautada pelo preconceito e pelo
estigma. Pensa-se que esse processo marcou em profundidade a maneira como a
luta por direitos se desenvolveu e como a cidadania das pessoas com deficiéncia por
talidomida foi vivenciada entre as décadas de 1960 e 1980.

Foram analisadas 488 noticias publicadas sobre a talidomida (399 apenas
para a década de 1960) em 33 veiculos de comunicacéo brasileiros, sendo eles jornais
diarios, semanarios (jornais e revistas) e peridédicos de publicacdo mensal. Optou-se
por analisar diversos jornais diferentes!’, porque se percebeu uma
complementaridade nas noticias, o que permitiu construir uma narrativa e colocar os

eventos em perspectiva cronolégica.

16 Importante destacar que o termo “tragédia” aqui n&o é utilizado para descrever a existéncia das
pessoas com deficiéncia, cujo sentido tem sido criticado pelos pesquisadores dos estudos sobre
deficiéncia. Relaciona-se tragédia com os episoédios ligados ao descobrimento dos efeitos
teratogénicos do farmaco, e a maneira como foram noticiados através da midia demonstram carga
negativa. Tal expressao nao reflete a experiéncia da deficiéncia como um todo na vida das pessoas
afetadas pela talidomida. Portanto, nesta pesquisa, o vocabulo tragédia nédo traduz a analise da vida
dos envolvidos. Os Estudos sobre Deficiéncia (Disability Studies) tém reprovado o uso do termo,
gue remete a vida da pessoa com deficiéncia a uma vida de limitacGes e adversidades. Assim,
destaca-se um dos fragmentos em que o termo aparece nas fontes, com o sentido destacado acima:
“O uso da talidomida pelas gestantes, para evitar crises de ansias e vomitos, transformou-se, na
opinido dos especialistas, na maior tragédia médica de todos os tempos, pois além de produzir
verdadeiros monstros, causou mortes e danos, tanto aos bebés como a suas maes.” (DIARIO DE
NOTICIAS, 23 mai. 1968, p. 6).

17 Destacaram-se aspectos como: angulo da reportagem (denudncia, mediacdo, posicionamento
contrario, favoravel ou sem postura aparente); relevancia (nacional, internacional, estadual ou local);
principais atores envolvidos (Estado, empresas privadas, publico em geral, cientistas, pessoas com
deficiéncia e familiares); motivacdes (sociais, econdmicas, politicas). Algumas noticias encontradas
foram analisadas isoladamente, por constituirem uma longa narrativa. Contudo, a opcéo feita aqui
€ pelo conjunto de noticias sobre o tema.
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Nesse sentido, para Cruz e Peixoto (2007), ha vantagens dessa abordagem
sobre a analise de dados a partir de um Unico periédico. Ressaltam as autoras que
analisar varios periddicos dentro de um mesmo periodo “[...] constitui referéncias para
a percepcado do campo maior das disputas e da rede de comunicacdo no interior da
qual aquela publicagéo atua”. (CRUZ; PEIXOTO, 2007, p. 267). Sendo assim, “[...] a
ampliacdo do corpo documental da pesquisa para outras fontes possibilita o dialogo
com outras forgas e praticas sociais do periodo em estudo.” (CRUZ; PEIXOTO, 2007,
p. 268).

Os documentos escritos foram tratados a partir das técnicas da Analise de
Contetdo (BARDIN, 2011), a qual entende-se que, enquanto conjunto de
procedimentos metodoldgicos, pode se prestar tanto para descri¢cao e sistematizacédo
de dados como para categorizacdo e analise das informacfes coletadas. Dessa
forma, os procedimentos adotados para analise dos documentos escritos foram: 1.
Decomposicdo do material documental, através das unidades de registro (teméticas);
2. Percepcgédo das particularidades, captando semelhancas e diferencas no contetdo
das fontes; 3. Construcdo das categorias; 4. Analise da categorizacdo; 5.
Interpretacédo dos resultados obtidos através das etapas anteriores, contemplando a
fundamentacéo tedrico-conceitual escolhida.

Para a realizacdo da analise, selecionou-se a categorizagdo tematica, em
vista da grande quantidade de noticias encontradas através do site da Hemeroteca
Digital da Biblioteca Nacional que mencionassem o termo “talidomida”.
Especificamente para o tratamento das fontes jornalisticas, utilizou-se concepg¢des de
Zicman (1985), segundo a qual, a Andlise de Conteudo permite explorar os dados
informacionais ou “discursos”,

[...] fazendo aparecer no conteldo das diversas categorias de documentos
escritos [...] alguns elementos particulares que possibilitam a elaborac¢éo de
um certo tipo de caracterizacdo e que permite avancar para além das

significacbes primeiras dos discursos e escapar dos perigos da compreensao
espontanea. (p. 94).

Ou seja, a autora sugere evitar os riscos de buscar, através das noticias
analisadas, precisamente o que se almeja confirmar enquanto hipdtese ou
pressupostos da pesquisa. Um dos objetivos foi verificar em que medida as noticias
evidenciaram aspectos sobre a concepcao social da deficiéncia e sobre as pessoas
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com deficiéncia. A imprensa nédo deve ser entendida como reflexo da realidade, mas,
nas palavras de Maciel,
[...] como uma prética social constituinte da realidade social, que modela
formas de pensar e agir, define papéis sociais, generaliza posicbes e
interpretacdes que se pretendem compartiihadas e universais. Como
expressdo de relacBes sociais, a imprensa assimila interesses e projetos de
diferentes forcas sociais que se opdem em uma dada sociedade e conjuntura,

mas o articula segundo a Gtica e a l6gica dos interesses de seus proprietarios,
financiadores, leitores e grupos sociais que representa. (2004, p. 15).

A visdo apresentada pela imprensa no contexto dos anos 1960 a 1980 se
pretendia hegemodnica, no sentido de estabelecer alguns “diagnésticos do presente”,
nas palavras de Cruz e Peixoto (2007). Para o caso de se trabalhar a partir de um
volume consideravel de dados, como é a situacdo desta tese, Zicman indica que a
analise tematica € a mais recomendada, ja que permite identificar “[...] motivagdes,
opinides, atitudes e tendéncias, como por exemplo, num estudo as atitudes da
Imprensa frente a um determinado fato.” (1985, p. 94).

Benetti (2008) explica que o jornalismo, enquanto lugar de circulacdo e
producdo de sentidos, utiliza-se do campo de repertérios que o individuo possui
previamente, de forma a facilitar a compreensao do leitor e a interpretacdo com base
em suas experiéncias. A inteligibilidade do fendmeno aqui € permeada por conceitos
e significados precedentes, estabelecidos na relagdo concretizada através do texto
jornalistico. O discurso depende da intersubjetividade, pois “[...] ndo existe por si
mesmo, ele sé existe em um espago entre sujeitos.” (BENETTI, 2008, p. 108).

A partir da selecdo de temas, com a leitura flutuante recomendada pela
principal difusora do método Analise de Conteudo, Bardin (2011), construiram-se as
categorias analiticas. A opcdo adotada aqui para construcdo das categorias foi a
presenca de determinados assuntos e a forca das mensagens, bem como sua
frequéncia, embora ndo se tenha realizado quantificacdo estatistica de termos,
palavras ou sentencgas.

A selecao das fontes esteve relacionada ao critério de periodicidade e recorte
cronolégico comum, bem como edicbes de jornais que estivessem digitalizados,
disponiveis na base de dados da Hemeroteca Digital. As posi¢des politico-ideoldgicas
dos jornais, em geral, eram semelhantes, exceto por alguns jornais considerados de
“oposicao” aos governos vigentes nos periodos analisados. Em relacéo a forma, ha

grande semelhanca entre eles, considerando que, ao se tratar de um tema mais



29

impactante, de propor¢do nacional ou mundial, eles disponibilizavam maior espaco
para o texto, e quando ndo, notas curtas bastaram para vincular deficiéncia e estigma,
através do reforco do preconceito.

A ideia inicial que se tinha sobre as noticias, ao tomar os primeiros contatos
com os periddicos, era de que as manchetes seriam semelhantes em datas iguais,
contudo nao foi o que se encontrou nas fontes. Assim, percebeu-se que 0s jornais
pesquisados publicavam informacfes em datas diferentes, ou uma noticia
considerada relevante ndo tinha destaque em mais de um ou dois desses periodicos
na mesma data. Isso exigiu um trabalho mais arduo na analise dos dados, pois a
guantidade de informacdes foi maior do que se supunha inicialmente.

Construiu-se um inventario dos elementos constitutivos dos artigos, para
posteriormente redistribui-los em categorias por tipos analogos (temas). Inicialmente,
a codificacdo dos elementos deu-se pela verificacdo de presenca ou auséncia e,
depois, pela frequéncia ponderada, nomeada por Zicman (1985) para quantificacao
considerando valores diferentes por aparicdo de assuntos/temas catalogados. Os
siléncios ou auséncias de temas significativos também foram considerados na analise.
Por fim, a orientacdo e a tonalidade caracterizada como posi¢cdo do jornal sobre
determinado assunto (forma positiva, negativa, aparente neutralidade ou
ambivaléncia) também foram levadas em conta. Para esse propdésito, realizou-se o
estudo comparativo de tendéncias das noticias nos periodicos, método que é viavel
guando um mesmo fato ou similares sédo noticiados em varios jornais.

N&o se priorizou a andlise da espacializagcédo dos artigos em todos os jornais
e nem se refletiu sobre a area ocupada no interior dos mesmos, portanto, quando se
faz necessaria a mencgéo a isso, foi indicado se era nota curta ou matéria longa (meia
pagina, pagina inteira, quadrante, primeira pagina). A frequéncia foi observada a partir
da hierarquia das unidades de registro teméaticas, que deram origem as categorias de
andlise. Optou-se pela transcri¢do integral das noticias dos jornais que continham o
descritor ja mencionado. Entéo, realizou-se o estudo de cada uma das unidades de
registro tematica durante um longo periodo, as décadas de 1960 a 1980'%. Nesse
sentido, as noticias pertinentes ao descritor talidomida foram analisadas enquanto
geradoras de estigma.

18 Mesmo ampliando o recorte temporal da pesquisa até 2017 a maior frequéncia nos registros foi até
1980.
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Quanto ao enquadramento das noticias, ou seja, a utilizacdo de recursos
textuais e imagéticos, e a maneira como elas séo transmitidas ao publico, o que se
pode aferir sobre a relacdo entre a midia impressa e a talidomida'® é que tais
publicacdes possuiram um carater eminentemente factual e descritivo. Isso significa
que se conferia destaque as informacdes de origem governamental (quando as
noticias tinham origem e abrangéncia nacional) e de agéncias de noticias (quando o
teor era internacional), e outros textos analisados com caréater opinativo. Em ambos
0s casos, fica evidente a relacdo entre deficiéncia e modelo biomédico, como se
demonstrara adiante. Nesse sentido, entende-se a comunicacdo impressa como
ferramenta para a divulgacdo de informacdes de interesse publico e canal de
conhecimento entre instituicbes (cientificas, econémicas, politicas) e o publico em
geral.

As unidades de registro tematicas obtidas foram: a crianca com deficiéncia e
a deficiéncia como signo de monstro/monstruosidade; a industria farmacéutica; os
danos causados pelo farmaco; a apreensdo da talidomida pelo governo federal; a
reabilitacdo da talidomida pela ciéncia; a responsabilizacdo (Unido, empresas
farmacéuticas); a responsabilidade; a luta por reconhecimento; e a luta por direitos no
Brasil.

De acordo com Bardin (2011, p. 135), “[...] o tema é geralmente utilizado como
unidade de registro para estudar motivacdes de opinides, de atitudes, de valores, de
crengas, de tendéncias, etc.”. Assim, a op¢ao foi agrupar o conteudo das mensagens
por géneros analogos, para posteriormente proceder a analise por diferenciacéo
dentro dos conjuntos representativos das mensagens. Por sua vez, tais unidades
tematicas apontaram para nucleos de sentido, os quais emergiram pela aparicdo dos
assuntos, significacdo atribuida a eles e, por vezes, pela frequéncia (embora este
altimo critério ndo tenha sido o mais relevante na selecdo das unidades). O critério
para categorizacdo deu-se através da percepcdo de elementos recorrentes nos
discursos das noticias e demais documentos, adotando-se, portanto, um critério
semantico pautado pela categorizacdo tematica. Dessa forma, garantiu-se a
homogeneidade na construcdo das categorias analiticas, como adverte Gomes
(2010).

19 Nos casos em que a talidomida aparece em referéncia ao contetido principal da noticia.
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Ainda segundo Bardin (2011, p. 148), “[...] classificar elementos em categorias
impde a investigacao do que cada um deles tem em comum com outros”. Dessa forma,
as categorias construidas a partir das unidades de registro tematicas foram: 1.
Representacdo da deficiéncia a partir da monstruosidade; 2. Reabilitacdo da
talidomida pela ciéncia; 3. Responsabilizacdo dos envolvidos; 4. Luta por
reconhecimento e luta por direitos.

Assim, sinaliza-se que as categorias emergiram das fontes analisadas e foram
ordenadas a partir de um itinerario cronolégico. Para a pesquisa empirica, optou-se
pela codificacdo humana?® do contetido dos documentos analisados. Assim, o estudo
ndo estabeleceu como prioridade a computacao estatistica dos dados empiricos ou
quantificacdo a partir das fontes, embora, em alguns momentos, sejam relacionados
dados de natureza quantitativa.

A partir das noticias nos jornais, foi estabelecido um mapeamento das
informacdes relevantes, como 0s principais acontecimentos, 0S momentos em que a
talidomida era evocada, as pessoas e as instituicdes que desempenharam algum
papel ou demonstraram potencial para investigacdo em outras fontes. Surgiu a
possibilidade de analisar a primeira acédo judicial da talidomida no Brasil, como
expressao da luta por direitos.

Além dos jornais, o corpus documental é formado: pelo processo judicial
contra a Unido Federal e os trés fabricantes de talidomida no Brasil, movido pelas
familias de 146 pessoas atingidas (na época criancas/adolescentes); pela
documentacéo legislativa referente ao processo de tramitacdo da proibicdo de
fabricacdo e venda; como também de legislacdo para concessdo de direitos as
pessoas com a sindrome da talidomida. Existe, portanto, um ecletismo de fontes na
construcdo desta tese (jornais, processo judicial, textos oficiais diversos), acreditando-
se que a pluralidade de fontes permite que muitas informacdes sejam
complementadas e contrapostas por outras, no sentido de se reconstruir a historia da
talidomida no Brasil de forma problematizadora.

Como ponto de partida para se ter acesso aos depoimentos de pais e pessoas
com deficiéncia por talidomida, utilizou-se um documentario sobre a primeira geracao
de pessoas com sindrome da talidomida, intitulado Té faltando alguma coisa (2012).

O documentario foi realizado pela ABPST, em comemoracdo aos 20 anos de

20 Sem auxilio de softwares préprios para tal finalidade, como o EVOC, 0 MAXQDA, etc.
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existéncia da associacdo. Foram coletados nomes das pessoas que poderiam vir a
ser sujeitos da pesquisa, através de entrevistas.?! Opc¢do essa que foi repensada
durante a pesquisa.

A etapa final do trabalho teve como intuito captar os discursos sobre
dificuldades e conquistas inerentes ao processo de luta por direitos, problematizando
a participacao dos proprios sujeitos diretamente afetados pela talidomida (as pessoas
com sindrome da talidomida da primeira geragéo, aqueles nascidos entre 1959 e 1964
e seus familiares). Além dos depoimentos presentes no documentario, foram
utilizadas entrevistas disponibilizadas pela internet em jornais falados, sendo tais
declaracdes também usadas como fontes de pesquisa.

A primeira associagao, a ABVT, formada em 1973 e, conforme os registros
encontrados, ainda em funcionamento, ndo retornou o0s contatos realizados por
telefone e e-mail. A segunda, a ABPST, respondeu em poucos dias, através de sua
presidente, Claudia Marques Maximino, que se disp6s imediatamente a auxiliar a
pesquisa, fornecendo varios documentos incorporados a andlise, e também cedendo
entrevistas, que acabaram por redirecionar a intencdo de trabalhar a partir dos
depoimentos de varios sujeitos, como se previa inicialmente. As entrevistas em
profundidade realizadas com a presidente da ABPST resultaram em informacdes tao
significativas para a pesquisa que se optou pela nao realizacdo de novas entrevistas
com pais e pessoas com a sindrome, segundo previa a proposta inicial.

Aliadas aos dados coletados nas fontes documentais escritas, as informacdes
contidas no documentario e nas demais entrevistas captadas através da internet foram
relevantes para formulacéo de reflexdes centrais da tese: a trajetéria dos sujeitos na
luta por direitos e na construgcéo do processo de cidadania foi amplamente marcada
pela concepcao biomédica de deficiéncia, hegemdnica durante boa parte da historia
aqui analisada; e mesmo em um contexto posterior, mais recente, pautado pela
redemocratizacdo e vigéncia da Constituicdo de 1988, em que tal concepgao acerca
da deficiéncia foi problematizada, captaram-se permanéncias do modelo biomédico.

Desse modo, sustenta-se a tese de que os direitos garantidos pelo Estado e

cidadania com relacdo as pessoas atingidas pela talidomida caracterizam um modelo

2l Como a pesquisa inicialmente pressupunha a realizacdo de varias entrevistas, o Projeto de
Pesquisa foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Ponta
Grossa, através da Plataforma Brasil (http://aplicacao.saude.gov.br/plataformabrasil/), em 18 de
setembro de 2015, tendo obtido a aprovacdo do Comité (sob o n° de protocolo
49876115.3.0000.0105) em 29 de outubro de 2015.
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de cidadania limitada, tendo em vista os critérios pelos quais se respaldaram as acées
do Estado e as concepcfes socioculturais atreladas as pessoas com deficiéncia por
talidomida, evidenciadas através das fontes analisadas, em especial a midia impressa
e a argumentacao exposta na acao judicial.

A Lein®7.070/82, que concedeu a pensao vitalicia, variando de meio a quatro
salarios minimos, ao longo da década de 1980, tornou-se insuficiente e desencadeou
novas lutas, protagonizadas pelos proprios sujeitos com a sindrome, ja em idade
adulta, durante a década de 1990. A concepcédo da ABPST, em 1991, demostra como
esse processo se desenvolveu. A associagcdo combateu — e ainda combate —
sistematicamente o uso indiscriminado da talidomida e, junto aos érgéos reguladores,
promoveu a discussdo sobre o controle na dispensacdo e normas técnicas da
fabricacdo e uso de medicamentos contendo talidomida, ja que estes continuaram a
produzir novos casos de teratogenia até anos mais recentes.??

A Lei n° 8.686/93 regulamentou o primeiro reajuste da penséo, que passou a
obedecer aos mesmos indices aplicados ao BPC. Somente em 2010, houve a
promulgacao da Lei n® 12.190, que concedeu indenizacao por dano moral as pessoas
com a sindrome, a qual foi paga pela Unido Federal. As empresas fabricantes nunca
se responsabilizaram ou foram responsabilizadas pela justica no caso da talidomida
no Brasil.

O episodio mais recente e com o qual se finaliza esta anélise é a discusséo
sobre a ampliacdo do valor da pensao mensal. A matéria contida no Projeto de Lei do
Senado (PLS) 504/15 foi aprovada em 22 de marco de 2017. Foram alvo de andlise
os discursos dos senadores da Republica que participaram da sessdo da Comissao
de Direitos Humanos e Participacdo Legislativa (CDHPL). Tais discursos sao
relevantes para identificar como o reconhecimento, principal categoria analitica deste
capitulo sobre a talidomida, foi manifesto pelos representantes daquela casa.

Os direitos adquiridos pelas pessoas com sindrome da talidomida foram
lentos e descontinuos. Com as leis e a penséo vitalicia, defende-se aqui que a historia
da substancia no Brasil acabou por consolidar o modelo biomédico que fez a
“catalogacéao do corpo” com deficiéncia (DINIZ, 2007), ao estabelecer penséo vitalicia
de valores que se tornaram infimos e a compensacao financeira como resultado final,

sem articulacdo com outros aspectos da vida da pessoa com deficiéncia (reabilitacao,

22 0 caso mais recente que se tem noticia, documentado pela ABPST, é de 2010.
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educacao, lazer, trabalho — que s6 vieram mais tarde, e nem sempre plenamente
efetivados).

Assim, reconstruir a histéria da primeira geracdo de pessoas com a sindrome
da talidomida (nascidos entre 1959 e 1964) remete a compreenséao sobre a amplitude
e a infinidade da luta por direitos e por reconhecimento dos movimentos sociais
criados por pais e responsaveis desses individuos. Desse modo, foi possivel, ainda,
perceber as dindmicas de exclusao/inclusdo, permeadas por aspectos que envolvem
a luta por direitos, em destaque 0s sociais e civis, no auge de um processo de ditadura
militar, que se estendeu para o periodo da redemocratizacdo e avanca até os dias
atuais. As décadas subsequentes a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988
ndo trouxeram todo o alento e segurancga social que o préprio texto constitucional
destacava. Nesse sentido, para as pessoas com deficiéncia, iniciavam-se novas lutas

por reconhecimento, espaco e visibilidade, que sédo ainda inconclusas.
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CAPITULO 1
ENTRE A SOCIEDADE DE RISCO, A DEFJCIENCIA E OS DIREITOS:
APROXIMACOES TEORICAS

Este capitulo apresenta os principais referenciais tedricos adotados para a
analise do problema desenvolvido na tese. Assim, a construcao tedrica passa pela
concepcao de sociedade de risco. Explica-se, através de tal concepcao, a relacdo com
o medicamento talidomida e o fendbmeno da teratogenia por ele desencadeado.
Apresentam-se as décadas de 1950 e 1960 como o0 momento marcado por uma fase
de desenvolvimento industrial, conhecida como “anos dourados”, mas que também
revelou aspectos ndo tdo benéficos para a sociedade.

No contexto pds-Segunda Guerra Mundial, as décadas de 1950 e 1960
também se desvelam por outras facetas, como a formalizacdo de pactos de Direitos
Humanos assinados entre nacdes, 0 que abre caminho para pensar a relacdo entre
deficiéncia e direitos. Esses dois ultimos termos constituem-se como categorias
tedricas da pesquisa, dada a centralidade dos efeitos causados pelo farmaco em meio
a trajetoria de embates travados por grupos ligados as pessoas com deficiéncia por

sindrome da talidomida, em especial suas préprias familias.

1.1 SOCIEDADE DE RISCO

Brynner e Stephens (2001) indicam que a década de 1950 “[...] proclamou
uma era de novos sonhos. Otimismo e energia estavam em todos os lugares em 1957.
A Segunda Guerra retrocedeu na memoria e o baby boom do pés-guerra atingiu seu
apice.””® (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 1, traducdo nossa). De acordo com os
autores, a ciéncia disseminou massivamente inovagdes para a vida cotidiana, “[...]
com a ilusdo de que o Mundo do Amanha ja tinha comecado a chegar. Esposas

poderiam servir o jantar em 20 minutos. [...]. E parecia que o DDT?* estava prestes a

23 “The birth of utopia in the 1950s proclaimed an era of new dreams. Optimism and energy were
everywhere in 1957, as World War Il receded into memory and the postwar baby boom reached its
crest.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 1).

2 Sjgla para o Dicloro-difenil-tricloroetano, composto quimico utilizado como pesticida, que, além
dessa funcéo, promoveu a contencédo do avanco de doengas como malaria, febre amarela e febre
tifoide. Assim como a talidomida, o DDT foi sintetizado na Alemanha, em 1874, e seu criador, 0
guimico suico Paul Mdiller, recebeu o prémio Nobel de Medicina, em 1945, pelo desenvolvimento da
féormula. D’Amato, Torres e Malm (2002) indicam que o uso de DDT foi conveniente durante a
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eradicar os insetos de uma vez por todas.”?® (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 1,
traducéo nossa).

A década de 1950 se abriu como momento oportuno para o desenvolvimento
de diversos tipos de industrias. Se 0 mundo se recuperava dos abalos econdmicos,
sociais e politicos causados pela Segunda Guerra Mundial, paises diversos
continuavam a valorizar o poderio bélico das nacfes?®, ao passo que cresciam
também os interesses por novos produtos em variados setores cientificos e
tecnologicos. Para o periodo analisado, desconheciam-se, ou simplesmente
desconsideravam-se, assim, as possibilidades de risco?’ acerca de avancos dessa
‘nova natureza tecnolégica”. Por outro lado, segundo Hobsbawm (1995), “[..]
geracdes inteiras se criaram a sombra de batalhas nucleares globais que, acreditava-
se firmemente, podiam estourar a qualquer momento e devastar a humanidade.” (p.
224).

Beck (2010), ao assistir os impactos de Chernobyl, escreve A sociedade de
risco, originalmente publicada em 1986, em que entende que a sociedade
contemporénea se desenvolveu econGmica e cientificamente de tal forma que mal
controla os efeitos e as consequéncias de seu préprio progresso. Ele adverte que a
pds-modernidade apresenta-se como a sociedade de risco, em gue 0S progressos que
se acreditavam ser possiveis ha modernidade (até meados do século XX) geraram
problemas e demandas em ambito global. Nas palavras do sociologo,

Segunda Guerra no combate ao tifo e a piolhos em soldados, passando, entdo, a ser usado em
diversos paises devido a seu baixo custo e eficacia garantida.

25 “Tomorrowland had already arrived. Housewives could serve TV dinners in twenty minutes. [...]. And
it seemed as if DDT was on the verge of eradicating insects once and for all.” (BRYNNER,;
STEPHENS, 2001, p. 1).

26 Hobsbawm (1995) indica que “[...] a Guerra Fria encheu o mundo de armas num grau que desafia a
crencga. Era o resultado natural de quarenta anos de competicdo constante entre grandes Estados
industriais para armar-se com vistas a uma guerra que podia estourar a qualquer momento [...].
Todo mundo exportava armas. Economias socialistas e alguns Estados capitalistas em declinio,
como a Gra-Bretanha, pouco mais tinham a exportar que fosse competitivo no mercado mundial.”
(p. 250).

27 Assim, define-se risco como uma possivel consequéncia de um evento futuro, evento negativo com
impactos atingindo um grupo amplo de pessoas com caracteristicas multiplas. A partir das reflexdes
de Mendes (2015), os riscos sao divididos em trés classificac6es: naturais, antropicos tecnolégicos
e antrépicos sociais. Os primeiros se referem a eventos de ordem da natureza, que geram impactos
na populacdo e no meio ambiente, podendo ser terremotos, furacGes, tsunamis, etc. Riscos
antropicos tecnoldgicos tratam da possibilidade de danos originados a partir de meios tecnolégicos
e industriais. Podem ser citados como exemplos os desastres de Chernobyl (1986), na Ucrania, e
de Bhopal (1984), na india. J& os riscos sociais, nas palavras do préprio autor, sdo uma “[...] proje¢do
institucional de possiveis ameacas as logicas de regulacédo e de controlo [sic] social dos Estados e
das instancias internacionais.” (MENDES, 2015, p. 47), ao mesmo tempo que envolvem questdes
relacionadas a identidade, a justica e a legitimidade sociais.
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Essa dindmica que suprime as fronteiras do perigo ndo depende do grau de
contaminacgdo ou da disputa em torno de seus efeitos. Muito pelo contrério,
todas as medicdes ja sdo feitas sob a guilhotina da consternacao
generalizada. (BECK, 2010, p. 7).

O autor cita, porém, ndo se refere mais detidamente a industria farmacéutica,
contudo é possivel apropriar-se das reflexes por ele realizadas sobre o contexto das
décadas de 1950 e 1960 e concordar com sua tese a respeito da sociedade de risco.?®
Assim, a talidomida seria uma consequéncia negativa do desenvolvimento incisivo da
industria sobre a sociedade durante os anos 1950.

Na reflexividade?® dos processos de modernizacdo, as forcas produtivas
perderam sua inocéncia. O acumulo de poder do “progresso” tecnologico-
econdmico é cada vez mais ofuscado pela producgéo de riscos. Estes somente
se deixam legitimar como “efeitos colaterais latentes” num estagio inicial.
Com sua universalizacdo, escrutinio publico e investigacdo (anticientifica),

eles depbem o véu da laténcia e assumem um significado novo e decisivo
nos debates sociais e politicos. (BECK, 2010, p. 15-16).

Beck indica que o risco pressupfe calculo e estimativa de danos, portanto
serve como um alerta acerca de possiveis perigos futuros. Pode-se pensar que o
controle de medicamentos e testes realizados atualmente tém como medida os
episddios ligados a falta de testes especificos ou suficientes com a talidomida na
década de 1950, antes de sua comercializacao.

Segundo o socidlogo, os riscos sdo produzidos em escala industrial, mas
individualizados juridicamente e minimizados politicamente. Nesse contexto de
paradoxos desconcertantes e esperancas envoltas em desespero (BECK, 2010),
convivem diferencas sociais, econdmicas e politicas, que sdo aprofundadas e
seguidas de problemas ecolégicos e de seguranca alimentar, por exemplo. Utilizando

a Sociologia como ponto de partida para compreender melhor essas novas

28 Risco também remete a nogéo de perigo. Contudo, o autor destaca que nem todo perigo envolve a
premissa de risco. Perigo, na concepcédo adotada de Luhmann, para Mendes (2015), significa algo
“[...] atribuivel a um fator externo e ndo controlavel.” (p. 27). Assim como Mendes, Giddens (1991)
afirma que “[...] perigo e risco estdo intimamente relacionados mas ndo sdo a mesma coisa. A
diferenga ndo reside em se um individuo pesa ou ndo conscientemente as alternativas ao
contemplar ou assumir uma linha de acao especifica. O que o risco pressupde € precisamente 0
perigo (ndo necessariamente a consciéncia do perigo). Uma pessoa que arrisca algo coteja o perigo,
onde o perigo é compreendido como uma ameaca aos resultados desejados [...]. Risco e confianca
se entrelacam, a confianga normalmente servindo para reduzir ou minimizar 0s perigos aos quais
estdo sujeitos tipos especificos de atividade. [...]. O que é visto como risco ‘aceitavel’ — a
minimizacao do perigo — varia em diferentes contextos, mas € geralmente central na manutencéo
da confianga.” (p. 36-37).

20 Conforme indicam os autores analisados, em especial Beck (2010), esse conceito diz respeito ao
modo como a sociedade de risco se converteu no mundo poés-industrial: tema e problema.
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configuracdes e propor acdes para seu enfrentamento, Beck cria a teoria da sociedade
global de risco. Para ele, podem ser elencados cinco processos que levaram a
modernidade a entrar em crise, sendo eles: globalizacdo, individualizagdo, novas
relacdes de género, subemprego e riscos globais (catastrofes ambientais causadas
pela industrializac&o e colapso de mercados financeiros, por exemplo).

Em obra posterior, Beck (2015) complementa que a sociedade perdeu o
controle dos riscos que emanam do alto grau de desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico, processo esse que ndo esta alheio ao contexto econémico global. As
exigéncias de alta produtividade, a ciéncia utilizada sem critérios e 0s impactos
gerados pela industria hiper competitiva reafirmam uma economia voltada as
tendéncias neoliberais, modelo que triunfou no mundo ocidental de 1945 a 1975
(PEREIRA, 2012) e, novamente, a partir de meados da década de 1980 até os dias
atuais. E isso pressupde 0 aumento da concentracao de riqueza a0 mesmo tempo em
que sao desconsiderados direitos sociais e necessidades humanas mais basicas.
(PEREIRA, 2009).

A fé no conhecimento cientifico proporcionou a expectativa veemente em um
futuro grandioso e promissor. A realidade mostrou-se menos otimista: devastacao de
florestas inteiras, producao industrial em escala nunca vista e geracdo de seus
subprodutos depositados na natureza, além da exploracdo de matérias-primas como
se fossem bens inesgotaveis. O que se vivenciou, em varios episodios da historia
depois da Segunda Guerra Mundial, foram os impactos negativos gerados por uma
sociedade que privilegia 0 consumo excessivo imposto pela sociedade industrial
avancada, o que significa dizer que as consequéncias trazidas pelo desenvolvimento
da industria tornam a sociedade precaria. Nesse sentido, os efeitos lesivos no corpo
social também podem ser entendidos como a pujanca da industria. Na medida em que
o desenvolvimento econdmico e tecnoldgico se expande, 0s riscos também se
ampliam. Portanto, ndo h& fronteiras territoriais ou societarias para a sociedade de
risco, e, para além de segmentos que contam com a propriedade para sua
autoprotecdo, uma parcela significativa da populacéo recebe o impacto dos efeitos

dessa industria, sem garantia alguma de seguranca. Para Castel (2010),

Se ser protegido é estar em condi¢ges de enfrentar os principais riscos da
vida, esta seguranca parece hoje duplamente em falta: ndo s6 pelo
enfraquecimento das coberturas “classicas”, mas também por um sentimento
generalizado de impoténcia diante das novas ameacas que parecem inscritas
no processo de desenvolvimento da modernidade. (p. 61).
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Beck também alerta para o fato de que, a medida que tais riscos sao
democratizados, as riquezas e o conforto, frutos dessas novas tecnologias, n&o o séo.
Sem demora, a populacdo mundial comecou a se deparar com tais reflexos da
industrializacdo e com a obrigatoriedade de criar solucdes e defesas para tais
problemas. Beck denomina esse processo de “modernidade reflexiva”. As relacdes de
consumo tornaram-se canais de manifestacdo da sociedade de risco, ao expor um
produto, vendé-lo em determinadas condi¢des (impréprias ou nao suficientemente
testadas) ja se oferece risco ao consumidor.

Giddens (1991) utiliza conceitos e categorias proximas as de Beck e sugere
que, para entender as novas configuragdes da sociedade, devem ser focalizadas as
descontinuidades a partir da seguinte agenda: ritmo, escopo e nhatureza das
instituicdes. Assim, a propria modernidade apresenta-se com aspectos dubios, pois,
se houve ampliacédo de conforto, acesso a bens e seguranca, por outro lado, a rigidez
do trabalho industrial, a hiper especializacdo na producao e atividades humanas, os
regimes totalitarios e o capitalismo foram fatores negativos no processo, o que gerou
abalo da confiabilidade na expansao tecnoldgica e no progresso. Ao discutir sobre
confiancga e risco, Giddens explica o carater dicotdmico presente na atualidade:

A modernidade, como qualquer um que vive no final do século XX pode ver,
€ um fendmeno de dois gumes. O desenvolvimento das instituicdes sociais
modernas e sua difusdo em escala mundial criaram oportunidades bem
maiores para o0s seres humanos gozarem de uma existéncia segura e
gratificante que qualquer tipo de sistema pré-moderno. Mas a modernidade

tem também um lado sombrio, que se tornou muito aparente no século atual.
(GIDDENS, 1991, p. 12-13).

E, a partir dessa conjuntura, conclui que

O mundo em que vivemos hoje é um mundo carregado e perigoso. Isto tem
servido para fazer mais do que simplesmente enfraquecer ou nos forcar a
provar a suposicao de que a emergéncia da modernidade levaria a formacgéo
de uma ordem social mais feliz e mais segura. A perda da crenca no
“progresso”, é claro, € um dos fatores que fundamentam a dissolugédo de
“narrativas” da histéria. (GIDDENS, 1991, p. 15).

Giddens, assim como Beck, reflete sobre a compreensédo do fracasso da
modernidade. Entende-se que esses dois socidlogos observaram que, durante a
modernidade, a racionalizacdo da vida tornou-se o centro das preocupacdes. Nesse

contexto, o Estado se mostra incapaz e avesso a mediar as demandas sociais e
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oferecer protecéo face aos riscos e aos perigos crescentes. O papel inabil do Estado
no controle de medicamentos colocados a venda no mercado sera apontado e
relacionado diretamente ao caso da talidomida, sendo essa uma realidade de diversos
paises, incluindo o Brasil. A relagédo conflituosa entre sociedade e capital fez com que
o Estado se inclinasse para os interesses liberais e, a partir do final da década de
1970, neoliberais, num periodo marcado pelos

[...] cortes nos gastos sociais, o desmonte dos direitos sociais, a

desqualificac@o das instituicGes de bem-estar, o questionamento do caréater

publico da politica, o desprezo pelos pobres, dentre outros atentados contra

um legado de conquistas construido pelos movimentos democraticos, entre
0s anos 1945-1975 [...]. (PEREIRA, 2009, p. 16-17).

Atualmente, ndo existe meio de medir com exatiddo os efeitos dos riscos e
suas consequéncias®, por isso se discutem e se resolvem esses riscos conforme as
demandas surgem, dentro da dinamica social. O Estado atua como regulamentador,
criando leis sempre posteriores a tais demandas. Portanto, a confianca ndo se liga ao
risco, mas a contingéncia que, para Giddens (1991), se caracteriza pela crenca na
credibilidade de sistemas ou instituicdes.

Na sociedade de risco, os conflitos sobre a distribuicdo dos males que se
produz se sobrepde aos conflitos sobre a distribuicdo dos bens sociais (renda,
emprego, seguridade social) e geram um efeito de responsabilizagcdo. Emergem,
entdo, as questdes: Responsabilizar quem? Produtores dos riscos? Estado?
Consumidores?

Esses guestionamentos sédo aprofundados nos capitulos seguintes, quando,
tomando-se os episédios relativos a historia da talidomida, serdo apresentados os
eventos referentes a produgdo, ao consumo e a proibicdo da droga no Brasil, bem
como os desdobramentos decorrentes desses acontecimentos.

Como efeito dos riscos ndo considerados pela industria farmacéutica nem
pelo Estado, a sindrome da talidomida acometeu milhares de criangas nos paises em
que a droga foi consumida. Essa histdria € aqui tomada como exemplo da concretude
de tais riscos. Ademais, observou-se também, através das fontes analisadas, uma

segregacao social relacionada ao tratamento dispensado as pessoas com deficiéncia

30 Beck (2010) afirma que, na sociedade pré-industrial, riscos coletivos sempre existiram, como a fome
e a peste, por exemplo, eventos que demandavam nivel de racionalidade que permitia certo calculo
de riscos e previsibilidade. Quanto aos riscos individuais, como doencas e acidentes, o Estado,
nesse caso, atuava como providente.
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em decorréncia da talidomida. Entende-se tal segregacdo como a insisténcia na
diferenciagcdo entre pessoas com deficiéncia e pessoas “normais”, questao essa
permeada pelos aspectos da desvantagem, da tragédia pessoal e do preconceito,
respaldada pelo modelo biomédico. E é essa relacédo entre a deficiéncia e o modelo

biomédico o alvo da reflexdo que se segue.

1.2 DEFICIENCIA

Um olhar histérico para a deficiéncia revela que ela foi alvo de compreensdes
e construcdes epistemolégicas diversas. A sociedade criou terminologias que
influenciaram a maneira como a deficiéncia seria tratada social, politica e
cientificamente. Esta tese ndo pretende retomar a histéria da deficiéncia de maneira
ampla, mas sim historiciza-la a partir de dois marcos teéricos, quais sejam: o0 modelo
biomédico e o modelo social.

Para Barbosa, Diniz e Santos (2010), a historia da deficiéncia é pautada pela
exclusdo e pelo estigma. Assim, compreende-se que a representacdo da deficiéncia
na sociedade é carregada de negatividade e, por vezes na historia, ela foi associada
a alguns tipos de males. Durante varios séculos, a narrativa religiosa instituiu
explicacbes que atrelavam deficiéncia a pecado e castigo. Nos dois ultimos séculos,
o discurso cientifico, hegeménico, submeteu o corpo a seu controle, intervengéo e
normatizacao. Explicam os autores que, “[...] de um castigo divino a um corpo abjeto
pelas mutacbes genéticas, a deficiéncia foi descrita como a alteridade sem
possibilidade de identificagcdo pela cultura da normalidade.” (BARBOSA; DINIZ;
SANTOS, 2010, p. 43).

Esse contexto gerou um conjunto de saberes que foram se especializando
desde o século XVII e se institucionalizando (através da medicina e do Estado) nos

séculos subsequentes.3' A construcédo tedrica inicial sobre deficiéncia, e que ainda

31 Pode-se recuar um pouco mais no tempo para identificar alguns antecedentes desse modelo
cientifico. Através da doutrina cartesiana, um dos produtos da ciéncia moderna e seus
desdobramentos, estabeleceu-se uma compreensédo do corpo humano enquanto maquina, ou seja,
um mecanismo em funcionamento para desempenho de determinadas atividades. Em caso de
incapacidade de uma dessas partes, o corpo deveria ser reestruturado, consertado para retomar
suas fungdes com base em critérios de normalidade. Segundo Kim (2013), antes mesmo de René
Descartes (1596-1650), Andreas Vesalius (1514-1564) tinha uma concep¢do proxima a essa,
salvaguardadas as diferencas nos objetos analisados pelo filésofo e matematico francés e pelo
médico nascido em Bruxelas. De modo geral, a visdo de Vesalius era pautada por um padréo de
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respalda muitas das concepc¢des atuais, pautada pelos saberes médicos, condicionou

as demais areas do conhecimento nos séculos posteriores. Sobre esse contexto,
Rocha (2006) diz que é

[...] a partir do século XIX, com o advento do “patolégico” na medicina e nas
ciéncias sociais, que a deficiéncia passa a ser também compreendida como
uma patologia, na légica cientifica da época, torna-se passivel de estudos,
classificacBes e objeto de intervencdes especificas, quanto aos principais
problemas de ordem médica. E quando adquire nova expressdo de sua
negatividade: pertence ao universo de “anomalias da natureza”. (p. 19, grifo

no original).

De tal modo, as deficiéncias tenderam a ser geridas como diagnosticos

passiveis de cura e, portanto, os corpos tornaram-se alvo de corre¢cdes e restauros,

dando-se origem as concepcdes relativas ao modelo biomédico.3? Tedricos recentes

dos Disability Studies indicam que o modelo biomédico se desenvolveu plenamente

no contexto socio-historico da Revolugcdo Industrial e com o desenvolvimento das

Ciéncias Naturais e Médicas a partir dos séculos XVIII e XIX. Segundo tal modelo,

[...] a deficiéncia traz em si uma condicdo de impossibilidade de desenvolver
determinadas habilidades ou capacidades, a impossibilidade de ser eficiente,
isto é, de dar conta de um perfil de desempenho esperado e condicionado no
contexto social. (OLIVER, 1990, p. 14-15).

Esse modelo tornou a deficiéncia algo que antecede a pessoa, ou seja, ela

passava a ser definida pelas les6es que possuia. Ao desconsiderar a problematizacéo

de aspectos como exclusdo e estigma enquanto construcdes relacionadas a

deficiéncia, as ciéncias médicas tratavam de construir saberes que se organizassem

em torno da ideia de normalidade.
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normalidade, que “[...] rompeu com a visao holistica de corpo ressignificando-o como um agregado
de sistemas e pegas autébnomas.” (KIM, 2013, p. 87).

Um olhar mais atento para o modelo biomédico revelou que este é mais complexo do que se
pressupunha inicialmente. Indica Mello (2010) que, “Pfeiffer (2002) distingue dez modelos ou
paradigmas da deficiéncia. Um é o modelo do déficit, que tem trés variantes, o modelo médico, o
modelo da reabilitagdo e o modelo da educacdo especial, frente ao qual distingue outros nove.”
(MELLO, 2010, p. 3). Além disso, ha que se considerar alguns resultados convenientes advindos do
modelo biomédico. Até o inicio do século XX, as praticas a que eram submetidas as pessoas com
deficiéncia tinham por base o isolamento e o encarceramento, via abrigamento institucional ou
reclusdo domiciliar. A partir da Segunda Guerra Mundial, com o surgimento da ergonomia, com
vistas ao aumento da produtividade no trabalho, e também como parte de uma grande gama de ex-
combatentes voltando da guerra com deficiéncias adquiridas em batalhas, a medicina aliou-se a
indastria de préteses e orteses e, com isso, se aprimorou a reabilitagdo. Por outro lado, com o
Estado de Bem-Estar tornando-se uma realidade em diversos paises, a protecdo social acabou
reforcando a abordagem e o cuidado da deficiéncia unicamente pelo viés da medicalizacdo do
fendbmeno.
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Segundo Kim (2013), a normalidade esta vinculada majoritariamente a
sociedade industrializada e ao plano estatistico. O corpo maquina adquire funcéo
produtiva, dentro de um quadro de regularidades, e deve cumprir tal funcdo para o
equilibrio do grupo social: “No mundo moderno, média e normalidade sdo assimilados
como atributos naturais e tornaram-se conceitos-chave de ordenagdo no mundo.”
(KIM, 2013, p. 97). Ainda sobre a concepcao de normalidade, Canguilhnem (2009)
infere que

Normal é o termo pelo qual o século XIX vai designar o prot6tipo escolar e 0
estado de salde organica. [...]. Tanto a reforma hospitalar como a pedagdégica
exprimem uma exigéncia de racionaliza¢cdo que se manifesta também na
politica, como se manifesta na economia, sob a influéncia de um maquinismo

industrial nascente que levarg, enfim, ao que se chamou, desde entdo, de
normalizacdo. (p. 108).

Para a medicina, as incapacidades®? tém causa biolégica e podem ser até
enquadradas como enfermidades agudas.3* Essa interpretacdo, enquanto estado
patolégico, deu origem a um entendimento das deficiéncias apenas a partir de suas
realidades organicas. (ADAM; HERZLICH, 2001, p. 9).

Desse modo, quaisquer caracteristicas sociais ou de outra natureza, atreladas
a deficiéncia, sdo consideradas secundarias ou periféricas, e até mesmo sem
relevancia. A causa natural demanda implicacfes individuais que ndo impactam a
sociedade como um todo. (ABBERLEY, 2008, p. 39). Canguilhem indica, por sua vez,
que

[...] o estudo das anomalias e monstruosidades, encaradas como doencas ao

mesmo tempo mais antigas e menos curaveis que as perturbacdes funcionais
dos diversos aparelhos vegetais ou neuromotores, completa o estudo das

33 E necessario pontuar diferencas nas terminologias utilizadas sobre deficiéncias. Conforme Amiralian
et al. (2000), deficiéncia refere-se: a perda ou irregularidade da estrutura ou func¢des; incapacidade:
gualquer restricdo ou perda (resultado da deficiéncia) da capacidade para realizar atividades num
contexto considerado normal para o ser humano; desvantagem: limitacdo resultante da
incapacidade num dado papel considerado normativo (género, idade, fatores sociais e culturais).

34 A respeito das questdes que envolvem a experiéncia corporal, Canguilhem (2009) ja destacava na
década de 1940, ao publicar O Normal e o Patol6gico, que doenca ndo é um fato objetivo, apenas
adepto da classificacdo do conhecimento cientifico, mais especificamente médico. Concorda-se
com o autor quando ele aponta que, entre os extremos — salude e doenga — ha uma série de estagios
intermediérios, que ndo apenas aqueles indicados por uma visdo estritamente biomédica e
organicista, que pressup0e intervencdes de ordem médica. Entre o normal e o patolégico ha uma
gama de nuances que ndo podem ser consideradas apenas sob o prisma fisiologico. Assim
entendida, normalidade néo pode ser considerada uma classificacéo estatistica iddonea, mas sim um
estado individual construido social e culturalmente, pautado por uma ldgica de constante
aperfeicoamento. Nesse sentido, Canguilhem discorda que saldde e doenga sejam opostos
quantitativos, mas sim forgas em luta: “A convicgcao de poder restaurar cientificamente o normal é
tal que acaba por anular o patoldgico. A doenca deixa de ser objeto de angustia para o homem séo,
e torna-se objeto de estudo para o tedrico da saude.” (CANGUILHEM, 2009, p. 13)
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doencgas: o “processo teratoldgico” vem se juntar ao “processo patoldgico”
para a investigacao bioldgica. (CANGUILHEM, 2009, p. 18).

Uma das criticas predominantes ao modelo biomédico diz respeito justamente
a patologizacdo da deficiéncia.3® Ela passa a ser caracterizada em funcdo de
exigéncias e expectativas estabelecidas pela coletividade, em sintonia com o proprio
discurso hegemonico biomédico.*® Como consequéncia, as pessoas com deficiéncia
acaba-se atribuindo um n&o-lugar.

O néo-lugar dos atingidos pela iatrogenia medicamentosa da talidomida ficou
evidenciado pela auséncia de direitos e politicas de amparo e assisténcia®’, bem como
pela morosidade na instituicdo de beneficios, principalmente nos anos seguintes a
descoberta da relacéo entre talidomida e teratogenias. Alguns direitos sé se firmaram
décadas depois do fendbmeno despontar como demanda articulada de um grupo
organizado em prol da luta. Esse ndo-lugar estd diretamente relacionado as
expectativas que a sociedade cria para pessoas ditas normais ou sem determinados
tipos de doencas. O ndo-lugar ou a invisibilidade da deficiéncia também se traduz pela
auséncia de estudos que contemplem estatisticas sobre a quantidade de pessoas

nessa condicdo — no Brasil e no mundo.®

35 Um corpo sem deficiéncias, enquanto sinénimo de salde perfeita, concebido como tipo ideal, ndo
existe. H& diferencas profundas entre deficiéncia e doenca, contudo, ha possibilidade de realizar
determinadas aproximacdes. Adam e Herzlich (2001, p. 9) indicam que quando o especialista, o
médico, declara uma pessoa como doente, estabelece uma compreensédo sobre ela na sociedade.
Tal pressuposto pode ser utilizado também para pensar a relacéo entre corpo e deficiéncia. Ao longo
do tempo, a compreensdo sobre doenca e, nesse caso, sobre a deficiéncia, foi a de que “[...] estar
doente significa ser nocivo, ou indesejavel, ou socialmente desvalorizado etc. Inversamente, o que
€ desejado na saude é evidente do ponto de vista fisiologico, e isso da ao conceito de doenca fisica
um sentido relativamente estavel.” (CANGUILHEM, 2009, p. 46-47). Nesse sentido, os valores
desejados — dentro da ldgica de uma sociedade capitalista — sdo, conforme a critica feita por
Canguilhem (2009), pronta capacidade laboral, vida longa, capacidade reprodutiva, resisténcia a
fadiga e auséncia de dor.

% Mesmo com os debates sobre o modelo social de deficiéncia, iniciados ainda na década de 1960, o
modelo biomédico reverbera em periodos recentes. Segundo Diniz et al., “[...] os critérios utilizados
pelo Censo 2000 para recuperar a magnitude da populacdo com impedimentos corporais no pais
foram marcadamente biomédicos, tais como a gradacéo de dificuldades para enxergar, ouvir ou se
locomover” (2010, p. 98).

37 Ao se considerar a inexisténcia de direitos para as pessoas com sindrome da talidomida, ndo se
desconsidera as caréncias do periodo para diversos segmentos da populacao, discussao essa que
serd ampliada no ltem 1.3 deste capitulo.

38 A auséncia de dados revela muito mais do que a ineficiéncia sobre coleta de dados referentes a
deficiéncia: “Para existir no imaginério social e nas politicas publicas, primeiramente, uma populacdo
precisa ser contada.” (DINIZ, 2012 apud SANTOS, 2015, p. 24). De Carli (2003) faz um importante
alerta com relagéo a essa indeterminagdo. Para 0 momento da realizag¢éo de sua pesquisa havia no
Brasil em torno de 24 milhdes de pessoas com alguma deficiéncia. Desses milhdes, “[...] uma
parcela indeterminada acessa a midia, discute politicamente suas questdes e se incomoda com as
nomeagdes que a retrata pelo viés do déficit.” (DE CARLI, 2003, p. 95).
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A partir da hegemonia do modelo biomédico, compreende-se o que sugere Le
Breton sobre a ambivaléncia dos sujeitos com deficiéncia: “[...] nem é doente nem é
saudavel, nem morto, nem completamente vivo, nem fora da sociedade, nem dentro
dela etc. Sua humanidade nao é posta em questao e, no entanto, ele transgride a ideia
habitual de humano.” (LE BRETON, 2007, p. 75). Tal reflexdo é apropriada para se
pensar aspectos da deficiéncia, sobretudo quando ligada ao inesperado e ao estigma,
como foi a causalidade da sindrome da talidomida. A deficiéncia torna-se, no modelo
do socidlogo, uma categoria que implica em ambivaléncia, um “meio-termo”.

Assim, faz sentido pensar que a biomedicina adquiriu exclusividade sobre as
intervencdes corretivas, quando estas passaram a ser possiveis. Por isso, a
reabilitacdo incide sobre o(s) membro(s) afetado(s). Ela ndo é problematizada fora do
corpo fisico, e se a medicina pensa na correcao visando alguma insercao social do
individuo no mundo do lazer, da educacéo, do trabalho, da sociabilidade em geral, na
maioria das vezes mantém-se a caracteristica do meio-termo.

Dessa feita, a reabilitacdo acabava por ndo eliminar as desigualdades, pelo
contrério, ressaltava ainda mais essa condicdo. Com base no padréo de normalidade
de corpo, este ficava associado a diversas representacdes, geralmente negativas, que
acabavam por excluir e isolar ainda mais o individuo, transformando-o em “quase
humano”. Mesmo com os requisitos de reabilitacédo satisfeitos,

[...] assegurar uma capacidade a uma pessoa ndo e suficiente para gerar
condicdes para a acdo. E necessario, também, preparar as condi¢des

materiais e institucionais de forma que as pessoas estejam de fato aptas a
exercer funcionalidades. (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2010, p. 33).

O foco do modelo biomédico é tornar as pessoas funcionalmente
independentes e, preferencialmente, produtivas. Em decorréncia disso, desenvolveu-
se uma industria em torno da reabilitacdo e da medicalizacdo como resposta
institucional as demandas das pessoas com deficiéncias das mais diversas naturezas.
(ALBRECHT, 2002, p. 24-25). A reabilitagdo, por si s6, ndo resolveria todas as
demandas existentes na vida de uma pessoa com deficiéncia. O processo de
reabilitacdo, pautado por uma légica assistencialista e caritativa, muitas vezes atribuia
ao individuo uma identidade deteriorada (GOFFMAN, 2004), reduzindo-o a um ser
com fun¢des comprometidas, e ainda torna a pessoa com deficiéncia um ser humano

diminuido.
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A “teoria da tragédia pessoal”’, outro termo utilizado para definir o modelo
biomédico, “[...] serviu para individualizar os problemas da deficiéncia e assim deixar
intactas as estruturas sociais e econémicas.”® (OLIVER, 2008, p. 31, traducdo nossa).
Resultante disso, tem-se o isolamento, o impedimento, 0 preconceito, levando a
concepcao de deficiéncia enquanto fendmeno tragico e individual (ou familiar),
passivel de intervencBes médicas corretivas e destinatario de acdes pontuais
assistencialistas e emergenciais. Vale destacar que essa era a concepgao vigente no
contexto historico em que os fendbmenos ligados a talidomida intercorreram:

Até os anos 1970, o modelo biomédico foi hegeménico para orientar as agées
no campo da deficiéncia, fossem bens e servi¢os de salde, fossem préaticas
educacionais. Esse cenario comecou a ser alterado com a emergéncia do
modelo social da deficiéncia, cujo esforco argumentativo foi o de aproximar a
deficiéncia de outras narrativas de opresséo, como a desigualdade de classe,

e mais recentemente, 0 sexismo e o racismo. (BARBOSA,; DINIZ; SANTOS,
2010, p. 44).

Assim, uma nova acepc¢éao de deficiéncia passou a emergir, fundamentada
pelo “modelo social™?, que apreende o fendmeno para além do corpo com uma leséo,
ultrapassando o diagnéstico médico, e que possui raizes de toda a “[...] estrutura social
que oprime a pessoa deficiente.” (DINIZ, 2007, p. 5). Segundo Barnes, Oliver e Barton,
“[...] a deficiéncia é tanto uma experiéncia pessoal comum e fenémeno global, com
difusas implicacées econdmicas, culturais e politicas para a sociedade como um todo.”
(2002, p. 1).

Através de lutas dos movimentos sociais, surgidos nas décadas de 1960 e
1970, que tinham por objetivo levar a publico e a esfera politica as reivindica¢des das
pessoas com deficiéncia, o modelo biomédico, até entdo dominante, passou a ser
criticado insistentemente. Podem ser citados como exemplos de novos movimentos

sociais daquele contexto, o The Disablement Income Group (DIG), em 1966, e 0 Union

39 “A teoria de la tragedia personal sirvié para individualizar los problemas de la discapacidad y asi
dejar intactas las estructuras sociales y econdmicas.” (OLIVER, 2008, p. 31).

40 Com origem no Reino Unido, propagado para os Estados Unidos e, a partir dai para outros paises
do mundo, o modelo social teoriza sobre a deficiéncia a partir de abordagens da Sociologia. Tendo
génese na década de 1960, e com o0 passar dos anos, o0 modelo social ampliou-se com as
contribuicbes do materialismo, do feminismo e do culturalismo. (OLIVER, 2008, p. 19). As
publicacdes pioneiras foram de Michael Oliver e Paul Abberley (BARTON, 2008, p. 16), também
ativistas de movimentos sociais. Seus textos relacionavam teoria da deficiéncia, sociedade e
ativismo politico. A reflexdo académica sobre o modelo social partiu de sujeitos nos quais a
experiéncia com a deficiéncia permitiu dar maior visibilidade ao tema, relegado as esferas do
assistencialismo ou aos cuidados domésticos e familiares. As a¢fes da UPIAS questionavam as
nocdes hegemobnicas sobre a deficiéncia, compreendida como um problema pessoal, fisico e
familiar, mas remetiam a discuti-la como “[...] questdo eminentemente social.” (DINIZ, 2007, p. 7).
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of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)*, em 1976, ambos no Reino
Unido. (SHAKESPEARE, 2006, p. 11).

De acordo com os criticos do modelo biomédico, a desvantagem é causada
por organizacdoes e pessoas que excluem a pessoa com deficiéncia de qualquer
participacdo social. (THOMAS, 2002, p. 39). Ou seja, 0 modelo social deslocou a
origem e a causa da deficiéncia de aspectos individuais e fisicos para aspectos
estruturais, sociais e culturais*?. Como bem sintetizaram Barnes, Oliver e Barton
(2002), focalizava-se, a partir de entéo, a deficiéncia “[...] longe das maneiras pelas
quais as limitacdes individuais [contribuiam] para a exclusao das pessoas.” (2002, p.
14). O que importava, doravante, eram “[...] as formas como as barreiras ambientais
e culturais efetivamente [impediam] as pessoas com deficiéncias.” (MERCER, 2002,
p. 14, traducdo nossa)*3.

O modelo social permitiu, seja pelo crescente debate académico** através dos

chamados Disability Studies, seja por sua incorporacao aos espacos politicos com a

41 O modelo social teve como um de seus precursores Paul Hunt, sociélogo e pessoa com deficiéncia
fisica, que ajudou a fundar a Liga dos Lesados Fisicos contra a Segregacédo Social (UPIAS).

42 Os criticos do modelo biomédico foram contundentes a respeito das limitacGes do mesmo no que
tange ao alcance e efetividade da reabilitagdo, bem como da propria medicalizacéo da deficiéncia.
Sobre isso, Abberley argumenta que, “segun el doctor Michael Irwin, coordinador de UNICEF para
el Afo Internacional de las Personas con Discapacidad, “sélo el uno 6 dos por ciento de los nifios
con discapacidad del Tercer Mundo tienen acceso a algun tipo de rehabilitacion”. (The Guardian,
1981 apud ABBERLEY, 2008, p. 41). Além do mais, a deficiéncia pautada pela concepcéo da ciéncia
médica auxiliou a consolida¢do de uma visdo da sociedade sobre a deficiéncia baseada numa
tragédia pessoal e como um problema individual, viséo essa considerada opressora sobre a pessoa
com deficiéncia.

43 “...] the ways in which environmental and cultural barriers effectively prevented people with
disabilities” (MERCER, 2002, p. 14).

4 Apesar de mais recente que o modelo médico, o modelo social néo est livre de criticas. Existem
vérias tendéncias desenvolvidas no interior do referido modelo. Caracterizam-se duas —
considerando-as como as mais significativas — e destacam-se os pontos de divergéncia entre elas.
A primeira, composta pelos pioneiros do modelo social, socidlogos com deficiéncia no Reino Unido
e nos Estados Unidos, na década de 1960, trilharam a compreenséo da deficiéncia a partir da
vertente histérico-materialista. Para estes, a deficiéncia € um fendmeno estrutural de base social e
econbmica, no qual a sociedade restringe a participacdo, a equidade de oportunidades e
acessibilidade para pessoas com deficiéncia. O foco dessa reflexdo esta em discutir questdes
relativas a inclusdo, a independéncia, & autonomia e a inser¢do no mundo do trabalho, de forma
gue a pessoa com deficiéncia tenha meios para seu préprio provimento. A segunda corrente, com
base nos estudos feministas, desenvolvida a partir da década de 1990, aprofunda a compreenséo
do modelo social com base em alguns aspectos centrais: a incorpora¢cdo da questdo do cuidado, a
transversalidade da tematica deficiéncia e o destaque dado a subjetividade através da
problematizacdo de sua corporalidade. Os adeptos da vertente feminista do modelo social fazem
criticas contundentes a biologizacdo do corpo e a patologizacdo da deficiéncia (caracteristicas
explicitas no modelo biomédico e ausentes de uma discussao mais intensa na vertente materialista
do modelo social). O aprofundamento dessa divergéncia pode ser explicado pela maneira como os
tedricos estabeleceram distingbes entre a deficiéncia (social) e os impedimentos (fisicos),
centrando-se no combate as causas e efeitos dos aspectos sociais. Abberley, o “[...] modelo social
da deficiéncia propfe uma separagdo insustentavel — entre corpo e cultura, entre impedimento e
deficiéncia.” (ABBERLEY, 2008, p. 108, traducdo nossa. No original: “El modelo social de
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ampliacdo da visibilidade das demandas de grupos com deficiéncia, que uma camada
considerada até entdo minoritaria passasse a ser notada em muitos aspectos sociais,
politicos e econdmicos. Como bem destacaram Diniz, Barbosa e Santos, o modelo
social “[...] ndo nasce para desqualificar a autoridade médica sobre os impedimentos
corporais, mas para denunciar o aspecto opressor da medicalizacdo dos corpos com
impedimentos.” (BARBOSA,; DINIZ; SANTOS, 2010, p. 50). Contudo, o modelo
biomédico permaneceu hegemoénico e, nesse aspecto, a percepcao e tratamento
dispensados pelo Estado e pela sociedade é majoritariamente marcado pela
compreensao perpetuada do modelo médico da deficiéncia, como se percebera
através da analise dos desdobramentos do caso juridico da talidomida.

Na complexidade da relagéo do individuo com a deficiéncia e fatores externos,
surgem as politicas sociais associadas a essa realidade. Segundo Martins (2004),
essas politicas sociais colaboram para a manutencéo da excluséo, pois a perspectiva
dominante da deficiéncia expde 0s sujeitos a situacdo de excecado e subalternidade.
Nesse caso, 0 autor refor¢ca a necessidade de reestruturagdo das politicas sociais,
ressaltando que a deficiéncia, em tempos recentes, ainda é vista sob o prisma da
tragédia pessoal, fundado pelas ideias de infortinio e incapacidade. Martins explica
gue “[...] a incluséo social é, na maior parte dos casos, uma miragem alimentada pelo
discurso politico. As politicas sociais sdo, quase sempre, cuidados paliativos que se
dirigem aos pobres merecedores, em nome da sua deficiéncia.” (MARTINS, 2004, p.
2).

O antropodlogo faz uma importante consideracdo a respeito da percepcao
sobre a deficiéncia na sociedade:

[...] falamos de pessoas que se encontram entre as mais sistematicamente
marginalizadas das nossas sociedades, e que constituem uma minoria

numericamente bem mais significativa do que aquilo que a sua situacéo de
invisibilidade estrutural frequentemente faz supor. (MARTINS, 2006, p. 19).

discapacidad propone una separacién insostenible entre cuerpo y cultura, entre impedimento y
discapacidad”). Com isso, a vertente materialista reduz a importancia da experiéncia corporal da
deficiéncia. Outra critica ao modelo social diz respeito a composi¢cdo dos membros dos primeiros
movimentos sociais, formado por homens brancos, deficiéncias fisicas visiveis, com instrugao: “Os
lideres do movimento de deficiéncia pregam publicamente a unidade e a inclusdo, mas onde estédo
os pobres, as pessoas de cor, os individuos com deficiéncias nado visiveis e os intelectualmente
deficientes?” (ALBRECHT, 2002, p. 30, traducdo nossa). Albrecht critica a compreenséao de que 0s
Disability Studies compartilham de “um discurso comum” no qual seus “[...] lideres e porta-vozes
representam todas as pessoas com deficiéncia e que apenas pessoas com deficiéncia podem
efetivamente compreender a deficiéncia.” (BARNES; OLIVER; BARTON, 2002, p. 9, traducéo
nossa).
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Considerando todos esses elementos para o0 contexto analisado nesta
pesquisa, torna-se necessario refletir sobre as garantias estabelecidas para protecéo
de individuos com deficiéncia entre 0 momento em que irromperam 0S eventos
iatrogénicos associados a talidomida e o momento em que a a¢do 5.678/76 foi
concluida. Assim, a concepcao que permeia os direitos das pessoas com deficiéncia

com sindrome da talidomida € alvo da reflexdo a seguir.

1.3 DIREITOS E RECONHECIMENTO

A luta por direitos das pessoas com sindrome da talidomida se desenvolve ha
varias décadas. Marcada por conquistas lentas e descontinuas, a trajetéria na busca
de direitos evidencia a forma como o Estado brasileiro tratou, durante muito tempo,
questdes relativas a deficiéncia. Nesta tese, desenvolve-se uma reflexdo que
entrelaca a luta por direitos e reconhecimento, o que também leva a identificar alguns
aspectos limitados da cidadania, em meio aos efeitos de uma sociedade de risco.
Bobbio (2004) avalia esse contexto, que provoca a conceber novos direitos. Segundo
ele, esses sao direitos que

[...] nascem todos dos perigos a vida, a liberdade e & seguranca, provenientes
do aumento do progresso tecnolégico [...].

Hoje, as ameacas a vida, a liberdade e a seguranca podem vir do poder
sempre maior que as conquistas da ciéncia e das aplicacbes dela derivadas
dao a quem esta em condigdo de usa-las. Entramos na era que é chamada
de pés-moderna e é caracterizada pelo enorme progresso, vertiginoso e

irreversivel, da transformacéo tecnolégica e, consequentemente, também
tecnocratica do mundo. (BOBBIO, 2004, p. 95-96).

Os direitos sobre os quais se discorre aqui ndo foram concedidos a priori,
tendo emergido a partir de processos de luta. A construcdo de tais direitos remete a
participacéo social e a pressao sobre forcas politicas. Assim, as acdes desenvolvidas

pela sociedade civil*® foram de suma importancia, visto que atuaram como

45 Sociedade Civil € um conceito abarca as agGes coletivas, praticas e propdsitos comuns de um
determinado grupo de individuos e tem sido apropriado para explicar eventos a partir da teoria
democratica desenvolvida na década de 1990, de acordo com Avritzer e Zander (2003). Para esta
tese, adquire suma importancia, considerando que a luta por direitos teve inicio a partir da
associacao de pais das criangas que nasceram com a sindrome da talidomida no Brasil, a ABVT.
Apropria-se a concepg¢édo desenvolvida por Fleury (1994), que destaca a diferenca de atuagdo entre
Estado e sociedade civil, esta ultima como “[...] esfera produtiva onde vigoram os interesses
econdmicos particulares, encontrando-se na polarizacdo publico/privado a expressdo deste
fenémeno.” (p. 12). De acordo com Wood (2003), para periodos pré-capitalistas, “[...] a capacidade
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protagonistas na consecucédo de conquistas, que tiveram inicio a partir da associa¢ao
de pais das criancas nascidas com a sindrome da talidomida no Brasil, a ABVT e
posteriormente revigoradas pela segunda associacao, a ABPST, de participacdo mais
intensa. Destaca-se que, do nascimento das criancas da primeira geracdo com
sindrome até a formacéo da primeira associacao transcorreram quase quinze anos.

Pela inexisténcia de direitos especificos a essa populacéo, as necessidades
mais elementares (saude, moradia, acessibilidade, educacdo) ficaram a cargo
exclusivo das familias. Além disso, o direito a narrativa de sua propria historia, a ter
sua deficiéncia reconhecida e o direito a culpabilizacdo dos envolvidos na iatrogenia
medicamentosa foram suprimidos e ficaram em hiato por mais de uma década. Nesse
decurso, os direitos pleiteados pelas pessoas com sindrome da talidomida diziam
respeito a direitos sociais para um grupo vulneravel (minimo social, com a penséao
vitalicia, assumida integralmente pela Unido Federal, justificado pela incapacidade
laboral e dificuldades com alimentacdo, deambulacdo e higiene) e direitos civis
(responsabilizagéo, reparagao e indenizacao pelo dano).

Entretanto, ha um distanciamento entre o que se entende por direitos,
reparacdo e responsabilidade hoje e o que foi aplicado a época dos eventos
descritos.*® O paradigma vigente no periodo era o da responsabilidade civil*’, que
tinha como caracteristica uma postura pouco intervencionista do direito, pautada pelo
principio de igualdade entre as partes contratuais (GAGLIANO; PAMPLONA FILHO,

2006) e destaque para o papel do ofensor. Ndo se percebia a vulnerabilidade do

dos camponeses de resistir & exploracédo por parte dos proprietarios e do Estado, ou de limita-la,
dependia em grande parte da forca de sua prépria organizacdo politica, principalmente a
comunidade alded.” (p. 181). Evidentemente, ndo se pode falar em sociedade civil para esse
periodo, mas é importante pensar as estratégias criadas pelos individuos contra as formas de
dominagéo e exploragéo dos aparatos de poder, o que se percebera através da formacao da ABVT,
no capitulo 5 desta tese.

46 Atualmente, o ordenamento juridico responde de outras formas, como através da responsabilidade
objetiva, balizando-se pela relacdo de consumo, o que o Cédigo de Defesa do Consumidor (Lei n°
8.078/90) indica que devem ser entes de reparadores tanto Estado quanto empresas envolvidas.
Sobre isso, Glitz e Milani (2015) explicam que, “[...] diante do novo modo de produgéo e distribuicéo
de produtos advindos da Revolucao Industrial e da Revolugao Tecnoldgica, o consumidor passou a
assumir um papel de vulnerabilidade na sociedade.” (p. 189).

47 A responsabilidade civil, especificamente a subjetiva, pressupde a prova inequivoca de culpa. O
nexo causal € mais rigido e a ideia de ressarcimento incide apenas em casos atipicos. Segundo
Barroso e Frota (2010), “[...] a responsabilidade civil € um juizo de valor reprovativo que gera o dever
de reparar a ser imputado a quem, por conduta omissiva ou comissiva, com ou sem culpa, licita ou
ilicita, ofendeu um preexistente dever e/ou obrigacao legal (ou ndo) de ndo lesar outrem. Enseja o
cumprimento indireto da obrigacdo e seu fim Gltimo € a reparacdo por leséo a direito, além de tornar
impossivel a existéncia de responsabilidade sem prejuizo.” (p. 103).
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consumidor, como parte hipossuficiente frente a Unido e ao poder (econdmico e
mesmo politico) das empresas farmacéuticas.

N&o havia a preocupacdo com os postulados da justica distributiva e
solidariedade social, em proeminéncia nos cédigos juridicos atuais, mas sim com o
pressuposto retributivo e exclusivamente ressarcitorio. O foco na conduta do lesante
visava comprovar a autoria do dano, com propésito de ocasiona-lo.*®

Viemos do modelo tradicional, segundo o qual ndo havia responsabilidade
sem culpa, passamos por um padrao intermediario de acordo com o qual a
responsabilidade civil gira em favor da vitima (é a plenitude do direito de
danos), alargando os interesses tutelados, incluindo o dano da vida em
relagdo, o dano bioldgico, entre outros, e chegamos ao tempo atual, para
indicarmos, nos dias presentes, as possibilidades inquietantes de um modelo

gue tem, em seu perfil, o controle, quer das atividades, quer das limitagcbes
de reparacdo ou compensacao. (FACHIN, 2010, p. 19-20).

Os termos do processo judicial da talidomida incidiram sobre a reparacao dos
danos, que foram fundamentados pela teoria da responsabilidade civil, especialmente
a responsabilidade subjetiva, j& que na auséncia de comprovac¢do da culpa inexistia a
garantia de reparacao do dano.

A acdo embasada pela defesa foi contestada pelos ofensores (empresas
farmacéuticas e Unido Federal) e acordada pelas partes com base nas limita¢cdes dos
institutos juridicos vigentes naquele contexto.*® Ao longo dos anos, os direitos
proporcionados pela pensdo através da acédo judicial se tornaram insuficientes, de
forma que novas necessidades deram origem a novas reivindicacdes. As palavras de

Marshall (1967) podem ser utilizadas para explicar tal processo: “A diminuigdo da

48 Sobre a mudanca de paradigma, Barroso e Frota (2010) explicam que “[...] o0 momento atual,
portanto, € de maxima reparacgéo, de primazia do interesse do lesado e de garantia do direito das
pessoas ndo mais serem vitimas de danos, em prestigio aos principios da prevencédo e da
precaucdo, relativizando-se o nexo de causalidade na prote¢do do ofendido — dano potencial.” (p.
108).

4% Pensa-se que os resultados seriam divergentes daquele contexto, apos Constituicdo Federal de
1988, como também da instituicdo do Cédigo de Defesa do Consumidor, que versa sobre essa
tipologia de relagdo de consumo. E, atualmente, direito basico do consumidor, segundo o Art. 6° da
Lei n®8.078, de 11 de setembro de 1990, “I. A protecdo da vida, salde e seguranca contra o0s riscos
provocados por praticas no fornecimento de produtos e servigos considerados perigosos ou
nocivos.” (BRASIL, 1990). A responsabilidade civil, “[...] nos dias atuais, para a tutela da dignidade
da pessoa humana e para o sistema juridico formado em torno do dever de ressarcir centrado na
vitima.” (FACHIN, 2010, p. 11). Glitz e Milani (2015) afirmam que, “[...] a partir desse novo modelo
de responsabilidade, o fornecedor passou a ser responsavel por todos os danos causados aos
consumidores pela inser¢éo de seus produtos ou servicos no mercado de consumo, independente
de culpa. Em outras palavras, toda vez que um produto oferecer riscos a salde e seguranca do
consumidor, devera o fornecedor ser responsabilizado.” (p. 189).
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desigualdade fortaleceu a luta por sua abolicdo, pelo menos com relacdo aos
elementos essenciais do bem-estar social.” (p. 88).

Nas ultimas décadas do século XX, os direitos passam a ter propostas menos
universalistas e mais particularizantes, mediante demandas de grupos especificos
(mulheres, afrodescendentes, homossexuais, imigrantes e pessoas com deficiéncia).
Estes passaram a requerer, cada vez mais, junto ao Estado e a sociedade, direitos
referentes as suas caracteristicas e identidades.®® Botelho e Schwarcz (2012)
destacam algo muito préximo a realidade analisada nesta pesquisa: “As crescentes
pressdes sociais por justica material levaram a percepcao de novos direitos individuais
e, consequentemente, a ampliacdo dos significados e sentidos da cidadania [...].” (p.
22).

No caso analisado aqui, cidadania envolve: direito ao reconhecimento (da
existéncia e da diferenca); direito a autonomia; e direito a capacidade de exercer
direitos. Para Rioux (2002), “[...] um cidadédo também tem que ter tanto o direito como
a capacidade de participar. Em pessoas com deficiéncia tendem a faltar ambos.” (p.
217).

A mobilizacdo pelo desejo de visibilidade politica, reconhecimento e defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia ganhou importancia a partir da década de
1970.5! (BONFIM, 2010). Porém, o periodo sobre o qual versa esta tese é marcado
pelo sufocamento de direitos sociais para uma parcela ampla da sociedade, em razéao
de crises econémicas e da conjuntura politica.>? A auséncia de direitos ou a falta de

efetividade dos mesmos atingiu varios segmentos da populagéo.

%0 Quanto a tais direitos e reivindicagdes préprias a determinados grupos sociais, Botelho e Schwarcz
(2012) explicam que, “[...] nos ultimos anos, a cidadania foi de certa maneira redescoberta ou de
alguma maneira retomada igualmente em relacdo as questfes de pertenca e de identidades de
vocacdo coletiva, de alguma forma reconfiguradas a partir das draméticas experiéncias de
migracdes em massa, conflitos étnicos, novas tribalizacdes, emergéncia de novas culturas da
diferenca e da alteridade.” (p. 22).

51 Surgido em meados da década de 1970, o Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia
aglutinava as demandas de diferentes grupos de pessoas com deficiéncia a fim de dar maior
visibilidade as suas necessidades e consolidar a visdo destes enquanto sujeitos de direito em
detrimento de uma postura caritativa e assistencialista até entdo vinculada a sua imagem. Tinha o
intuito de levar tais demandas ao debate na esfera federal, a fim de serem incorporadas no texto
constitucional. Desde o inicio da década de 1980, a principal demanda do movimento era a
igualdade de direitos, e, nesse sentido, defendiam que “[...] o tema da deficiéncia fosse transversal
no texto constitucional.” (LANNA JR., 2010, p. 67).

52 Sobre tal conjuntura, Leite (2011) explana que, “[...] em face de uma nova crise internacional do
capitalismo, nos anos 1970, a resposta encontrada foi o enxugamento do Estado no que diz respeito
as politicas sociais; no solapamento dos direitos sociais, conseguidos no que concerne a modelos
de protecdo social no trintenario anterior; e na desorganizacdo dos trabalhadores. Paulatinamente,
as experiéncias de conducéo politica neoconservadoras retiram da 6rbita do Estado as funcdes de
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Na transicdo da ditadura civil-militar para a democracia foram estabelecidas
pelo governo brasileiro algumas garantias para pessoas com deficiéncia de maneira
genérica.>® A despeito das emendas constitucionais voltadas a protecdo das pessoas
com deficiéncia®¥, pondera-se que a deficiéncia no Brasil foi relegada a condicéo de
invisibilidade. Nesse sentido, € importante analisar mais detidamente como o0s
individuos atingidos pela talidomida tiveram seus direitos mitigados naquele contexto.
Ademais, vale lembrar que se na Constituicdo Federal de 1967 haviam algumas
garantias sobre as deficiéncias, ndo se explicitavam na carta como seriam efetivados
os direitos. Na pratica, isso resultava na situacéo de excluséo social das pessoas com
deficiéncia, fato que tem relagdo com a “[...] inépcia legal e governativa.” (FONSECA,
2013, p. 167). De maneira paradoxal, com o estabelecimento da pensao
previdenciaria, em 1982, € que, “...] lentamente, os direitos dos portadores da
sindrome da talidomida comegam a ser reconhecidos pelo direito brasileiro.” (GLITZ;
MILANI, 2015, p. 179).

Na perspectiva de Singer (2003), a luta pelos direitos sociais, em especial, é
continua e sempre inacabada, considerando, por isso, que a histéria apresenta

avancos e retrocessos, em uma dinamica processual que nao se finda quando as

protecdo social consideradas ‘ineficientes’ do ponto de vista mercantil, buscando outros
‘responsaveis’ para sua produgao e administragéo.” (p. 25).

53 Em 1974 foi criada a Lei n. 6.179, que instituia a Renda Mensal Vitalicia (RMV). Segundo Quermes
e Carvalho (2013), esse beneficio “[...] vigorou até 1996, destinado aos maiores de 70 anos de idade
ou invalidos, definitivamente incapacitados para o trabalho, que, em um ou outro caso, ndo exerciam
atividades remuneradas e ndo auferiam rendimento superior a 60% do valor do salario minimo, e
ndo poderiam ser mantidos por pessoas de quem dependiam, bem como ndo poderiam ter outro
meio de prover o proprio sustento”. (QUERMES; CARVALHO, 2013, p. 771). Além desse, outras
iniciativas sdo reconhecidas dentro do periodo do governo dos militares. A Portaria Interministerial
MEC/MPASI/LBA n° 477, de agosto de 1977, estabeleceu competéncias de MEC (Ministério da
Educacéo), MPAS (Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social)/INSS (Instituto Nacional de
Seguridade Social) e LBA (Legido Brasileira de Assisténcia) com relagcdo ao atendimento a entao
denominada Pessoa Portadora de Deficiéncia. A LBA ficou responsavel por financiar servigos de
reabilitacédo e, por meio de portarias e instru¢gdes normativas, regulamentou o assunto, instituindo
0s seguintes programas: Prevencao e Estimulacdo Precoce, Habilitacdo e Reabilitacdo, Distarbio
de Comportamento, Bolsa Manutencéo. (FONSECA, 2013).

5 Para o periodo anterior ao lancamento da Portaria n° 477, estavam em vigéncia no pais duas
Emendas Constitucionais que amparavam as pessoas com deficiéncia, sobretudo no que diz
respeito aos direitos sociais. De maneira muito superficial, a Emenda Constitucional n°® 1 a
Constituicdo de 1967, no Art. 175, que discorria sobre familia, educacao e cultura, faz a primeira
menc¢ao a esse grupo ao citar a “educacgéo dos excepcionais”, mas sem especificar como se aplicaria
0 processo educativo. Ja a Emenda Constitucional n® 12 a Constituicdo de 1967, promulgada em
17 de outubro de 1978, estabelecia que “E assegurado aos deficientes a melhoria de sua condigéo
social e econbémica especialmente mediante: | — educacdo especial e gratuita; Il — assisténcia,
reabilitacdo e reinsercdo na vida econémica e social do Pais; Ill — proibicdo de discriminacao,
inclusive quanto & admissao ao trabalho ou ao servi¢co publico e a salérios; IV — possibilidade de
acesso a edificios e logradouros publicos.” (BRASIL, 1978).
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conquistas sado alcancadas. Afirma que, pelo contrario, “[...] a conquista de direitos
sociais, em geral, nunca pode ser considerada definitiva [...].” (p. 226).

Bonfim (2010) evidencia que, “[...] com efeito, a Constituicdo de 1988
representa o marco delimitador da visibilidade das demandas das pessoas com
deficiéncia no Brasil, com o reconhecimento formal dos direitos de cidadania.” (p. 260).
Tal reconhecimento, dito pela autora como formal, pode ser colocado em questédo no
que tange aos direitos das pessoas com deficiéncia por talidomida, j& que os direitos
se pautaram por uma compensacdo financeira minima, e sem efeitos de
reconhecimento social, numa perspectiva mais ampla. O reconhecimento da
deficiéncia por talidomida foi relegado ao conjunto mais amplo de pessoas com
deficiéncias de diversas naturezas, inclusive as pessoas com deficiéncias adquiridas
por diversas outras causas, como envelhecimento ou acidentes de trabalho, por
exemplo. No caso aqui analisado, direitos civis e sociais entrelacaram-se por meio da
acao judicial, pois além da solicitacdo de responsabilidade dos envolvidos, havia
também o intento de ressarcimento, bem como protecao social por parte do Estado.

A formacgdo da segunda associacdo, a ABPST, em 1991, imprimiu um novo
significado a luta. Entende-se sobre esse contexto, que a pessoa com sindrome da
talidomida, ja na fase adulta, reconhece-se como um sujeito com direitos proprios,
como um ser com reivindica¢des proprias. Emerge dai uma nova categoria: a luta por
reconhecimento.

A apropriacdo dessa concepcao foi feita a partir das ideias de Honneth (2003),
segundo o qual®®, reconhecimento é intersubjetivo e tridimensional, pois envolve
vivéncias no plano afetivo, juridico e social, esferas essas que o autor percebe como
capazes de mobilizar as lutas, como se vera adiante, nos capitulos quinto e sexto
desta tese. No aspecto afetivo, o reconhecimento se insere na “experiéncia do amor”
e na “possibilidade da autoconfianga”. Para Honneth (2003), isso se relaciona a
grupos mais restritos de convivéncia. Na primeira esfera, o amor é manifesto em

grupos mais restritos, como a familia, por exemplo®¢, mas serve de “[...] base das

% Segundo Honneth (2003), “luta por reconhecimento” enquanto ferramenta tedrica tem origem em
Georg W. F. Hegel, mais especificamente no periodo da juventude do fildsofo alemao, quando este
escreveu a Realphilosphie de Jena (1806). Para defender a teoria do reconhecimento, além de
Hegel, Honneth (2003) se pauta também nas ideias de Georg Mead, esclarecendo que, tanto Hegel
guanto Mead tangenciaram esse tema, sem que demonstrassem aplica¢cdes empiricamente.

% Tendo por base Winnicott e suas pesquisas sobre o desenvolvimento infantil, Honneth “[...] esboca
os principios fundamentais do primeiro nivel de reconhecimento. Quando a crianca experimenta a
confiangca no cuidado paciencioso e duradouro da mae, ela passa a estar em condi¢cdes de
desenvolver uma relacdo positiva consigo mesma.” (SAAVEDRA; SOBOTTKA, 2008, p. 10-11).
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relacbes sociais entre adultos [...].”, e também como “[...] base de autonomia
necessaria para a participacado na vida publica.” (SAAVEDRA; SOBOTTKA, 2008, p.
11).
O reconhecimento juridico, segundo nivel de reconhecimento, € movido quando
0 sujeito adquire autoconfianca para lutar por demandas que extrapolam a convivéncia
do pequeno grupo familiar. Indica Honneth (2003) que essa esfera de reconhecimento
diz respeito a “[...] aceitagdo cognitiva da autonomia do outro.” (p. 178). De acordo
com Saavedra e Sobottka (2008), na atualidade, “[...] o sistema juridico deve combater
privilégios e excecdes. O direito entdo deve ser geral o suficiente para levar em
consideracao todos os interesses de todos os participantes da comunidade.” (p. 11).
E, por fim, a esfera do reconhecimento social, impelido pela solidariedade
entre sujeitos, decorrente da aceitacdo reciproca das caracteristicas individuais, ou
seja, 0 sujeito € respeitado em virtude de determinadas propriedades. Contudo, ha
diferencas entre reconhecimento juridico e estima social. No reconhecimento juridico,
essas propriedades sao universais, e no caso da estima social o sujeito € reconhecido
por propriedades particulares. (HONNETH, 2003). De acordo com o sociélogo,
[...] sGo as lutas moralmente motivadas de grupos sociais, sua tentativa
coletiva de estabelecer institucional e culturalmente formas ampliadas de
reconhecimento reciproco, aquilo por meio do qual vem a se realizar a

transformag&o normativamente gerida das sociedades. (HONNETH, 2003, p.
156).

Interessam aqui, sobretudo, os dois ultimos tipos de reconhecimento e sua
inter-relacdo. Se o reconhecimento ndo ocorre ao menos em uma dessas trés esferas
explicadas por Honneth, ocorre o equivalente negativo, que é o desrespeito. Assim,

0s sujeitos desenvolvem lutas em prol do reconhecimento.
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CAPITULO 2
EUFORIA E DESENCANTO, O SONHO DESVANECIDO:
ANOS (NAO TAO) DOURADOS

Pela primeira vez na historia do mundo, cada um dos
séres humanos esta agora sujeito a entrar em contato
com substéncias quimicas perigosas, desde o mundo
em gue é concebido, até ao instante em que a sua
morte ocorre.

(“Elixires da Morte”, Rachel Carson, 1962)

No interior do organismo,

Com um sal de facil gosto,

E que joga a Hiroshima

Daquela manh& de agosto.

Por sua escondida fome,

O mesmo 6dio da vida

Pd&e um disfarce no nome

Brutal da talidomida.

N&o se joga de avido

Esta Hiroshima moderna.
(“Hiroshima na farmacia”, L.P. de Castro,
Diério de Noticias, 17 mar. 1963)

A ideia central deste capitulo € apontar para as décadas de 1950 e 1960 —
contexto de surgimento da talidomida e descoberta de seu potencial teratogénico —
como um periodo paradoxal de ganhos e perdas. Tal periodo se configura pelos
avancos cientifico, tecnolégico e industrial, entretanto com aspectos que ndo foram
tdo favoraveis a vida humana. Interessa, primeiramente, verificar o entrecruzamento
da expanséao cientifica, tecnolégica e econdmica da industria farmacéutica, fatores
esses que auxiliam a pensar os eventos desencadeados pela talidomida.

Para isso, apresenta-se um breve contexto socio histérico do desenvolvimento
europeu, americano e brasileiro nos anos de 1950 e 1960, com destaque para a
industria farmacéutica. Demonstram-se, entdo, alguns dos impactos dessa
industrializacao, a partir da teoria da sociedade de risco. As no¢des dessa construcao
contextual histérica sdo apropriadas de Hobsbawm (1995) e Beck (2010),
pesquisadores que apresentam uma visdo critica da realidade contemporanea,
indicando a quebra das utopias e expectativas e desconstruindo as narrativas que
representam principalmente a década de 1950 como “Era de Ouro”. (HOBSBAWM,
1995).

Na perspectiva de Hobsbawm, ao falar acerca da industria naqueles anos:
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[...] a economia mundial, portanto, crescia a uma taxa explosiva. Na década
de 1960, era claro que jamais houvera algo assim. A producao mundial de
manufaturas quadruplicou entre o inicio da década de 1950 e o inicio da
década de 1970, e, 0 que é ainda mais impressionante, o comércio mundial
de produtos manufaturados aumentou dez vezes. (1995, p. 257).

A conquista espacial, através da disputa entre Estados Unidos e URSS,
demonstrava como a tecnologia podia atingir intentos até entdo apenas imaginaveis,
mas ainda sem concretizacdo. Durante a Guerra Fria, ocorreu a reconstrucdo da
Europa e logo os paises ocidentais passaram a viver “[...] uma era de inesperada e
disseminada prosperidade, [...] 0 que antes era um luxo tornou-se padrao de conforto
desejado, pelo menos nos paises ricos.” (HOSBAWM, 1995, p. 239). Assim, segundo
Hobsbawn, “[...] em suma, era agora possivel o cidaddo médio desses paises [da
sociedade ocidental] viver como sé os muito ricos tinham vivido no tempo de seus
pais”. (1995, p. 259).

A tecnologia produzida ou aperfeicoada durante o conflito, com a nova
conjuntura de paz e com o crescimento econdmico do periodo, passava a simbolizar
“[...] a confianca na maquina como instrumento de criacdo e de bem-estar.” (GLIK,
2010, p. 230). Dessa forma, a industrializagdo vivenciada nas décadas de 1950 e
1960, bem como os estimulos para a aquisicdo de bens de consumo, transformaram
significativamente o cotidiano das pessoas, alterando habitos privados relacionados a
vida domeéstica.

Contudo, tais décadas apresentaram também facetas ndo tdo otimistas
quanto ao futuro da humanidade. Um bom resumo desse periodo € expresso nos
termos de Andrade (2012), que adverte o anuncio do mundo entrando numa nova
fase. Assim, de acordo com este filésofo, a década de 1960

[...] foi, sobretudo, multifacetada: sonho e pesadelo, esperanca e medo,
liberdade e repressédo, arte e guerra, politica e ditadura, passado e futuro,
utopia e realidade, acolhimento e intolerancia [...]. Em meio a diversidade
aparente, domina o que é unidimensional, pois produtos e servigos sustentam
0 mesmo sistema social, que, ao buscar melhoria quantitativa de si, fica
imune a transformagfes qualitativas. Mercadorias e meios de comunicacao

de massa trazem atitudes e habitos prescritos, prendendo consumidores
agradavelmente a produtores e, assim, ao todo. (p. 14).

Afinal, por mais conforto que o consumo pudesse trazer para a vida cotidiana,
pairava certo receio em relagdo aos desdobramentos das conquistas cientificas. Dois

exemplos séo ilustrativos sobre a fragilidade daquele contexto, e ambos minavam a
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atmosfera de confianca sobre os destinos dos individuos e das coletividades, sendo
eles: a possibilidade de aniquilacdo da espécie humana via guerra nuclear era
debatida em inUmeros periddicos e seguia como um dos resultados concretos da
divisdo do mundo pdés 1945; da mesma feita, porém voltada para uma espécie de
“aniquilacéo individual”, o cancer era constantemente noticiado na imprensa como o
grande “inimigo” que rondava a vida moderna dos homens e das mulheres.
(LEANDRO; SANTOS, 2013).

Hobsbawm destaca também os efeitos de subprodutos oriundos desse
mesmo contexto de euforia proporcionado pela ciéncia, afirmando que “[...] o futuro
do capitalismo mundial e da sociedade liberal ndo estava de modo algum
assegurado.” (HOBSBAWM, 1995, p. 228). O tema despertou atencdo da bidloga
norte-americana Rachel Carson, que em 1962 lancava a obra Primavera Silenciosa,
a qual foi alvo de inimeras criticas por centrar-se no perigo que o uso do dicloro-
difenil-tricloroetano (DDT) representava para a humanidade e para a natureza.

Vé-se, entdo, que produtos utilizados como propaladores de benesses da vida
moderna agora ofereciam riscos ambientais e de doengas. E, nesse sentido, em
carater de denuncia, Carson criticava publicamente os beneficios trazidos por uma
ciéncia (in)consequente e pelas conquistas tecnoldgicas nascentes naqueles anos
pés Segunda Guerra. Mesmo tendo falecido precocemente em virtude de um cancer,
dois anos depois do lancamento de Primavera Silenciosa, a autora formulou
guestdes sobre as possiveis adversidades do desenvolvimento cientifico a qualquer
custo e sem estudos conclusivos ou suficientes acerca de seus efeitos deletérios.

Anos depois da publicacdo dessa obra®’, em uma matéria de 1967 no jornal
Diario de Noticias, publicado no Rio de Janeiro, se discutiu a importancia de estudos
sobre problemas ambientais, avancos cientificos e seus impactos na vida cotidiana,
sendo a talidomida citada como efeito colateral desse desenvolvimento acelerado e
subestimado por alguns segmentos sociais:

Enquanto ndo conseguirmos estabelecer relacdes secundarias das novas
invencbes, das drogas, da proliferacdo de certos animais e do
desaparecimento de outros, 0os governos vao licenciando novos produtos

como a talidomida, que provocou o nascimento de monstros humanos e a
elite pseudo-intelectual fica empolgada, discutindo o Ultimo modelo do

57 Apesar dos alertas feitos por Rachel Carson, o uso do DDT foi liberado nos EUA. Sé dez anos
depois é que a Agéncia de Prote¢cdo Ambiental (EPA) proibiu sua fabricagéo e uso naquele pais. O
titulo do livro de Carson remete aos passaros que afetados pelas constantes pulverizacdes ja ndo
anunciavam mais a primavera, em breve transformada em “verao ruidoso”.
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figurinista X, o novo motor do modelo de carro gran-turismo, ou 0s cronistas
gue irdo para a Academia de Letras...

Nas nossas Universidades, deveria ser desenvolvido o estudo da Ecologia, a
ciéncia que analisa as interligac6es entre as invencdes, o homem, as
espécies, 0s recursos industriais, a agua, a energia, 0 ar e os alimentos.
(DIARIO DE NOTICIAS, 1 out. 1967, p. 5).

Nesse sentido, observa-se, ainda, a conclusao a que Carson chega:

Tudo isto acontece em consequéncia do surto repentino e do prodigioso
crescimento da indUstria criada para a producdo de produtos quimicos,
elaborados pela mao do homem, ou sintetizados, mas sempre dotados de
propriedades mortiferas para os insetos. Esta indUstria € um dos frutos da
Segunda Guerra Mundial. (CARSON, 1962, p. 26).

N&o se deixa de considerar aqui como motor desse desenvolvimento 0s
interesses econdmicos, préprios do capitalismo industrial multinacional. Carson
evidenciou o fendmeno que Beck (2010) denominaria, anos mais tarde, como
reflexividade. Se até meados da Idade Moderna os riscos podiam ser calculados e
incorporados as oportunidades como perigos potenciais, hoje boa gama deles se torna
imprevisivel. Dessa forma, a ciéncia que diagnosticou e se propds a resolver
problemas, transformou-se, através de sua alta capacidade tecnoldgica, em produtora
de riscos. A intoxicagdo por substancias presentes em alimentos, na agua ou mesmo
no ar, expde o ser humano a uma posi¢cado de vulnerabilidade diante de elementos
carcindbgenos e teratdgenos, entre outros, que se configuram como produtos
indesejados da industrializagcdo e aparentam ser consequéncias fora do controle
humano, justamente pela falta de previsibilidade dos riscos.

A talidomida foi, assim, uma consequéncia negativa do desenvolvimento

contundente da industria farmacéutica na década de 1950°%8, periodo que ja apresenta

%8 Dois protocolos para pesquisas cientificas estavam em vigor quando a histéria da talidomida
demonstrou sua face adversa, sendo eles a Declaragéo de Helsinque e um documento do Conselho
Britanico de Pesquisa Médica. Sem citar o caso da talidomida, o médico Décio José Kipper (2010)
recorda que, “[...] em 1966, Henry Knowles Beecher publicou um artigo intitulado ‘Etica e Pesquisa
Clinica’, apresentando 22 casos de pesquisas abusivas que haviam sido divulgadas por periédicos
de grande prestigio internacional. As pesquisas mencionadas haviam sido financiadas por
instituicbes governamentais, universidades e companhias farmacéuticas e os sujeitos utilizados
nesses estudos eram considerados cidadaos de ‘segunda classe’, como soldados, idosos, pacientes
psiquiatricos, adultos com deficiéncia mental, criangas com retardo mental e pessoas internadas em
hospitais de caridade. Beecher demonstrou que, além da situacéo altamente questionavel, praticas
imorais em pesquisa ndo eram exclusividade de médicos nazistas, como se pensava até aquele
momento.” (p. 227). Com base nesses episddios, anos mais tarde foi criada a Comissdo Nacional
para a Protegdo de Sujeitos Humanos em Pesquisas Biomédicas e Comportamentais, “[...] com o
objetivo de definir os principios éticos norteadores da condugdo de pesquisas envolvendo seres
humanos. A comissao, que trabalhou de 1974 a 1978, publicou o Relat6rio Belmont considerado um
marco para a pratica da pesquisa, dando origem a primeira teoria no campo da bioética.” (KIPPER,
2010. p. 227).
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tracos da sociedade de risco. E dois dos aspectos mais controversos dessa sociedade
de risco sdo a confianga®® extrema nos progressos da ciéncia e a falta de uma
possibilidade de prever as acdes, pois estas, em geral, envolvem a compreensao

sobre processo de causa e consequéncia.

2.1 A INDUSTRIA FARMACEUTICA E SEUS ANOS EUFORICOS

Neste item, procura-se demonstrar como alguns ganhos da ciéncia,
principalmente da inddstria farmacéutica, se converteram em perdas emblematicas na
medida em que sua utilizacdo foi atravessada pelos efeitos colaterais descartados,
subestimados ou totalmente desconhecidos. Para o mundo ocidental, a época
compreendida entre os anos 1940 e 1960 é rotulada por muitos autores, incluindo
Barros (1995), como “ldade de Ouro da Industria Farmacéutica”. Nesse sentido,
Hobsbawm (1995, p. 265) destaca que “[...] as principais inovacdes que comecaram
a transformar o mundo assim que a [segunda] guerra acabou talvez tenham sido as
do setor quimico e farmacéutico”. E Porter (2004) enfatiza que, além do sucesso da
penicilina, novos medicamentos foram capazes de mudar a relacdo da medicina com
certas doencas:

Sonhada e adiada por tanto tempo, a revolugdo terapéutica tornou-se uma
realidade. Seguiram-se novas drogas de muitos tipos, na década de 1950,
em especial a cortisona, de valor inestimavel na artrite reumatoide e outros
estados inflamatérios, e os primeiros agentes psicofarmacoldgicos eficazes —

o litio, valioso nos casos de psicose maniaco-depressiva, e a clorpromazina
(Largactil), para a esquizofrenia. (PORTER, 2004, p. 133).

Huxley, em 1957, escreveu sobre 0 assunto, sugerindo que uma “revolucao

farmacoldgica” estava em marcha:

Tais descobertas serdo mais importantes, mais genuinamente
revolucionarias, do que as descobertas recentes no campo da fisica nuclear
[...]. Os farmacologistas, no entanto, nos proporcionarao coisas que a maioria
dos seres humanos nunca teve antes. Se quisermos alegria, paz e amor, eles
nos dardo amor, paz e alegria. Se quisermos beleza, eles transfigurardo o

% Giddens (1991), com base em Niklas Luhmann, se refere ao termo confianca como esperanca de
momentos favoraveis, atitude de crenga ou crédito, fé, quando “[...] vocé esta crente que suas
expectativas ndo serdo desapontadas.” (LUHMANN, 1988, p. 97 apud GIDDENS, p. 33). Giddens
avanca quando diz que as pessoas negligenciam a possibilidade de se desapontarem, tanto pela
situacdo de incerteza que envolve o rompimento desta expectativa como pela auséncia de uma
inteligibilidade sobre as rea¢fes diante da quebra da confianca. Sem saber como proceder diante
desse dilema, elas simplesmente confiam e assumem e/ou ignoram 0s riscos.
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mundo exterior abrindo-nos as portas de visGes portentosas [...]. Sera
necessaria uma revisdo e reconsideracdo de todas as nossas idéias
correntes sObre [sic] a natureza do espirito, na contextura da revolucdo
farmacoldgica. (HUXLEY, 1957 apud SILVA, 1959, p. 185-186).

A talidomida foi um resultado da expansdo da industria farmacéutica em
virtude das inovacfes possibilitadas pela quimiossintese, sobretudo a partir da
conjuntura posterior ao conflito bélico ocorrido entre 1939 e 1945. A talidomida se
enquadra nas caracteristicas desenvolvidas pela Escola Alema, pautada pela quimica
organica sintética, tendo sido nesse contexto que emergiu o desenvolvimento dos
sedativos e barbitlricos.®® Novos farmacos e produtos de toalete lancados nos
Estados Unidos e na Europa em reconstrucédo reforcaram os “anos dourados” da
indastria farmacéutica. Esse desenvolvimento da industria, em especial a
farmacéutica, se fazia com o aval do Estado e sob a protecdo dele. Wood comenta
que, “[...] exatamente porque o alcance econdmico do capital se estende para além
de todas as fronteiras politicas, o capital global necessita de muitas na¢des-Estados
para criar as condi¢gdes necessarias de acumulagao.” (2003, p. 8). Conforme Brynner
e Stephens (2001), somente nos Estados Unidos 400 novas drogas eram colocadas
no mercado a cada ano, sendo que as “prescricdes tinham quase quadruplicado ao
longo dos ultimos vinte anos, e as exportacdes de drogas aumentaram vinte vezes
desde a Segunda Guerra Mundial.”®' (p. 18, traducdo nossa). Tal configuracédo
demonstra a ascensdo da medicalizacao da vida, conceituada por Drummond como
“[...] a onipresencga social, as vezes devastadora, das concepgdes médicas [...].”7, de
tal maneira que se “[...] cria ao paciente situacdes de subordinacido e transforma o
aparelho biomédico do sistema industrial em instituicdo quase autocratica.” (2011, p.
33).

80 A guimiossintese europeia, em especial a alema, se destacou mundialmente através de empresas
como Bayer, Sandoz e Hoeschst, assim como a suigca Ciba. Tais empresas “[...] acumularam
competéncias técnicas na quimica orgéanica, o que possibilitou angariar vantagens técnicas e
comerciais, aumento das capacidades e da sofisticagdo do conhecimento cientifico e tecnol6gico
construido com sintéticos, s6 que agora aplicados também em produtos farmacéuticos.”
(RADAELLI, 2008, p. 451). As descobertas acidentais fazem parte da histéria da industria
farmacéutica, como explica Radaelli (2008) sobre o método serendipity, que produziu inovagfes
importantes, caso da penicilina e do aspartame, contudo, “ainda que esse procedimento acidental
seja ainda hoje empregado, pode-se dizer que o serendipity como procedimento exclusivo de
pesquisa farmacéutica se mostra hoje incompativel com os avancos cientificos tanto na area
molecular quanto nas tecnologias, com destaque para a bioinformatica. Isso porque, além de ndo
ser muito seletivo em termos de alvo biolégico, esse método requer pelo menos quatro anos para
produzir um Unico composto.” (p. 448).

61 “Prescriptions had nearly quadrupled over the past twenty years, and drug exports had increased
twentyfold since World War II.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 18).
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Belli (2006) rememora o caso da talidomida, destacando a importancia desse
episddio para que 0 governo norte-americano, através do Food and Drug
Administration (FDA)®?, consolidasse as normas referentes a comprovacéao de eficacia
de produtos medicamentosos, além de outros, antes mesmo da comercializagéo.®® A
autora explica que ainda “[...] em 1962 também foi criada, nos Estados Unidos, uma
legislacdo que previa algumas defesas aos consumidores, incluindo o direito a
seguranca, informagéao e escolha.” (BELLI, 2006, p. 3). Porém, muitos paises n&o
tiveram a mesma postura dos Estados Unidos quanto ao controle de medicamentos,
sendo um desses casos o do Brasil.

Enfim, a conjuntura que trazia esperanca e conforto através do
desenvolvimento da industria de medicamentos no pos-guerra também demonstrava
certa fragilidade, uma vez que o frenético aumento das vendas das novas pilulas nao
era acompanhado da imprescindivel cautela sobre os efeitos das mesmas. E de
comum entendimento aqueles que citam a substancia em referéncia a iatrogenia
medicamentosa, que foram insuficientes os estudos sobre os efeitos farmacologicos
da talidomida em humanos. Segundo Bermudez, somente com a descoberta do efeito
teratogénico da droga € que se mudou radicalmente o panorama da industria
farmacéutica no inicio da década de 1960%4: “Este fato freou o ritmo de lancamento de
novos produtos desencadeando um maior rigor nas politicas de registro, ensaios
clinicos e controle da qualidade dos produtos farmacéuticos.” (1995, p. 25).

De acordo com Cardoso, no Brasil, ao contrario de outros paises,

[..] a inexisténcia de maiores obstaculos a introducdo de novos

medicamentos era evidente ndo apenas pela fragilidade dos Servicos
Nacional de Fiscalizacdo de Farmacia (que vigorou entre 1942 até 1976,

62 Angell (2009) explica uma das etapas do processo de aprovacdo de medicamentos pela FDA:
“Considere os ensaios clinicos de farmacos testados em seres humanos. Antes de uma nova droga
entrar no mercado, o fabricante deve patrocinar estudos clinicos para demonstrar a Food and Drug
Administration que a droga é segura e eficaz, geralmente, em comparagao com um placebo ou pilula
falsa. Os resultados de todos os ensaios (pode haver muitos) sdo submetidos a FDA, e se [...]
mostram eficicia sem risco grave, a droga é normalmente aprovada, mesmo se todos 0s outros
ensaios forem negativos. A droga € aprovada apenas para um determinado uso, por exemplo, para
o tratamento do cancer de pulmao, e é ilegal promové-la para qualquer outro uso.” (p. 2).

63 Essa austeridade veio de um episddio ocorrido ainda na década de 1930. No periodo, havia a
comercializagao do elixir de sulfanilamida, um xarope que foi langcado com um solvente téxico em
sua formula (dietilenoglicol) e que matou 107 pessoas, a maioria criangas, em poucos dias. Em
1938, o Federal Food, Drug and Cosmetic Act foi aprovado pelo Congresso Americano, instituindo
o controle para dispositivos terapéuticos e exigindo que novos farmacos demonstrassem ser
seguros antes de sua comercializagdo, marcando o inicio de um novo sistema de regulacgéo.

64 Sousa e Pita informam que, em Portugal, assim como em outros paises, 0s episodios referentes a
talidomida desencadearam a producéo de legislacdo de controle da indUstria farmacéutica naquele
periodo. (SOUSA; PITA, 2016, p. 80).
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guando passou a integrar o SNVS®). Ndo havia qualquer controle
laboratorial, bastando apresentacdo de documentacdo constando
informacgdes técnicas elementares. (2013, p. 145, grifo nosso).

Pode-se supor que a auséncia de mecanismos de controle e fiscalizacdo mais

rigidos contribuiu para o éxito célere desse segmento da industria nacional:
Para se ter uma ideia da magnitude desse processo, podemos observar que
em 1957, entre os vinte maiores laboratérios farmacéuticos existentes no

Brasil, cinco eram nacionais, ou associados a capitais nacionais: Pinheiros,
Moura Brasil, Torres, Fontoura e Lafi. (EDLER, 2006, p. 107-108).

Sobre esse contexto, a pesquisa empreendida buscou capturar informacdes
sobre as industrias envolvidas na producéo e comercializacdo da talidomida (também
divulgada no pais por vérios periédicos da época, a exemplo de Ultima Hora, Jornal
do Brasil e Diario de Noticias, como “droga maldita”), tendo sido possivel delinear
contornos mais precisos de apenas uma delas na década de 1950 e inicio da de 1960:
o Instituto Pinheiros Produtos Terapéuticos S/A. Os primeiros fabricantes de
talidomida no Brasil foram trés laboratérios que obtiveram junto a Grunenthal, a
detentora da patente da droga, licenca para produzi-la e comercializa-la no pais. Eram
eles: a Lafi — Laboratério Farmacéutico Internacional S.A., o Laboratorio Americano
de Farmacoterapia e o Instituto Pinheiros.%®

Ribeiro (2001) indica que S&ao Paulo foi territério propicio para o
desenvolvimento da ciéncia brasileira ligada a medicina e a farméacia, bem como para
a institucionalizagdo das ciéncias microbiologicas ao longo da primeira metade do
século XX. A cidade apresentou condi¢cdes extremamente favoraveis a organizacéo
de pesquisas cientificas, bem recebidas pela elite. (RIBEIRO, 1997). Na década de

85 Servico Nacional de Vigilancia Sanitaria.

6 A consolidagcdo paulistana no campo cientifico da saude pode ser percebida através de
organizacdes voltadas a producdo de conhecimentos, formacédo de técnicos e descoberta de
medicamentos, vacinas, soros, como ilustram o Instituto Butantd e o Instituto Pasteur. S&do Paulo
interessa aqui sobremaneira, pois foi a maior produtora de talidomida no Brasil, e pesquisas
revelaram muitos dados sobre conex8es entre os industriais responsaveis e a ditadura militar.
Durante a Primeira Guerra Mundial, alguns expoentes de pesquisas ligados ao campo da salude
fundaram empresas farmacéuticas, uma vez que a conjuntura politico-econémica da época
favorecia a criagdo de industrias nacionais de medicamentos. O deslocamento de pesquisadores do
setor publico para a iniciativa privada foi paulatino. Nesse contexto, surgiu o Instituto Pinheiros, com
atuacao de “[...] médicos treinados por cientistas ligados ao Instituto Butantd em 1928.” (RIBEIRO,
2001, p. 609), entre eles, Eduardo Vaz e Mario Augusto Pereira, seus fundadores, e médicos
expoentes da Faculdade Nacional de Medicina. O Instituto Pinheiros era uma empresa privada de
capital nacional e disputava o mercado com instituicbes publicas como o Butantd e o Instituto
Manguinhos, do Rio de Janeiro. A respeito dos demais laboratérios, as informa¢des encontradas
foram escassas.
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1950, os laboratorios representavam o apogeu desse desenvolvimento cientifico,

aliado ao capital privado, expressava a pujanca econdémica e social de Sdo Paulo

vinculada ao renome de instituicées de pesquisa. O Instituto Pinheiros
[...] funcionava em um grande prédio na capital, onde foram instalados
laboratérios de preparacado, concentracao e purificacdo de soros, controle de
produtos bioldgicos, ampolagem e empacotamento de produtos. Dispunha de
uma chécara em Itapecerica da Serra, nas proximidades da capital, utilizada
para a criacdo de animais empregados na preparacdo e no teste de soros,
onde existiam cerca de quinhentos cavalos, sete mil animais de laboratério,
coelhos, pombas, hamsters e camundongos. Possuia um serpentario
localizado na capital. Em 1958, adquiriu uma fazenda (de 923ha), Fazenda
Roseira, em Passo Fundo (Rio Grande do Sul) para onde transferiu o
Departamento de Imunologia e passou a criar cavalos para imunizagéo e
producéo de soros, chegando a possuir cerca de dois mil cavalos imunizados.
Trés divisBes constituiam a estrutura da empresa: producdo, cientifica e

comercial, demonstrando a interdependéncia da organizacéo produtiva e da
ciéncia. (RIBEIRO, 2001, p. 621).

O objetivo do laboratério era a producao de soros e vacinas, logo se
ampliando para a fabricacdo de medicamentos. Ribeiro (1997) indica que, em 1960,
cerca de 90% do segmento no Brasil era dominado por empresas estrangeiras, mas
o Pinheiros, a época o maior laboratorio, alcangava a marca de 9° em de vendas.

Edler enfatiza o poder de penetracdo da empresa em varias partes do pais,
uma vez que o Instituto Pinheiros estabeleceu “[...] uma grande rede de distribuicédo
voltada também para as regides rurais” (2006, p. 106-107). Para Ribeiro (2008), ao
iniciar a década de 1960, a companhia ja possuia “[...] uma vasta rede de
comercializacdo [...]” no Brasil, o que permitia considera-la “[...] uma das
superempresas do setor farmacéutico.” (p. 180). O Pinheiros foi capaz de implementar
uma rede de distribuicdo e comercializagéo “[...] de alta capilaridade e bem distribuida
no vasto territério nacional.” (RIBEIRO, 2008, p. 186).

O laboratorio obteve crescimento rapido e significativo de capital nos anos que
seguiram a sua fundacédo. O que alavancou ainda mais o desenvolvimento financeiro
do Instituto foi a fabricacdo de produtos biolégicos (RIBEIRO, 2006), que até entdo
eram produzidos por instituicdes publicas, e o setor privado passou a dominar tal
género de mercado. Outro motivo desse crescimento € que

o Instituto Pinheiros conseguiu reunir uma equipe de cientistas e técnicos
preparados nas melhores instituicdes publicas de pesquisa, com pleno
dominio do padréo tecnoldgico correspondente a producéo de bioldgicos, no
qgual o controle de qualidade é extremamente rigoroso e, consequentemente

[sic], obteve produtos de alta qualidade que conquistaram a confianca do
mercado consumidor. (RIBEIRO, 2006, p. 66).
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Tal argumento € passivel de questionamento, pois através da historia da
talidomida percebe-se que ndo foram feitos testes suficientes para detectar o potencial
teratogénico do produto. O Estado brasileiro exerceu papel determinante no incentivo
e participacdo na abertura/manutencdo de privilégios para o desenvolvimento da
industria farmacéutica nacional, como também na auséncia de uma postura
responsavel por parte das autoridades sobre o controle e a fiscalizagdo da producéo
e comércio de medicamentos possivelmente nocivos no pais.

A concepcéao defendida € a de que o Estado deve atuar com finalidade de
proteger seus cidaddos. Contudo, a partir dos escritos de Wood, ha o entendimento
de que, para além de organizar e administrar as questdes da esfera publica, ele atua
protegendo os interesses do capital: “O poder armado do capital geralmente
permanece nos bastidores; e, quando se faz sentir como for¢a coercitiva pessoal e
direta, a dominacado de classe aparece disfarcada como um Estado ‘autbnomo’ e
‘neutro’.” (2003, p. 47).

Como se verificou através do estudo das fontes analisadas, a talidomida
alertou as autoridades, no Brasil e em outros paises, para um controle mais efetivo
sobre a politica de producéo e fiscalizagdo de medicamentos para evitar outros casos
semelhantes a partir da iatrogenia medicamentosa. Apesar disso, nao se afirma, nesta
tese, que tais politicas foram suficientes e tenham impedido o surgimento de eventos
similares, ou mesmo que tenham sido eficientes no controle sobre o uso
indiscriminado da propria talidomida décadas depois. Assim, abre-se espaco para a
reflexdo sobre o consumo de medicamentos e outros produtos de natureza
quimiossintética e sobre as criticas feitas a eles, considerando os danos causados no

auge da era de ouro desse segmento na industria mundial.

2.1.1 Criticas ao consumo de medicamentos

A sua calcinagéo

Até que a méca que vem

Sem nenhuma suspeicao

Carregue a bomba também,

Com gase, iodo e algodéo.

Mas é preciso contar que a farmacia nao explica
Totalmente a sua rica

Plumagem para matar

De fora é que se comanda
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A sua distribuicéo.
(“Hiroshima na farmacia”, L. P. de CASTRO,
Diario de Noticias, 17 mar. 1963)

Entre os produtos que obtiveram maior aumento de consumo, nesse periodo
de 1940 a 1960, despontavam 0S que promovessem 0 sSono continuo sem que
houvesse efeitos colaterais no dia seguinte. A industria farmacéutica, por exemplo,
tratou de desenvolver através da quimiossintese mecanismos que alterassem o
estado de consciéncia com vistas a diminuir esse mal-estar no mundo pés-guerra.
Barbituricos e calmantes tiveram uma grande saida comercial e foram responsaveis
pela ampla quantidade de medicamentos vendidos nesse contexto. Como destacam
Brynner e Stephens (2001), nos Estados Unidos as pessoas estavam aprendendo a
viver com a carga de ansiedade incessante através do consumo de tranquilizantes.
Mesmo algum tempo depois de 1945, o medo dos bombardeios e a inseguranca dado
0 contexto da Guerra Fria causavam distlrbios em populacdes de muitos paises da
Europa.

Brynner e Stephens destacam, entdo, o aumento do consumo de drogas para
indugdo do sono como um aspecto que, para eles, sugere uma “utopia incerta” na
década de 1950. Sobre a Gra-Bretanha, por exemplo, citam (sem mencionar 0 ano)
gue eram estimadas em pelo menos um milhdo as pessoas que utilizavam algum tipo
de sedativo diariamente e cerca de uma a cada oito prescri¢des do Servico Nacional
de Saude consistia em receita de pilula para dormir: “Em 1955, os Estados Unidos
produziram cerca de 4 bilh6es de barbitlricos, o que representava 26 pilulas para
cada homem, mulher e crianca no pais.”®” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 4,
traducéo nossa). Com relacéo a isso, os autores afirmam, também, que:

N&do admira que, doze anos mais tarde, muitos alemaes e britanicos
mostraram dificuldades em dormir a noite. Tranquilizantes e pilulas para
dormir desempenharam um grande papel na utopia incerta da década de
1950. Um médico depds no Congresso que “o povo desta nagéo esta sendo
constantemente educado por médicos e industria farmacéutica para tomar
uma droga sempre que se sentir ansioso sobre qualquer coisa”. Para muitas

pessoas, [...] as drogas foram “usadas como uma panaceia para resolver
problemas pessoais.”® (p. 4, traducdo nossa).

67 “In 1955, the United States produced almost 4 billion barbiturates, or twenty-six pills for every man,
woman, and child in the country.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 4).

8 “Little wonder that, twelve years later, many British and Germans found it hard to sleep at night.
Tranquilizers and sleeping pills played a large role in the uncertain Utopia of the 1950s. One doctor
testified in Congress that ‘the people of this nation are being steadily educated by doctors and the
drug industry to take a drug whenever they felt anxious about anything.” For many people, [...] drugs
were ‘used as a panacea to solve personal problems’.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 4).
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Antes mesmo de a talidomida despontar no mercado brasileiro, a revista O
Cruzeiro, editada no Rio de Janeiro, publicou, em 13 de julho de 1957, uma matéria
intitulada “Uso imoderado de excitantes — Perigo Social”’. Nela, advertia que no Brasil
as anfetaminas eram facilmente adquiridas em estabelecimentos farmacéuticos sem
receita meédica. SO entre 1955 e 1956 foram fabricados no pais 525.664 pilulas, e ja
se demonstrava a preocupacéo dos organismos fiscalizadores, que tentavam conter
a venda indiscriminada desses produtos. (O CRUZEIRO, 13 jul. 1957).

Le Breton (2003), avaliando aspectos desse consumo exacerbado, sugere
gue ndo ha maiores precaucdes dos usuarios com relacdo aos efeitos do consumo
excessivo de farmacos, especificamente os psicotropicos:

A modernidade elevou as emocdes a dignidade (cientifica) de reacdes
guimicas. O usuario comum dos psicotrépicos vive a si mesmo como uma
espécie de console ligada a um corpo do qual ele programa a vontade 0s
desempenhos afetivos. De uma maneira geral, as técnicas de seu ambiente
ensinam-lhe uma moral pragmatica da melhor eficacia, sem preocupacéo real
com as consequéncias a curto ou a longo prazo desse recurso. Elas induzem
o sentimento difuso de que héa solugbes para tudo, mesmo para a vontade de

ampliar infinitamente sua capacidade de trabalho ou de tornar finalmente a
ter um sono tranquilo. (p. 61).

Outro problema apontado sobre os anos 1950 dizia respeito a um
comportamento feminino que se tornava cada vez mais evidente: a dependéncia (e,
por consequéncia, a sindrome da abstinéncia) dos barbitiricos. Estes eram
amplamente prescritos para controlar insdnia, para causar tolerancia comportamental
e para auxiliar em outros desconfortos psicoldgicos da vida cotidiana. Em relacdo a
tal conduta — 0 uso excessivo dessa classe de medicamentos —, Le Breton ressalta
que:

Melhor tragar um caminho bioguimico em si do que enfrentar sem defesa a
provacdo do mundo. [..]. Os psicotrépicos (hipnéticos, tranquilizantes,
barbitdricos, antidepressivos ou estimulantes) tornaram-se técnicas banais
de estabelecimento de modelos do comportamento e do humor, produtos de

consumo comum, muitas vezes fora de qualquer contexto patologico. (LE
BRETON, 2003, p. 57).

Em 1962, o jornal Tribuna da Imprensa ja dirigia criticas ao consumo de
produtos desse tipo:
A profilaxia social € outorgado o papel de procurar resolver todos os

problemas de excitantes e tranquilizantes, ja cognominados de pilulas da
felicidade. O abuso, nesse terreno, é impressionante. Basta dizer que nos
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Estados Unidos foram gastos em 1958 duzentos e quarenta milhfes de
dolares em sedativos e estimulantes. E no periodo de um ano, em Nova
lorque, os barbitaricos sintéticos, hipnéticos e sedativos deram origem a 170
mortes, sendo 134 por intoxicacdo e 36 suicidios, além de 307 tentativas de
suicidios, 290 acidentes graves e 12 envenenamentos. (TRIBUNA DA
IMPRENSA, 16 ago. 1962, p. 5).

Como afirmam Seibel e Toscano Jr. (2001), os barbitdricos estiveram
relacionados diretamente a varias tentativas de suicidio e casos em que estes foram
consumados. A revista O Cruzeiro apresentou dados sobre essa pratica nos Estados
Unidos, evidenciando que, apenas abaixo dos envenenamentos, os barbitaricos e
outros soporiferos eram a segunda forma mais utilizada nas tentativas de suicidio de
mulheres e “intelectualizados”.®® (O CRUZEIRO, 1 set. 1962, p. 56). Varias matérias
em edi¢cdes subsequentes apontam os barbitiricos sempre em referéncia a pratica de
suicidio. (O CRUZEIRO, 22 abr. 1961, p. 30; 22 ago. 1962, p. 13; 24 ago. 1963, p.
128; 31 ago. 1963, p. 77; 13 abr. 1968, p. 111; 3 ago. 1968, p. 56).

Os dados coletados através da midia impressa reforcam aquilo que é afirmado
por Brynner e Stephens, pois a medicalizac¢ao via farmacos tomava proporcdes nunca
antes vistas e cada vez mais se buscava medicamentos novos que pudessem ser
classificados como “seguros” quanto aos seus efeitos colaterais: “Quase todos os
tranquilizantes foram barbitUricos perigosos. Mortes por acidente e deliberadas por
overdose estavam em ascensédo; na verdade, o suicidio por pilulas para dormir era a
maneira mais glamorosa de check-out.”’® (2001, p. 18, traducdo nossa). Se era
através de indicacbes médicas ou ndo, um namero grande de medicamentos das
familias dos tranquilizantes e dos estimulantes chegava com facilidade aos
consumidores, sem que se soubesse com propriedade as suas consequéncias no
organismo.

A talidomida foi fruto desse contexto, sendo um farmaco que foi sintetizado
em 1953 pela Ciba, uma companhia suica, com o objetivo de ser comercializado como
anti-histaminico. Segundo Brynner e Stephens (2001), a talidomida também foi
inicialmente testada como anticonvulsivo para epiléticos, entretanto, esse potencial do
remédio foi logo descartado ao se descobrir um efeito ainda mais vantajoso na droga:

ela induzia a um sono natural prolongado e reconstituinte.

8 Qs dados aferem que homens tendem a usar meios mais violentos. No inicio do texto, a revista
informa que esses dados referem-se a “homens brancos”, entre 1953 e 1955.

70 “Almost all of the tranquilizers were dangerous barbiturates. Deaths from accidental and deliberate
overdose were on the rise; in fact, suicide by sleeping pills was the glamorous way to check out.”
(BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 18).
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O Contergan, nome da primeira marca da talidomida lancada no mercado,
transformou-se rapidamente em um dos medicamentos lideres de vendas na
Alemanha. (OLIVEIRA; BERMUDEZ; SOUZA, 1999). O produto foi anunciado pela
empresa como “inteiramente atoxico” e era consumido sem prescricdo médica. Por
mais que fossem levantadas questfes relativas ao controle e a seguranca quanto ao
uso de barbitdricos, ndo foram discutidos aspectos sobre biosseguranca ou riscos
produzidos pela mais nova concorrente dessas drogas. Nesse contexto, se
desenvolveu, na Alemanha’l, a talidomida:

Os lucros do laboratorio cresciam e o Contergan era produzido as toneladas.
Seu preco tornava-se cada vez mais acessivel. As farméacias dispensavam
receita médica para venda do remédio. A talidomida passava a ser

acrescentada aos antigripais, por seu valor calmante e sedativo. (NOVOS
RUMOS, 17-23 ago. 1962, p. 8).

As publicidades referentes ao medicamento feitas na Europa indicavam que
mesmo em altas dosagens este ndo estimularia o suicidio. A talidomida foi, portanto,
uma alternativa aos barbitiricos e anfetaminas, que causaram dependéncia e outros
efeitos colaterais. Testes realizados com a talidomida em ratos e coelhos, desde 1953,
demonstraram a baixa letalidade do produto. De acordo com Mokhiber (1995, p. 370-
371), a Grunenthal colocou a talidomida no mercado “[...] com diversas marcas
comerciais e como um produto de balcao para uma variedade de finalidades.”, e, nas
campanhas iniciais, a empresa enviou “[...] andncios programados para cinquenta
publicacbes médicas de primeira linha, duzentas mil cartas para médicos no mundo
inteiro e cinquenta mil para farmacéuticos”.

Logo a droga estava presente em todos os continentes, sendo comercializada
em 46 paises. (OLIVEIRA; BERMUDEZ; SOUZA, 1999). De fato, as indicacdes

terapéuticas da talidomida tornaram-na uma conveniente panaceia, sendo anunciada,

L poténcias como a Alemanha tinham garantidas as parcerias entre instituicdes de pesquisa e
inddstria, somadas ao trabalho de pesquisadores renomados, que tinham como tarefa produzir
novas drogas e criar novas necessidades de consumo a partir da industria farmacéutica. Bermudez
(1992) e Radaelli (2008) sinalizam que na industria farmacéutica ha uma ampla diferenca entre
Europa e Estados Unidos em comparacao com o Brasil na mesma época. O Brasil, nesse contexto,
se situava entre o que Hobsbawm chamou de paises em recente industrializagcdo (HOBSBAWM,
1995), que ndo competiam com as poténcias industriais europeias ou estadunidenses. Faltava ao
Brasil potencial e investimentos para desenvolver medicamentos, alto custo e pouco investimento,
por isso se compravam matérias-primas e se adquiria o direito de reproduzir formulas, colocando-
se nos dois ultimos estagios de desenvolvimento desse segmento: o processamento dos compostos
e a comercializacdo dos produtos.
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na Alemanha, jA em 1956, em folheto promocional da Chemie Grunenthal, como
apropriada para combater
[...] irritabilidade, baixa concentracéo, estado de péanico, ejaculacdo precoce,
tensdo pré-menstrual, medo de ser examinado, desordens funcionais do
estdbmago e vesicula biliar, doencas infecciosas febris, depressédo leve,

ansiedade, hipertireoidismo e tuberculose. (OLIVEIRA; BERMUDEZ;
SOUZA, 1999, p. 101).

Teff e Munro (1976, p. 1), por sua vez, informam que, inicialmente, a Chemie
Grunenthal anunciou, em novembro de 1956, que a talidomida fazia parte de uma
combinacdo de drogas (Grippex) para tratamento de infeccdes respiratorias. A equipe
de jornalistas do Sunday Times, de Londres, observou que em virtude da
possibilidade de a epidemia de influenza asiatica aportar na Alemanha, no outono de
1957, a Grunenthal vislumbrou, a partir do fendmeno epidémico, uma excelente
oportunidade para a colocagéao do produto Grippex no mercado alemao, sendo que o
nome da droga foi alterado para Contergan.”? (LONDON SUNDAY TIMES, 1979, p.
29, traduc&o nossa).

A conclusao a que se chega é que a industria farmacéutica naquele contexto
prescindia de mecanismos de controle e vigilancia suficientes e que, na auséncia ou
ineficacia destes, produziram-se medicamentos de alto impacto na populacéo
mundial, tendo como preceito de divulgacdo apenas seus efeitos positivos. A marcha
da producéo de novos produtos tangenciava a medicalizagdo. Caponi et al. (2010),
em A medicalizacdo da vida como estratégia biopolitica, demonstram como essas
praticas se tornaram correntes nas sociedades recentes. Todo esse desenvolvimento
cientifico e industrial reforcou a dependéncia humana em relacdo a novas estruturas
profissionais e a prépria industria farmacéutica, dos saberes médicos, dos hospitais,

dos laboratorios, etc.

72 “[...]in the late summer of 1957, the West German health authorities forecast that there would be an
Asian flu epidemic that autumn. One of the thalidomide preparation that Grunenthal had devised was
called Grippex (derived from grippe — a French word for flu), a mixture of thalidomide quinine, vitamin
C, phenacetin, and salicylamide. On September 2, reasoning that Grippex would sell well in a flu
epidemic, Grunenthal decided to put thalidomide and its mixtures on the market, and the drug went
on sale on Tuesday, October 1, 1957. After some deliberation, Grunenthal had chosen the brand
name Contergan.” (LONDON SUNDAY TIMES, 1979, p. 29).
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2.2 “A DISTINTA CLASSE MEDICA”: INDUSTRIA FARMACEUTICA E PUBLICIDADE
NO BRASIL

No Brasil, a década de 1950 também ja foi rotulada, muitas vezes, como 0s
“anos dourados”. As transformagdes econ6micas e as mudangas no modo e no estilo
de vida de parcelas da populagéo entre o periodo de 1950 a 1979 foram analisadas
por Mello e Novais, os quais lembram as industrias farmacéuticas e as de produtos de
beleza, que, segundo eles, “[...] deram um salto extraordinario.” (1998, p. 563).

Entende-se que, para o caso do Brasil, a industria farmacéutica nacional,
garantida a participacdo do capital estrangeiro, atingiu seu apogeu durante 0s anos
1950. Em setembro de 1950, dados fornecidos pelo peridédico especializado
Conjuntura Econémica apontam que 3,6% do PIB correspondia a vendas do setor
farmacéutico, o que equivalia a aproximadamente Cr$ 5,6 bilhdes. Justamente no
periodo posterior a Segunda Guerra, o Brasil representou notaveis niveis de
crescimento. Bermudez assegura que “[...] as modificacdes procedidas durante as
décadas de 40 e 50 fizeram com que, ao final deste periodo, estivessem totalmente
diferentes o perfil de mercado e os niveis de consumo.” (1995, p. 26). A industria
farmacéutica passava a liderar, junto com as industrias téxtil e alimentar, o mercado
brasileiro, sendo este 0 momento da entrada macica de capital externo, que causou
dependéncia econdmica e industrial.”®

Ao mesmo tempo, companhias nacionais ja existentes consolidavam sua
participacdo no mercado, licenciando a producdo e a comercializacdo de formulas
criadas no exterior. Um exemplo de empresa de capital estrangeiro que utilizou esse

momento otimista para instalar-se no pais foi a SQUIBB’4. Propaganda publicada na

73 Contudo, é necessario lembrar que Juscelino Kubitschek deixou a presidéncia do Brasil num déficit
financeiro. Quando Janio Quadros assumiu, em 31 de janeiro de 1961, ele tinha duas questdes
importantes para resolver, a crise econdmica e a falta de base de apoio politico, sendo que essas
foram as duas causas que colocaram fim em seu governo. (FERREIRA; CASTRO GOMES, 2014).
Sobre a situacao politico-econémica do Brasil em 1961, “[...] é justamente nesse periodo de extrema
tensdo que o governo brasileiro assumiu a posicdo de ndo mais se alinhar automaticamente aos
Estados Unidos, defendendo sua independéncia para manter relacdes diplomaticas e comerciais
com qualquer pais que fosse de seu interesse, entre eles os de regimes comunistas. Assim, no
governo de Janio Quadros, o ltamaraty dedicou especial atengdo as relagdes com o0s novos paises
africanos, as nagbes comunistas do Leste Europeu, a Unido Soviética, a China e a Cuba. Nesse
contexto, o Brasil havia recusado apoio aos Estados Unidos para a expulsdo de Cuba da
Organizacdo dos Estados Americanos (OEA) e Janio Quadros condecorou com a Ordem do
Cruzeiro do Sul ninguém menos do que o lider revolucionario Che Guevara.” (FERREIRA; CASTRO
GOMES, 2014, p. 16).

7% Empresa de produtos farmacéuticos criada por Edward Robinson Squibb, nos Estados Unidos.
Atualmente corresponde a Bristol-Myers Squibb (BMS).
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Revista Ciéncia e Cultura, 6rgdo da Sociedade Brasileira para o Progresso da

Ciéncia, no ano de 1954, anunciava:
De méos dadas a Ciéncia e a Indastria criaram e desenvolveram um novo
fator de salde e bem-estar para a Humanidade, produzindo, a cada segundo,
bilhdes e bilh6es de unidades de penicilina. Este milagre de producdo se
realiza agora também no Brasil, onde se encontra a maior produtora de
penicilina em toda a América Latina: a nova fabrica Squibb em Santo Amaro
(Sé&o Paulo), com capacidade mensal de 1 trilh&o e 800 milhfes de unidades,

cerca de metade das necessidades do consumo brasileiro. (REVISTA
CIENCIA E CULTURA, 1954, s. p.).

De acordo com Edler (2006), em 1957, ano em que a talidomida foi lancada
na Alemanha, o Instituto Pinheiros ja podia, de fato, ser considerado uma empresa
brasileira de grande porte, possuindo mais de 1.200 funcionarios. Outros exemplos de
robustez da companhia podem ser extraidos da prépria midia impressa da época.
Assim, nesse mesmo ano de 1957, quando a gripe asiatica tomava proporcdes
alarmantes no mundo todo, transformando-se em uma pandemia, um representante
do Instituto Pinheiros de Sdo Paulo entrou em contato com autoridades ligadas ao
governo comunicando que a empresa estava em condi¢des de fornecer ao pais 300
mil doses da vacina para enfrentar o periodo epidémico. (DIARIO DA NOITE, 30 ago.
1957). O jornal carioca Diério da Noite ja havia publicado, no final do més de marcgo
de 1957, uma pequena nota sobre as 20 fusGes na industria farmacéutica ocorridas
naqueles trés primeiros meses do ano, afirmando que “os Laboratérios Torres”
estavam “[...] sendo comprados pelo Laboratério Pinheiros, por 150 milhdes de
cruzeiros.” (DIARIO DA NOITE, 26 mar. 1957, p. 5).

Na trajetoria do Instituto Pinheiros, nos anos que precederam o irrompimento
da descoberta dos efeitos adversos da talidomida, consta a associagcdo do nome da
empresa até mesmo em eventos ligados ao star system norte-americano. Quando
ocorreu o Primeiro Festival Internacional de Cinema de Sao Paulo, no final de fevereiro
de 1954, estrelas da delegacédo de Hollywood, como Joan Fontaine, Fred Mac Murray,
Irene Dunne, Robert Cummings, Jeannete MacDonald e Walter Pidgeon, entre outros,
foram convidados para um almoco na sede da empresa de Itapecirica da Serra.
(DIARIO DA NOITE, 25 fev. 1954).

Refletindo essa conjuntura, 0s jornais estampavam em suas paginas anincios
diversos que incentivavam o consumo de medicamentos. Artigos pretensamente
cientificos de revistas populares, como a Revista Ciéncia Popular, também

incentivavam o consumo de novas drogas. Em matéria que tratava de diversos
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aspectos ligados a gravidez, por exemplo, a referida publicacdo destacou o enjoo
como “[...] uma das grandes provacdes [...]” da mulher nos primeiros meses da
gravidez e como “[...] um dos sintomas mais desagradaveis do mundo [...]". O texto,
assinado por um médico, encerrava de maneira otimista, demonstrando aos leitores
que “[...] hoje, existe uma série de drogas anti-histamicas muito Uteis contra o enjoo.”
(REVISTA CIENCIA POPULAR, mar./abr. 1959, p. 4).

Martini (2011) afirma que o grande salto de consumo de medicamentos em
1950 ocorreu nas capitais Sdo Paulo e Rio de Janeiro”, pois “[...] os remédios eram
alvos de grande campanha, haja vista o intenso surto de urbanizacao que trazia para
as cidades um grande numero de pessoas da zona rural que abandonaram seus
saberes de cura.” (2011, p. 116). Ressalvas sejam feitas ao abandono completo de
tais praticas, mas nota-se que ha um crescimento da industria farmacéutica nacional
devido ao aumento da demanda e publicidade intensa sobre os mesmos na midia.

Apesar de Oliveira, Bermudez e Souza (1999, p. 103) informarem que a “[...]
talidomida comegou a ser comercializada no Brasil em margo de 1958”, a pesquisa
em jornais apontou que anuncios da droga vieram a tona, pela primeira vez, em 22 de
marco de 1959. Uma vez divulgada aos médicos, a droga foi colocada no balcdo das
farmécias de vérias partes do pais, sem necessidade de apresentacdo de receita de
profissional da medicina. Como indicou o jornal Novos Rumos, ‘“[...] as farmécias
dispensavam receita médica para venda do remeédio.” (NOVOS RUMOS, 17-23 ago.
1962, p. 4).

Pelo menos quatro jornais de grande circulagdo no pais, um editado na cidade
do Rio de Janeiro, o Correio da Manha, outro em Porto Alegre, o Diério de Noticias,
um na cidade de S&o Paulo, O Estado de S&o Paulo, e mais um de Curitiba, o Diario

do Parana, estamparam, todos na mesma data e com destaque na primeira pagina,

> Segundo Martini, o consumo de produtos alopéaticos era bastante difundido nas duas capitais
brasileiras: Rio de Janeiro e S&o Paulo. Em pesquisa realizada pelo IBOPE durante a década de
1950, sob encomenda da Standard Propaganda S.A., 76% da populacgéo revelou costume de manter
em casa produtos para combater indisposicao, sintomas de resfriado, azia e dor de cabeca.
(MARTINI, 2011). Entretanto, a pesquisadora indica, ainda, quanto ao consumo de alopatia, que o
mercado era instavel, sendo que “[...] observamos ora retragdo, ora crescimento do mercado [...].
Alguns produtos néo tinham boa aceitacdo no mercado, quer pelo preco, quer pelo gosto/sabor,
quer por falta de habito mesmo.” (MARTINI, 2011, p. 120). A indUstria se mobilizou de forma a incutir
a necessidade de consumo desses produtos e maneiras de facilitar condicbes de chegada ao
mercado nacional e as autoridades cederam em alguns aspectos, como destaca o folheto
Conjuntura Econdmica. Em 1950, o governo permitiu que, em lugar das importacdes por
especialidades em embalagens originais, os laboratérios recebessem o produto do exterior a granel.
Foram reduzidos os direitos alfandegarios e a aliquota do imposto de consumo desceu dos 6% para
0S 4%. (CONJUNTURA ECONOMICA, 1998).
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um anuncio dirigido “a distinta classe médica”. Tal propaganda dizia que o Instituto
Pinheiros Produtos Terapéuticos S.A. acabara de lancar, “[...] mediante acordo com a
Chemie Grunenthal, da Alemanha, o produto Sedalis”. Afirmava-se, ainda, que o
medicamento era um “[...] sedativo-hipnético, ndo barbitarico [...]” e que a substancia
era “[...] destituida de efeitos secundarios [...]” e “[...] bem tolerada por criancas e
portadores de lesdes hepaticas [...].” (CORREIO DA MANHA, 22 mar. 1959, p. 1).

FIGURA 1 — PROPAGANDA DO PRODUTO SEDALIS, JORNAL CORREIO DA MANHA
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FONTE: Correio da Manh@, Rio de Janeiro, p. 2, 22 mar. 1959.

Bermudez (1995) afirma que o contexto das décadas de 1950 e 1960 permitiu,
com a criagdo de novos medicamentos, que a industria pressionasse o mercado com
estratégias de marketing, de forma a incitar a prescricdo médica. E tal fato também
pode ser verificado através de matérias ou notas publicadas na midia impressa da
época. Assim, alguns dos documentos analisados destacam o gasto abusivo que as
industrias despendiam com publicidade, o que sugere o deslocamento de recursos
financeiros que poderiam incidir sobre as pesquisas, mas que eram convergidos em
publicidade, brindes e outras formas de divulgacdo dos referidos produtos para a

“distinta classe médica”’s.

76 Para a década de 1960, foram identificadas 399 ocorréncias do termo nos jornais da Hemeroteca
Digital. Era comum que empresas farmacéuticas utilizassem-no em publicidades veiculadas na
imprensa como forma de chamar a atencao dos profissionais da area. Em alguns comunicados
(mudanca de endereco de escritdrios ou alteracdo de telefones: “O Laboratério Wander do Brasil
S.A. comunica a distinta classe médica e a seus fregueses em geral, a transferéncia de seus
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No jornal carioca Ultima Hora, um médico alerta para o descontrole das acdes
praticadas pelos laboratorios e estabelecimentos comerciais com vistas a um lucro
desmedido. O Dr. Chaim Welczer, professor da Faculdade Fluminense de Medicina,
em setembro de 1962, chamava a comunidade médica a “[...] moralizar a fabricacéo
e venda de remédios [...]". Conforme aponta a edi¢do do jornal, sua intencéo atraves
da influéncia nesse grupo era incentivar a classe médica a lutar em todo territério
nacional contra “[...] abusos dos laboratorios e das farmécias que, operando de
maneira desonesta, cada vez mais arrasam e desprestigiam a classe médica e
exploram o povo [...].” (ULTIMA HORA, 5 set. 1962, p. 3).

A matéria que segue a publicacdo apresenta um comparativo entre 0s
periodos de governo de Juscelino Kubitschek e de Jodo Goulart. Com relacdo ja ao
governo do primeiro, o Dr. Welczer alerta para as “[...] constantes e assustadoras altas
nos precos dos medicamentos, que aquela época se verificavam de trés em trés
meses [...].” (ULTIMA HORA, 5 set. 1962, p. 3). Uma das causas desse processo,
assinalada pelo mesmo médico, era 0 envolvimento da inddstria nacional com
laboratérios estrangeiros, que chegavam a receber de 150 a 330% dos lucros. Ele
aponta como uma das causas para 0 aumento nos produtos farmacéuticos os gastos
da industria farmacéutica com propagada, que movimentavam mais de 30% do
montante deste segmento e oneravam o consumidor. Welczer indica, ainda, que
apenas em 1958 foram destinados a publicidade cerca de Cr$ 5,9 bilh&es de cruzeiros
de um total Cr$ 18 bilhdes, “[...] sem o minimo de utilidade para a classe [...]". Em seu
discurso, fica evidente a preocupacdo com a alta lucratividade dos laboratérios em
prejuizo dos lucros da classe médica:

Atualmente — observou — nem mesmo as amostras gratis atingem a
finalidade. S&o distribuidas para que o médico possa comprovar a eficiéncia
do medicamento. S&o apresentadas em embalagens especiais, ricas,
bonitas, mas com ndmero reduzido de medicamento, insuficiente para as
observagfes. Reduzem para fazer economia e gastam na embalagem. As
propagandas séo carissimas, s6 em impressos foram gastos em 1958,
400 milhdes. Os impressos séo de litografia luxuosa, gravuras coloridas, cujo

destino — asseverou, é a cesta de papéis. (ULTIMA HORA, 5 set. 1962, p. 3,
grifo nosso).

escritorios [...].” (JORNAL DO BRASIL, 17 ago. 1951, p. 10), ou na divulgagdo de novos produtos,
o termo era colocado em destaque (como, por exemplo, um anuncio do Laboratério Salus: “A [sic]
distinta classe médica: temos a satisfacdo de anunciar o langcamento de nossa Vitamina B12 que
sob o0 nome registrado de Dozevitam é o primeiro produto licenciado no Brasil, contendo este novo
e potentissimo anti-anémico. Amostras e literatura a disposigdo, com nossos representantes [...].”
(CORREIO DA MANHA, 5 jan., 1950, p. 1) e cita 0 endereco.). Também foram encontradas outras
ocorréncias, como a seguinte: “[...] & distinta classe médica e odontolégica [...].” (DIARIO DE
NOTICIAS, 1 jan. 1950, p. 8), que faziam votos sobre as festividades de fim de ano.
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Entre as sugestdes apresentadas pelo médico estavam a regulamentacao
severa do exercicio dos praticos, a suspensdao do “...] uso de propaganda
dispendiosa, tais como folhetos, brindes, impressos, etc.; obrigar laboratérios a
manterem departamentos de pesquisa e contribuir com uma cota para a formacéao de
técnicas e pesquisadores”. (ULTIMA HORA, 5 set. 1962, p. 3).

Nesse sentido, Cardoso explica a relagdo entre propaganda e inddstria de
medicamentos na década de 1960:

A publicidade, da qual a inddstria farmacéutica esta entre os maiores
entusiastas, também ¢é pilar fundamental de sua estratégia. Em 1963, os
gastos com publicidade constituiam o dobro das despesas com pesquisa e
desenvolvimento das companhias farmacéuticas estadunidenses (12%

versus 6,1% do total), a maior propor¢céo entre todos os ramos industriais.
(2013, p. 143).

Além da publicidade nos meios de comunicac¢ao correntes, a industria utilizava
outras estratégias para divulgar seus produtos. A distribuicdo de brindes para médicos
e farmacéuticos, assim como o financiamento de jalecos, receituarios, canetas, entre
outros objetos da pratica desses profissionais, eram artificios registrados nos jornais.
Brindes por ocasido da formatura eram anunciados pelas empresas, que solicitavam
aos estudantes em vias de terminarem seus Cursos que procurassem 0s escritérios
para retirarem seus presentes. Sobre isso, Bermudez reforga que:

[...] fica entdo perfeitamente evidenciado o investimento que a industria tende
a priorizar no sentido de lobby junto aos estudantes de medicina e de outras
areas das Ciéncias da Saulde, junto aos médicos e a outros profissionais de
salde no sentido de, através de documentacdo cientifica, material de
propaganda, amostras gratis e financiamento de eventos, e da respectiva

participacdo dos referidos profissionais, pressionar para a prescricdo das
correspondentes marcas de fantasia. (1992, p. 23).

O Instituto Pinheiros também n&o descuidava das estratégias de marketing
especificas direcionadas para clientelas profissionais de seu interesse. Em janeiro de
1956, o Diario de Noticias avisava que os médicos formados em 1955 pela
Universidade do Brasil poderiam se dirigir a sede do Instituto, na Avenida Bardo de
Tefé, n. 7, sala 407, para receber o brinde que Ihes estava sendo ofertado. (DIARIO
DA NOITE, 26 jan. 1956). Aos farmacéuticos-quimicos que se formaram em 1957,

também pela Universidade do Brasil, o Pinheiros ofertou um Manual do
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Farmacéutico, deixando exemplares para serem apanhados no Diretdrio Académico.
(DIARIO DA NOITE, 27 fev. 1958).

Cardoso (2013) indica que, de forma bastante complementar a industria
farmacéutica, a publicidade dirigida aos médicos adotava uma estratégia ostensiva a
partir dos anos 1950 e 1960:

Tratava-se de “propagandistas-vendedores”, meticulosamente formados nas
estratégias de grandes empresas. Estas incluiam producdo de material
“cientifico” de divulgagéo de seus produtos dirigidos aos médicos, distribuicao
de amostras grétis e brindes, além do financiamento de periddicos cientificos.

Em geral, os grandes laboratdrios dirigiam suas propagandas exclusivamente
aos médicos. (CARDOSO, 2013, p. 147).

O autor apresenta aspectos para entender como a saude publica se tornou
um negécio bastante lucrativo e como séo as relagdes de envolvimento da saude,

industria farmacéutica e propaganda.

2.3 A DESCOBERTA DA TERATOGENIA POR TALIDOMIDA

Logo os danos gerados pela ingestdo da talidomida comecaram a surgir.
Tonturas e neuropatia periférica’’ foram efeitos adversos observados entre os que
consumiram o produto e, posteriormente, comprovou-se que a focomelia em recém-
nascidos era fruto da iatrogenia medicamentosa. Efeitos colaterais apareceram em
milhares de criancas chamadas de “bebés da talidomida”, porque suas méaes, nos
meses iniciais de gestacéo, usavam a droga, sobretudo para alivio do desconforto dos
enjoos matinais. Meira, Bittencourt e Negreiros (2004) informam que alguns autores
sugerem cifras divergentes, porém altas, de bebés com deformidades fisicas:
“Segundo Matthews & McCoy (2003) um total de 8.000 a 12.000 criangas foram
afetadas pelos efeitos teratogénicos da talidomida na década de 60 e, segundo
Oliveira, Bermudez e Souza (1999), esse numero € de 10.000 a 15.000 criancas em
todo o mundo.” (p. 3). Para o Brasil, estima-se em trezentos o niumero de atingidos da
primeira geracdo. (OLIVEIRA; BERMUDEZ; SOUZA, 1999).

Os contornos dos efeitos da talidomida, apdés os desmentidos acerca da
propalada néo toxicidade foram acompanhados de uma incomensuravel incredulidade
diante do fendmeno verificado. Hoje, sabe-se que a Chemie Grunenthal foi relapsa na

conducao de testes com animais e simplesmente ndo monitorou testes em humanos.

7 Perda ou alterac&o da sensibilidade nas extremidades (dedos das maos e pés).
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Por conseguinte, a sua equipe ndo conduziu estudos sobre o impacto da droga em
mulheres gravidas. Quando questionada por médicos que observaram efeitos nocivos
(tontura, perda de memodria, neurite periférica/polineurite) em pacientes que utilizaram
o Contergan, a partir do final de 1958, a empresa passou a negar continuamente sobre
a existéncia dessa relacdo. (LONDON SUNDAY TIMES, 1979; BRYNNER,;
STEPHENS, 2001). Os acontecimentos referentes aos efeitos adversos da talidomida
vieram ao conhecimento publico pela imprensa no final do ano de 1961, tendo sido a
descoberta feita pelo pediatra aleméao Dr. Widukind Lenz. O Jornal do Brasil informou
gue um artigo escrito por Lenz foi divulgado na Inglaterra pela revista The Lancet.
Contudo a noticia chegou ao Brasil pela revista norte-americana Time:

[...] denunciando os efeitos da Talidomida nos fetos, inclusive com farto

material fotografico de criancas recém-nascidas, umas sem bracos, outras

sem pernas e até sem ésses [sic] membros, como consequéncia da

administracdo, em doses elevadas, da droga. (JORNAL DO BRASIL, 29 mar.
1962, p. 4).

Na configuracdo de uma sociedade de risco, nos termos de Beck (2010),
associa-se uma caracteristica da talidomida: os riscos ndo estdo delimitados
geograficamente e circunscritos a grupos especificos. Ele afirma:

[...] pelo contrério, contém uma tendéncia globalizante que tanto se estende
a producédo e reproducdo como atravessa fronteiras nacionais e, nesse

sentido, com um novo tipo de dindmica social e politica [...] faz surgir ameacas
globais supranacionais e independentes de classe. (p. 16).

Assim, é possivel inferir, tomando-se 0 exemplo da talidomida, que efeitos
potenciais negativos de uma sociedade industrial (de risco) foram amplificados com a
globalizagdo da industria farmacéutica e com o intenso comeércio internacional de

medicamentos nas décadas de 1950 e 1960. De acordo com Brynner e Stephens:

[...] mesmo antes do sedativo ser introduzido na Alemanha, a Grunenthal ja
mirava 0 mercado internacional em expansado; contratos foram assinados
com a Astra Company, ha Suécia, em mar¢co de 1957, para distribuicdo no
mercado escandinavo; e, em julho com a Distillers para que ela detivesse 0s
direitos para distribuicdo na British Commonwealth.” (2001, p. 15, traducio
nossa).

78 “Even before the sedative was introduced in Germany, Grunenthal had been looking to expand into
the international Market; contracts were signed with the Astra Company in Sweden in March 1957
for Scandinavian distribution, and in July with Distillers for Market rights throughout the British
Commonwealth.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 15).



79

Em termos mercadolégicos, além da Alemanha, vale destacar que a droga
teve amplo alcance também na Gra-Bretanha, uma vez que a Distillers, que
comercializou a talidomida sob o nome Distival, ja era uma tradicional e poderosa
empresa fabricante de bebidas alcodlicas (possuia o rétulo Johnnie Walker, por
exemplo). Durante a Segunda Guerra Mundial, ela obtivera do governo licenca para
produzir penicilina, criando a divisao Distillers Biochemicals. (OLIVEIRA; BERMUDEZ;
SOUZA, 1999; BRYNNER: STEPHENS, 2001; ALCANTARA, 2009). Assim, a
talidomida foi introduzida no mercado em varios paises, atingindo todos os
continentes, “[...] incluindo onze paises europeus, sete africanos, dezessete asiaticos
e onze nas Ameéricas do Norte e do Sul.” (MOKHIBER, 1995, p. 371), e tendo sido
vendida sob 51 diferentes nomes ao redor do mundo. (LONDON SUNDAY TIMES,
1979).

2.3.1 Talidomida no Brasil: primeiras noticias do caso na midia impressa

Através do estudo da imprensa periodica, foi possivel estabelecer uma
cronologia para os eventos decorrentes do anuncio da noticia que associava o uso da
talidomida em gestantes as deficiéncias fisicas dos bebés. Assim, verificaram-se as
primeiras acfes do poder publico face ao que era denunciado pelos jornais. Em alguns
momentos, os periddicos retratam os acontecimentos referentes a talidomida de forma
fragmentada, isto é, conforme Silva (2008), o fato € apresentado na imprensa
parcelarmente, sem causa ou consequéncia, ou nogdo de processo’®.

De tal forma, questionam-se a eficacia do processo de recolhimento e o
desencontro de informacgdes, destacados pela prépria midia. Como um exemplo, ha o
fato de que, mesmo com a ordem de apreensdo, farmacias continuaram vendendo os
derivados da talidomida, “[...] pois a Secretaria de Saude nao tomou providéncias para
apreender os estoques”. (ULTIMA HORA, 22 mar. 1962, p. 2).

Ressalta-se que a ligacdo entre o poder teratogénico da talidomida e o
consumo gestacional veio a tona em novembro de 1961 na Alemanha, e apenas em

marco de 1962 foram divulgados seus efeitos no Brasil. A partir de entdo, os jornais

% Ha que se levar em conta que a selegdo das informacdes decorre de decisGes editoriais, porém
deve se ter em consideracdo também o aspecto da inversdo, sendo que, por vezes, a imprensa
fragmenta e inverte, reordenando as partes para impor certezas. (SILVA, 2008).
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brasileiros passaram a acompanhar as acfes das autoridades para proibir a
fabricacdo e a venda da droga no pais. Durante os dias 21 a 23 de marco, o0 Servico
Nacional de Fiscalizacdo da Medicina e Farmécia (SNFMF) enviou informacgfes as
secretarias de saude dos estados brasileiros, mandando que fosse suspensa a
comercializacdo de produtos a base de talidomida no Brasil. (TRIBUNA DA
IMPRENSA, 21 ago. 1962). Os trabalhos de apreenséo e fiscalizacado deveriam ser
realizados pelo SNFMF, sendo que em agosto do mesmo ano o 6rgdo os deu por
encerrados. Contudo, varios periédicos divulgaram contestacfes a aplicacdo dessas
normativas e a continuidade da comercializacdo dos produtos em questéao.

Em data de 21 de marco de 1962, o jornal Ultima Hora publicou, em sua capa,
a fotografia de uma mulher segurando uma caixa de remédios em que € visivel 0o nome
Sedalis. Ao lado da figura, o seguinte titulo: “Remédio faz nascer criangas-monstros.
‘Droga Maldita’ sera apreendida em todo o pais.” (ULTIMA HORA, 21 mar. 1962, p.
2). Esta chamada de capa e a segunda péagina do jornal contém informacdes que se
considera como sendo as primeiras noticias sobre os maleficios da talidomida

publicada na midia impressa carioca e, talvez, no Brasil.

2% g -.'." 3 -
FONTE: Ultima hora, Rio de Janeiro, p. 2, 21 mar. 1962.

O vidro de talidomida poderia ser obtido por valores que variavam entre 0s
Cr$ 340 (trezentos e quarenta cruzeiros) e os Cr$ 500 (quinhentos cruzeiros).
Associando esse valor ao salario minimo vigente em 1962, Cr$ 13.440,00 (treze mil,
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guatrocentos e quarenta cruzeiros), aventa-se que o medicamento poderia ser
adquirido ndo apenas pelas camadas mais abastadas da sociedade.

Segundo o jornal Ultima Hora, o Dr. Fernando Luz Filho, diretor do SNFMF,
declarou ao periédico que havia mandado apreender, no estado da Guanabara, “[...]
como em todo o territério nacional, o sedativo Sedalis, fabricado pelos laboratérios
Pinheiros.” (ULTIMA HORA, 21 mar. 1962, p. 2). Ainda nesta matéria, o Instituto
Pinheiros “frisou” que ndo havia recebido “[...] nenhuma comunicacdo do Servico
Nacional de Fiscalizacdo da Medicina e Farmacia, ordenando a apreensdo do
medicamento.” (ULTIMA HORA, 21 mar. 1962, p. 2).8°

Nos dias que se passaram, tratou 0 SNFMF de enviar comunicados através
da midia impressa, determinando a imediata retirada dos medicamentos a base de
talidomida. As noticias que emergiram nos dias e meses posteriores ndo confirmaram
a afirmacdo inicial do Dr. Fernando Luz Filho de que somente no Sedalis estava
presente o dito sal maléfico, uma vez que outros nomes de medicamentos com base
na talidomida surgiram, sendo eles Sedalis 100, Sedin e Slip (as vezes grafado Sleep).
Este ultimo, segundo o Ultima Hora, “[...] muito receitado pelos pediatras para bebés
agitados”. (ULTIMA HORA, 9 ago. 1962, p. 2).

O Instituto Pinheiros defendeu-se, também através dos jornais, como se vé na
matéria publicada pelo Ultima Hora sob o titulo “Produtor da droga maldita acusa
trustes: € manobra”, em que o representante do Instituto, o Sr. Anibal Coré, atribuiu

[...] a onda surgida nos meios médicos e imprensa a manobras de trustes
internacionais para eliminar um concorrente brasileiro com aceitacdo na
Europa e Asia. Disse que os autores do boato se basearam em reportagem
de uma revista americana desconhecendo o estudo do médico aleméo W.

Lenz, o qual ap6s investigar a aplicacdo do sal em 16 parturientes nao atestou
a sua nocividade. (ULTIMA HORA, 24 mar. 1962, p. 2).

80 Quando veio a tona a relagdo entre talidomida e a iatrogenia medicamentosa, estava em vigor o
Decreto n°® 49.974, de 21 de janeiro de 1961. Este regulamentava, sob a denominacédo de Codigo
Nacional de Saude, a Lein®2.312, de 3 de setembro de 1954, que trazia normas gerais sobre defesa
e protecao da saude. O decreto afirmava, em seu artigo 18, que incumbia ao 6rgéo federal de saude,
nos termos da lei, fiscalizar “[...] a producdo, a manipulacdo e comércio de drogas, plantas
medicinais, especialidades farmacéuticas, antissépticos [sic], desinfetantes, produtos bioldgicos,
guimico-farmacéuticos e de toucador, e quaisquer outros que interessar possam a saude publica,
valendo-se para esse fim da analise prévia e da andlise final dos produtos.” (BRASIL, 1954). Tais
andlises eram responsabilidade da Comissédo de Biofarmécia que, com base na Lei n°® 2.187, de 16
de Fevereiro de 1954, era composta: pelo seu presidente, o diretor do Laboratério Central de
Controle de Drogas e Medicamentos; por um professor catedratico ou docente de quimica industrial
ou de farmacia quimica; por um professor catedratico ou docente de farmacologia; por um biologista;
por um farmacéutico do Servico Nacional de Fiscalizagdo da Medicina; por um médico clinico; e por
dois membros escolhidos pelo diretor do Departamento Nacional de Saude em lista triplice,
organizada pelos sindicatos das industrias de produtos farmacéuticos.
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Contudo, mesmo com as denuncias feitas nos jornais sobre o medicamento,

a falta de informacdes sobre a real toxidade e os efeitos colaterais era grande. O Dr.

Lauro Sollero foi requisitado para producdo de um relatério sobre o farmaco,
explicando, entdo, que danos mais profundos

[...] ndo eram possiveis de ser previstos pelos estudos farmacoldgico e

experimental. E entdo acontece o imprevisto. Uma substancia que

aparentemente ndo continha nenhum efeito téxico, quando administrada nos

primeiros meses de gravidez admite-se ser a responsavel por mas formagdes
teratoldgicas. (CORREIO DA MANHA, 25 mar. 1962, p. 11).

Ele conclui o relatério demonstrando preocupacdo quanto a auséncia de
prescricdo médica dos produtos farmacéuticos, “[...] tendo-se em vista que a compra
de drogas e remédios nas nossas farmcias € praticamente livre. Isto é, aquéle [sic]
aviso ‘Venda sob prescricdo médica’, dificimente ou quase nunca € seguido”.
(CORREIO DA MANHA, 25 mar. 1962, p. 11). Em outra publicacdo, enfatizou-se a
facilidade em se adquirir a droga, contestando a informacé&o sobre a retirada imediata
dos produtos em questao por seus fabricantes:

Antes dessa deciséo, os laboratdrios responséaveis pelo langcamento das
drogas no mercado haviam comunicado a Comissdo que o produto
tinha sido ja retirado do varejo, mas o Jornal do Brasil, encontrou-o na
guase totalidade das farméacias que percorreu e adquiriu-o na Drogaria
Primeiro de Margo Ltda., na Rua Primeiro de Mar¢o, 10.

Embora ressalve em seu parecer, que os laboratérios ndo tém culpa
“nessa dolorosa verificagdao, que somente o uso do medicamento
poderia indicar”, o professor Lauro Sollero afirma ndo haver divida de
gue a Talidomida, quando administrada, em altas doses, em mulheres

gravidas, sobretudo entre o 3° e 0 4° més, pode produzir graves efeitos
nos fetos. (JORNAL DO BRASIL, 29 mar. 1962, p. 4, grifos nossos).

O Dr. Fernando Luz também se manifestou sobre a regulamentacao para a
fabricacéo e a venda de medicamentos no Brasil, avisando que seria travada uma
“guerra aos barbituricos”. Entretanto, somente depois do langcamento da Portaria n. 8
do SNFMF, publicada em janeiro de 1977, € que se tornaria mais amplo tal controle.
A partir dessa data, fez-se obrigatoria a retencéo da receita.

Ainda em maio daquele ano, o jornal especializado Gazeta da Farmacia®:
dizia que o SNFMF proibira a fabricacédo e a venda de quase 20 especialidades a base
de talidomida e de 12 & base de tripanarol. (GAZETA DA FARMACIA, mai. 1962). A

81 Periodico fundado por Antdnio Lago, farmacéutico e advogado.
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excecdo dessa nota, edicbes com maiores informacdes sobre a substancia no Brasil,
nos periodos entre o final de marco e meados de agosto daquele ano, foram esparsas.
Nesse meio tempo, a talidomida teve destaque moderado, podendo-se pensar, com
relacdo a isso, que a imprensa operou uma espécie de naturaliza¢éo do inusitado no
cotidiano, fomentando o esquecimento (CRUZ; PEIXOTO, 2007) dos eventos relativos
a droga e de seus protagonistas, o que foi interpretado, nesta tese, como “violéncia
lenta” (MARTINS, 2016).

Nesses casos, 0 assunto torna-se lugar-comum, e apesar do choque inicial,
constrangimento ou indignac&o que provoca num primeiro momento, € imediatamente
esquecido através da veiculagdo das noticias seguintes. A banalizacdo de
determinados temas leva ao esquecimento a que se referem Cruz e Peixoto, o que
pode ser verificado através das representacdes sociais que tendem a tornar familiar o
extraordinario, sobre as quais se discorrera no capitulo a seguir.

Ao que parece, a campanha contra medicamentos de acdo teratogénica
passou a ser difundida pelos jornais, que desempenharam um importante papel na
divulgacdo das informacdes. A partir desse episddio, além do carater de denuncia,
pensa-se que a midia agendava os assuntos a serem resolvidos pelo Estado, pois se
compreendeu que jornais seriam capazes de promover intervengcdes na agenda
publica, como afirmam Cruz e Peixoto (2007). Cria-se uma escala de prioridades na
forma com que apresentam temas e sujeitos sociais, como as pessoas e
procedimentos relacionados a toxicidade da droga, a fiscalizacdo e apreenséo desses
produtos. Tal maneira de priorizar ou n&o determinados temas indica “[...] o movimento
politico e posicionamentos na conjuntura, a costura de alinhamentos sociais e
politicos, a negociagao de pactos.” (CRUZ; PEIXOTO, 2007, p. 263).

Ao se acompanhar as noticias da midia impressa nos meses seguintes ao
caso, vém a tona informacdes diversas sobre as dificuldades de se operacionalizar a
retirada do produto do mercado. Assim, partindo-se da analise na midia impressa, é
possivel chegar ao entendimento de que o governo nao atuou de maneira eficiente
quanto a divulgacdo de informacfes para educacdo da populacdo a respeito da
talidomida. Segundo Francisco Laport, havia necessidade de uma campanha
educativa. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 22 ago. 1962). Percebe-se que essa
‘campanha” ficou informalmente a cargo da midia, através da divulgagdo de
informacdes. Aparecem menc¢des nos jornais que nao tinham respaldo cientifico e, por

vezes, produziram-se textos com carater sensacionalista, apelando ao uso de



84

informacdes desencontradas, sem declararem a origem das fontes. Mesmo assim, a
midia contribuiu para divulgar os aspectos relacionados aos eventos relacionados a
talidomida e aos perigos desencadeados pelo consumo de produtos farmacéuticos.

Foi possivel constatar que as noticias publicadas na midia brasileira foram
recorrentes em publicacbes para dias iguais. A partir disso, verificaram-se
posicionamentos divergentes entre publicacbes consideradas populares e
especializadas, sobretudo no peridédico Gazeta da Farmacia, que amenizou os efeitos
de alguns dos episddios ligados as consequéncias do farmaco, atenuando
informacdes por conta de se tratar de uma publicacdo que defendia os interesses de
um grupo profissional especifico, a sociedade farmacéutica.

A pesquisa sobre os laboratorios Lafi e Farmacoterapia, bem como o
envolvimento das empresas com a talidomida, aguarda futuros estudos que
possibilitem captar maiores informacgdes sobre a extensao da distribuicdo da droga no
pais pelos respectivos laboratérios. Da mesma feita, pesquisas sobre outros possiveis
nomes comerciais de medicamentos a base de talidomida no Brasil.

Por fim, apesar de a imprensa noticiar as providéncias sobre a retirada da
droga no mercado, € possivel aventar que tal tarefa deve ter encontrado inGmeros
percalcos, considerando o tamanho do Brasil e o nimero de profissionais habilitados
para agir na fiscalizacdo e apreensdo do medicamento naquele contexto de inicio da
década de 1960. Assim, tomando-se como parametro uma consideravel rede de
distribuicdo de medicamentos no pais no contexto do final da década de 1950 e inicio
da de 1960, a talidomida certamente esteve presente nos balcdes de inUmeras
localidades em todas as regifes do Brasil. Portanto, € plausivel conjecturar que os
acontecimentos representados como “tragédia” nos jornais, a descoberta da relacéo
entre a substancia e a iatrogenia medicamentosa em territério brasileiro, possa incluir

um ndmero maior do que os trezentos casos que se supde.
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CAPITULO3
A TALIDOMIDA E A DEFICIENCIA
NA IMPRENSA COMO MONSTRUOSIDADE

Este capitulo apresenta 0 momento inicial da historia da talidomida no Brasil,
com base nos registros na imprensa. Nesta etapa da pesquisa, tratou-se de
compreender como os veiculos de comunicacdo analisados contribuiram para
disseminar a construcao de representacdes sobre as pessoas com deficiéncia pela
droga relacionando-as a ideia de monstro e monstruosidade. A atribuicdo de sentidos
dada pela midia permite identificar como a deficiéncia foi significada num primeiro
momento em que ndo havia uma leitura cientifica dos fatos. Compreende-se que a
producao de sentido afetou a maneira como a luta pelos direitos foi travada nos anos
e décadas posteriores, como se percebera nos capitulos subsequentes.

De tal forma, entende-se que estigma é um conceito fundamental para
compreender as representagdes sobre as pessoas com deficiéncia oriunda de tal
substancia, sobretudo as representacbes das décadas de 1960 e 1970.
Diferentemente dos demais conceitos presentes nesta tese (sociedade de risco,
deficiéncia e direitos das pessoas com deficiéncia), ele ndo atravessa o trabalho como
um todo.

A deficiéncia € oriunda de uma diferenca social construida, e essa € a
concepcao central desenvolvida pelos tedricos do modelo social da deficiéncia,
segundo os quais, ela

[...] é tanto uma experiéncia pessoal comum e um fendmeno global, com
difusas implicagbes econdmicas, culturais e politicas para a sociedade como
um todo. Pessoas creditadas com impedimentos tém existido desde o

comeco dos tempos e tém estado presente em todas as sociedades.
(BARNES; OLIVER; BARTON, 2002, p. 2, traducdo nossa)®.

A desvantagem é causada por organizacdes e pessoas que excluem a pessoa
com deficiéncia de qualquer participacao social (THOMAS, 2002), ou seja, o0 modelo
social deslocou a origem da deficiéncia de aspectos individuais e meédicos para

aspectos estruturais, sociais e, posteriormente, culturais. Como bem sintetizaram

82 “[...] is both a commom personal experience and a global phenomenon, with widespread economic,
cultural and political implications for society as a whole. People with accredited impairments have
existed since the dawn of time, and have had a presence in all societies.” (BARNES et. al., 2002, p.
2).
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Barnes et al. (2002), focalizava-se, a partir de entdo, a deficiéncia “[...] longe das
maneiras pelas quais as limitacdes individuais [contribuiam] para a exclusdo das
pessoas”’, e 0 que importava, doravante, eram “...] as formas como as barreiras
ambientais e culturais efetivamente [impediam] as pessoas com deficiéncias”. (p. 14,
traducdo nossa)®s.

Em 2002, a Organizacao Mundial da Saude (OMS) oficializou a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Conforme explicam
Farias e Buchalla quanto a concepc¢do biopsicossocial, que esta incorporada nesse
documento,

[...] esse modelo destaca-se do biomédico, baseado no diagndstico etioldgico
da disfuncéo, evoluindo para um modelo que incorpora as trés dimensdes: a
biomédica, a psicolégica (dimenséo individual) e a social. Nesse modelo cada
nivel age sobre e sofre a agdo dos demais, sendo todos influenciados pelos
fatores ambientais. A OMS pretende incorporar também, no futuro, os fatores

pessoais, importantes na forma de lidar com as condi¢des limitantes. (2005,
p. 189).

Segundo as autoras, estabelece-se um novo paradigma para se pensar as
deficiéncias, e a diferenca crucial € que a CIF considera a deficiéncia a partir dos
aspectos sociais, ambientais, econémicos, além dos individuais e fisicos. Todos esses
aspectos relacionados a experiéncia da deficiéncia sdo considerados igualmente
relevantes. Pensada assim, “[...] a classificagao nao constitui apenas um instrumento
para medir o estado funcional dos individuos. Além disso, ela permite avaliar as
condi¢des de vida e fornecer subsidios para politicas de inclusdo social.” (FARIAS;
BUCHALLA, 2005, p. 189).

A questdo é que a CIF se tornou parametro para direitos e concessao de
beneficios, ainda que de uma perspectiva seja compartimentar o corpo ou observar a
deficiéncia por uma légica de “inclusdo exclusiva”, por conta da elegibilidade por meio
do escrutinio biomédico do corpo.

Sobre essa diferenca, a sociedade imputa um estigma, que, conforme
Goffman (2004), é um atributo social que incide sobre o outro como forma de
depreciacdo. Das trés abordagens possiveis sobre estigma (ligado ao corpo fisico,
associado a moral e relacionado a etnia), interessa aguela que estd em associacao

com as abominacgdes do corpo, que funda a ideia de corpo desacreditado. O individuo

8 No original: “[...] away from the ways in which individual limitations contribute to the exclusion of
disabled people from everyday social activies, and towards the ways in which environmental and
cultural barriers effectively disable people with impairments. (BARNES et al., 2002, p. 14).
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passa a ser visto e julgado em funcéo da perda de uma capacidade ou caracteristica
fisica em detrimento de outras caracteristicas e demais funcdes. Nesse caso, a
deficiéncia antecede o individuo e passa a ser determinante de sua existéncia, e,
entdo, o estigma torna-se uma marca, um sinal de restricdo ou diminuicdo da
identidade social. Dessa forma, Goffman escreve que o estigma pode ser entendido
como “[...] a situacdo do individuo que esté inabilitado para a aceitacdo social plena.”
(2004, p. 7). Estigmatizar é entendido como forma de conferir inteligibilidade a
caracteristicas negativas atribuidas ao outro. Ainda nos termos de Goffman:

[...] quando um estranho nos € apresentado, 0s primeiros aspectos nos

permitem prever a sua categoria e os seus atributos, a sua “identidade social”

[...] baseando-se nessas pré-concepcdes, nés as transformamos em

expectativas normativas, em exigéncias apresentadas de modo rigoroso.
(2004, p. 5).

Dentro dessa perspectiva relacional, ao mesmo tempo em que um atribui a
outro um estigma, confere a si mesmo, ou a outros, o traco de normalidade, sobre o
qual ja se discorreu no primeiro capitulo que apresentou aspectos teoricos
fundamentadores desta tese. Kim (2013) tenciona a relacdo entre sujeitos que se
consideram normais e agueles que néao sao incluidos nessa condi¢éo pelos primeiros:
“assim, a interacdo que 0s ‘normais’ tém com as pessoas com deficiéncia é
frequentemente mediada por esteredtipos extremamente depreciativos tais como
aqueles que as identificam com a invalidez e a mendicancia”. (p. 189).

No caso da deficiéncia, o estigma transforma o individuo — dimenséo que vai
além do corpo fisico — em um ser desacreditado.8* Sendo assim, a caracteristica fisica
define todas as outras potencialidades e a auséncia delas naquele sujeito. Tal
caracteristica passa a ser distintiva e remete a exclusao ou ao distanciamento:

Um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na relagdo social
guotidiana [sic] possui um traco que pode-se impor a atencdo e afastar

aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atencao para outros
atributos seus. (GOFFMAN, 2004, p. 7).

Desse modo, entende-se que a midia difundiu a deficiéncia por talidomida a

partir das limitagdes ligadas ao corpo atingido pelos efeitos teratogénicos da droga,

84 Goffman (2004) estabelece uma diferenca entre “desacreditado” e “desacreditavel”’, sendo que o
primeiro é aquele que tem uma caracteristica distintiva perceptivel imediatamente, como no caso da
deficiéncia motora, e ja o segundo é a condicdo daquele a que a distincdo ndo é conhecida de
imediato. Trata-se, aqui, do primeiro caso.
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no gque se refere as expectativas dos demais, o que denota o corpo desacreditado
explicado por Goffman.
Segundo o que aponta Canguilhem (2009), com base nos estudos de Geoffroy
Saint-Hilaire,
As Monstruosidades, enfim, sdo anomalias muito complexas, muito graves,
gue tornam impossivel ou dificil a realiza¢do de uma ou de vérias fun¢des, ou

produzem, nos individuos por elas afetados, uma conformacéo viciosa muito
diferente da que sua espécie geralmente apresenta. (p. 51).

A partir dessas reflexdes pretende-se pensar a propria falta de inteligibilidade a
época para o tratamento das pessoas com deficiéncia por talidomida.

O anormal nao é patolégico. Patolégico implica pathos, sentimento direto e

concreto de sofrimento e de impoténcia, sentimento de vida contrariada. Mas

0 patoldgico é realmente o anormal. [...]. Uma outra raz@o para ndo confundir

anomalia e doenga é que a aten¢cdo humana nao € sensibilizada por uma e
por outra por desvios da mesma espécie. (CANGUILHEM, 2009, p. 53).

Com relacdo a anormalidade enquanto signo de desvio, Foucault (2001) se
debrucou sobre a relacdo entre a Medicina, o Direito e trés tipos humanos
considerados andmalos: o monstro, o individuo a ser corrigido e a crianca
masturbadora. O filosofo francés indica, entdo, que, enquanto 0 monstro € sempre
uma excecao e remonta ao dominio da teratologia, a existéncia do individuo a ser
corrigido é um fendmeno normal. Interessa aqui, a discussao que ele trava sobre a

primeira categoria, “0 monstro™®.

3.1 ANALISE DA MIDIA IMPRESSA SOBRE TALIDOMIDA

A compreensdo sobre deficiéncia e pessoa com deficiéncia hoje € muito

distinta da visdo construida para o periodo analisado, por isso seria equivocado tentar

8 Foucault cita um caso em que a problematica da teratologia no Direito foi anterior a sua incorporacéo
no campo da Medicina. Ele cita o manual escrito pelo padre jesuita Francesco Emanuele
Cangiamila. Segundo Foucault “Em 1745, ele publicou um texto que se chama Traité d’embryologie
sacreé, em que vocés tém a teoria juridico-natural. Juridico-biolégica do monstro” (2001, p. 82).
Deste ponto em diante Foucault aborda questfes relativas a construgdo de monstruosidade, como
a criminalidade, o incesto, a sexualidade, a antropofagia etc, que ndo se relacionam as discussoes
travadas por esta pesquisa, sem deixar de se reconhecer a importancia da obra (Os Anormais) como
momento em que Foucault se dedica a analisar as formas de poder tendo por base relagbes
individuais e ndo sociais, gerais ou hierarquicas, como se representam através de toda andlise que
ele desenvolve sobre biopoder.
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compreender a realidade da época como fenbmeno que se aponta como apropriado
ou inadequado. Contudo, aqui se ressalta que a imprensa, utilizando-se de uma
linguagem acessivel ao grande publico, atuou de forma a estigmatizar aqueles que
foram atingidos por um novo fenémeno de deficiéncia descoberto em fins de 1961 e
relacionado ao consumo do farmaco talidomida. Nesse cenario, a imprensa agiu de
forma a questionar os limites da ciéncia e da medicina aliadas a vida moderna, e o fez
por meio da linguagem utilizada em suas publica¢cdes. No entanto, através dessa
mesma linguagem e posicionamento, a imprensa acabou reforcando a imagem
negativa daqueles que foram afetados pelos maleficios da ciéncia, como se eles
fossem o préprio maleficio.

A andlise das significa¢des atribuidas a deficiéncia através da midia impressa
e a compreensao da deficiéncia por sindrome de talidomida auxiliam no entendimento
do lugar da pessoa com deficiéncia na sociedade. Com relagéo as noticias de jornais,
0 uso da imprensa periddica como suporte principal da pesquisa, no caso do tema
aqui estudado, permitiu identificar uma determinada cronologia dos eventos ligados a
talidomida no Brasil, tema ainda carente de investigacdes historicas e socioldgicas no
pais. Como bem observou Zicman (1985), uma das virtudes de se tomar jornais como
fonte documental reside no fato de que a periodicidade dos mesmos transforma-os
em “...] ‘arquivos do cotidiano’ registrando a memoéria do dia-a-dia, e este
acompanhamento didrio permite estabelecer a cronologia dos fatos historicos”. (p. 90).

Vale destacar a observacdo de Martini (2011) quanto aos habitos de leitura
de jornais impressos entre a populacéo do Rio de Janeiro. Segundo ela, de acordo
com os dados do IBOPE da década de 1950, dentre os mais lidos estavam o Diario
de Noticias, o Correio da Manh3, o Ultima Hora e o Jornal do Brasil. Este ultimo
seguiu com grande popularidade de leitura ao longo dos primeiros anos da década de
1960, a partir da reformulacéo ocorrida no layout do peridédico em 1959, mudanca essa
tida como a “[...] modificacao estrutural e grafica mais célebre na histéria dos jornais
impressos brasileiros.” (FONSECA, 2008, p. 59).

Apesar de esta tese nao estar focada na “[...] leitura das condi¢cBes pelas quais
as informacdes emergem em determinado produto jornalistico, convertendo um fato
ou assunto em noticia.” (PONTES; SILVA, 2012, p. 50), manteve-se atengcdo com
relacdo a certos aspectos formais/materiais das fontes, pois, uma vez escolhida a
midia impressa como principal suporte para a coleta de informacfes, algumas

guestdes relativas a ela pareceram pertinentes, tais como:
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[...] o reconhecimento da carga valorativa das capas, manchetes e chamadas;
o recorte temético e de organizacao proposto pelas editorias; a identificacéo
dos géneros jornalisticos; o processo discursivo da diagramacéo/edicao; a
observacdo da estrutura interna das matérias; a organizacao de titulos e
chamadas; a presenca de boxes, suites, fotografias, graficos e tabelas; os
tipos e a hierarquia das fontes; a assinatura e as demais marcas da apuracéo.
(PONTES; SILVA, 2012, p. 52).

Os jornais pesquisados levaram aos seus leitores, no ano de 1962, inUmeras
representacbes dos acontecimentos que envolveram a talidomida, destacando
sobremaneira os aspectos cientificos do fenébmeno, com énfase na questdo dos
efeitos teratogénicos da droga no corpo dos bebés. Nos contornos deste capitulo, com
énfase nas noticias em que € possivel verificar quais atitudes foram tomadas para a
retirada de circulacdo da droga naquele momento. Além disso, também se entende
gue os periddicos impressos revelam facetas sobre o tema que nédo estdo presentes
em outros documentos. (DE LUCA, 2005).

Cruz e Peixoto alertam para um indicativo que pode conduzir ao erro na
pesquisa com jornais:

Se uma grande tiragem geralmente indica uma publicacdo com penetracdo
significativa e forte estrutura comercial, uma tiragem menor néo identifica
imediatamente uma publicacdo com fragilidade comercial, podendo ser

indicio de sua especializacdo ou de sua atuacdo num ambito social mais
delimitado e restrito. (2007, p. 263).

Estudos de recepcédo desses veiculos, sejam jornais ou mesmo revistas
semanais, sao mais dificeis de serem realizados. Isso ndo exime a pesquisa de conter
insercbes sobre a circulacdo dos periddicos, preco e tendéncia de publico, pois
sinalizam-se, assim, alguns aspectos relevantes. Para o periodo analisado, Andrade
e Cardoso (2001, p. 245), referindo-se ao conteudo sobre ciéncia e tecnologia nas
paginas de revistas, explicam que, “[...] muito embora ndo seja possivel precisar
exatamente a penetracdo social, tudo indica que essas matérias atingiam as classes
alta e média”. Martini (2011), através de analise com os arquivos do IBOPE, explica
gue para a década de 1950 cerca de 71% da populacéo carioca tinha como habito ler

jornais, inclusive, as vezes, mais do que um por dia. A autora informa que a revista O
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Cruzeiro® era habitual em casa, considerando que a cada 100 leitores, a maior
porcentagem estava concentrada nas classes C1 e C2.%7
Tais periddicos, entendidos como publicagdes da grande imprensa®, foram
editados num contexto em que o jornalismo havia se profissionalizado e alteragbes
foram feitas nas condi¢des técnicas de producéo vigentes, tornando o habito da leitura
mais atraente. Bahia (2009) caracteriza o jornalismo noticioso, que foi tornando-se
predominante no periodo, em contraposi¢cdo ao jornalismo opinativo, existente até
meados do século XX:
Nesse horizonte, alids, € que floresce o que se pode chamar de um novo
jornalismo — caracterizado como um processo que, a partir dos anos 50, se
incorpora ao conceito de ciéncia do comportamento pelo peso de sua

contribuicdo a transmissdo de ideias, ao papel dos grupos coletivos que
intercambiam mudancas e a reorganizacao da sociedade. (p. 271).

Ainda de acordo com a mesma obra, durante os anos 1950, a imprensa
brasileira passou por varias alteracbes que objetivavam sua modernizacdo e
consequente ampliacdo de tiragens, permitidas através de uma série de mudancas
estéticas, técnicas e gréficas. Em alguns jornais brasileiros analisados, sobretudo
agueles editados no Rio de Janeiro, tais mudancas ficam bem evidentes, como em
Ultima Hora, Jornal do Brasil e Diario Carioca.® A primeira pagina recebeu atencéo
especial: incorporacéo constante de fotografias, estabelecimento de padréo na largura

das colunas e ordem hierarquica dos assuntos condizente com seu valor jornalistico.®°

8 De acordo com Andrade e Cardoso, O Cruzeiro tinha uma postura ideoldgica conservadora, “...]
proxima da corrente do pensamento denominada neoliberal — alimentando verdadeira aversao aos
monopolios de Estado, a pretexto de salvaguardar os interesses dos capitais privados nacionais e
estrangeiros.” (2001, p. 251).

87 A pesquisa de Martini (2011), embora ndo apresente uma andlise sistematica, ano ap6s ano, da
década de 1950, baseou-se em pesquisas encomendadas do Servico de Controle de Venda Avulsa
de Jornais do IBOPE. Ainda segundo a pesquisa, € possivel identificar que entre os jornais mais
lidos pelos cariocas estavam: Diario de Noticias, Correio da Manha, O Globo e Diario da Noite.
Ultima Hora era mais lido entre classes menos abastadas e O Globo preferido por mulheres e
classes ricas. Ja em Séo Paulo, as preferéncias eram O Estaddo, Folha da Manha, Correio
Paulistano, A Gazeta e Ultima Hora, embora 50% dos entrevistados alegassem n&o ler nenhum
jornal no periodo. A pesquisadora destaca que a revista O Cruzeiro tinha boa aceitacdo, mas nao
dé maiores informagfes a esse respeito.

8 Cruz e Peixoto (2007) explicam que por “grande imprensa” entendem estruturas empresariais com
grandes tiragens e ampla visibilidade publica.

8 De acordo com Zicman (1985), o nome do jornal € indicativo de informacdes preciosas sobre a sua
histéria, o seu contetdo e o seu publico, fator para o qual se atentou durante a analise das naoticias.

% Conforme Bahia, “[...] como acontece em Ultima Hora e no Diario Carioca, surgem um novo conceito
de noticia e um novo design que retificam padrdes editoriais e graficos tradicionais no jornalismo
diario e introduzem concepcdes de estilo formalmente em choque com as praticas vigentes no pais.
A repercusséo dessa revolucao é nacional e internacional.” (2009, p. 378).
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Além das novas praticas adotadas nas reda¢cGes, maquinarios antigos foram
substituidos por tecnologias atualizadas.®* Mesmo com uma série de transformagées
visando aprimorar a producgdo jornalistica, entende-se que a imprensa daquele
contexto atribuia-se o papel de reproduzir os acontecimentos, retratando a realidade,
a partir de elementos que eram julgados fidedignos, considerando que tal realidade
seria objetiva e totalmente apreensivel. Tudo isso tendo como pressuposto a
neutralidade, percebida através de informa¢des quantitativas, reproducédo de dados
divulgados por fontes oficiais, reproducdo de entrevistas com autoridades cientificas,
etc. Contudo, entende-se que o teor dos periddicos faz deles ndo apenas um mero
meio de informacfes, mas também fonte histérica como qualquer outra, passivel de
andlise e questionamento pelo historiador e por outros cientistas sociais.

As noticias foram analisadas uma a uma, tendo como premissa a analise de
episodios ligados diretamente a histéria da talidomida e seus significados, e foram
alocadas em uma perspectiva cronolégica. Notou-se um aspecto predominante nas
publicacdes observadas referentes a década de 1960: a total auséncia do discurso
das familias dos atingidos pela iatrogenia medicamentosa; e, posteriormente, as
décadas de 1970 e 1980: a auséncia das pessoas diretamente atingidas em seus
corpos pelos efeitos deletérios da droga. A cobertura foi baseada em fontes oficiosas,
de autoridades governamentais ou cientificas no assunto reproduzindo um
conhecimento institucional acerca do tema.

As pessoas com deficiéncia e seus familiares tiveram, entdo, seus discursos
excluidos da midia impressa. Ao que parece, os veiculos falavam sobre as pessoas
com deficiéncia sem dirigir-se a elas ou mesmo abrir espago nos impressos para as
suas demandas, as suas versodes sobre o0 evento ocorrido e demais falas especificas
sobre as suas condicOes de deficiéncia por talidomida. Nesse sentido, concorda-se
com Cruz e Peixoto, ao destacarem que

[...] a imprensa néo se situa acima do mundo ao falar dele. Também néo se
trata de ir atras de uma representacdo do mundo que se articula fora do

%1 Em referéncia ao uso de equipamentos como a maquina de escrever: “Para se ter uma nog&o mais
penetrante do impacto da revolugao no jornalismo a partir da reforma do Jornal do Brasil, convém
lembrar que, em meados dos anos 50, na redacdo de grandes jornais brasileiros ainda se tem por
habito escrever a mao. S6 entdo desembarcam nas mesas dos repdrteres maquinas em quantidade
suficiente para todos.” (BAHIA, 2009, p. 381). Bahia comenta, ainda, que, antes dessas reformas,
0s jornais nao possuiam padréo de normas para redacéo e diagramacao, bem como nao contavam
com critérios de proporcionalidade entre anincios e matérias. As informacdes, até entdo, ou eram
obtidas por fontes oficiosas ou fruto de textos opinativos que tinham, para aquele momento, pouco
do profissionalismo jornalistico, conforme entendido atualmente.
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veiculo e ai se clarifica, ou mesmo, de buscar uma ideologia construida pela
classe dominante e que ai ganha visibilidade. (2007, p. 258).

Chamou atencao a vinculacdo da monstruosidade conferida pelos jornais a
talidomida na década de 1960. Pelas representacdes construidas nos jornais, se

delineiam e se reforcam distingdes entre as nocdes de sujeito “normal” e de “monstro”,

” 13

“defeituoso”, “aleijao”, entre outros termos utilizados pela midia. Essas palavras sao
muito mais do que terminologias que definem um estado fisico, pois inserem-se no
campo do simbdlico, ao mediarem relagbes e estabelecerem compreensao sobre
reconhecimento e pertencimento. Assim, passa-se agora para a analise das
representacdes construidas sobre as criancas com sindrome de talidomida através

dos jornais.

3.2 REPRESENTACOES DOS BEBES COM DEFICIENCIA POR TALIDOMIDA NOS
JORNAIS

A tatica da propaganda

E a principal condicdo

Para que se multiplique

O territorio de acéo

Que é o préprio organismo
Da mulher em gestacao

Um explosivo que é feito
Em seguro territorio.

Um crime quase perfeito

De muito laboratdrio.

Assim o detonador

No sangue ninguém alcanca.
Detona cada minuto

No coracgédo da criancga.
Assim devora no escuro
Esse dente da exploséo

O feto quase maduro

Em seu brago, perna e méo.
(“Hiroshima na farmacia”,

L. P. de CASTRO,

Diario de Noticias, 17 mar. 1963, p. 3)

A midia, em especial o jornal impresso, exerceu papel determinante para a
popularizacdo de novas formas de sociabilidade durante a década de 1950. Uma
associacao possivel é feita aqui entre imprensa e “programacao de comportamento”,
termo utilizado por Cardoso (2012). Conforme indica esse autor, ha na sociedade
programacdes de comportamento que explicam parte das a¢gdes dos sujeitos. Assim,

na maior parte do tempo, o sujeito esta programado pela sociedade que integra,
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estando previstas as acdes de acordo com codificacdes socialmente difundidas.
Nesse sentido, a imprensa atuou de forma contundente na divulgacdo de padrbes e
normas de comportamento no que tange ao consumo de produtos e servicos, como
também formas de agir e pensar.

De modo semelhante, a midia também exerceu papel intenso na
disseminacdo de aspectos negativos ligados a deficiéncia, o que ndo € apenas valido
para o caso da talidomida, como também para outras situacdes relacionadas com a
questdo da deficiéncia. Os jornais insistiram na representacdo de monstruosidade
associada as criancas nascidas com a sindrome de talidomida. O “QUADRO 17, a
seguir, traz exemplos de como a imprensa utilizou-se de uma linguagem depreciativa

para referir-se aos bebés, sobretudo nos primeiros anos de emergéncia da catastrofe.

QUADRO 1 — PUBLICACOES SOBRE TALIDOMIDA DA DECADA DE 1960 NOS JORNAIS

DIGITALIZADOS PELA BIBLIOTECA DIGITAL

JORNAL DATA TITULO DA MATERIA TERMO USADO EM
RELACAO A CRIANCA

Correio da 11/09/1962 | Simpdsio em Faculdade sébre Crianca deformada
Manha Talidomida
Correio da 20/11/1962 | Qual o monstro Infeliz; monstro
Manha inconsciente; filha aleijada
Correio da 12/12/1962 | Outra droga que gera monstros Criancas anormais;
Manhé monstros
Correio da 18/04/1963 | Talidomida Deformada
manhé
Correio da 02/06/1963 | Suspenso o médico da Talidomida | Deformada
Manhé
Correio da .../.../1960 | Filme sobre o caso da Talidomida Deformada
Manhé
Jornal do 03/08/1962 | Droga faz 20 Vitimas na Holanda Vitimas; bebés deformados.
Brasil
Jornal do 13/03/1963 | 12 Milagres modernos ‘Criangas deformadas’
Brasil
Jornal do 15/03/1963 | Ora, pilulas, com injecdes ‘Criancas deformadas’
Brasil
Jornal do 11/08/1965 | Fiscalizagcdo da Medicina autoriza Fetos deformados
Brasil laboratério a fazer uso da

Talidomida
Jornal do 25/09/1965 | Talidomida contra a lepra Bebés defeituosos
Brasil
Jornal do 18/12/1965 | Talidomida facilita enxerto Criancas fisicamente
Brasil defeituosas
Jornal do 28/05/1968 | Tribunal inicia julgamento de oito Criancas deformadas
Brasil fabricantes da Talidomida
Jornal do 29/05/1968 | Fabricantes da Talidomida se Criancas deformadas
Brasil dizem inocentes
Jornal do 30/05/1968 | Recusado apelo dos fabricantes da | Criancas deformadas
Brasil Talidomida
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Jornal do 12/06/1969 | Brasileiros obtém éxito ao testar um | Criangas anormais
Brasil novo remédio contra a lepra, o B-
663
Jornal do 24/09/1969 | Cientista Israelense revela que Criancas anormais
Brasil estéo sendo testadas novas drogas
contra a lepra
Jornal do 29/12/1969 | Os anos 60 Bebés deformados
Brasil
Ultima Hora 22/03/1962 | Médicos pedem apreensao da Criangas-monstros
“‘Droga Maldita”
Ultima hora 23/03/962 | Maldita Criancas deformadas.
Ultima hora 22/05/1962 | Saude espera ordens para proibir Criancas deformadas
venda de remédios com
suraltadona
Ultima hora 07/11/1962 | Cunhada de acusado no “processo | Bebé monstro; crianca
talidomida” da a luz bebé monstro disforme; filha disforme;
Ultima hora 12/11/1962 | Bélgica: alegria do povo explode Criancas anormais; vitimas
nas ruas com a absolvicdo da
familia gue praticou eutanasia
Ultima hora 13/11/1962 | Absolvigao da familia que praticou Crianca; vitima; inocente;
eutanasia criticada pelo Vaticano bebé deformado
Ultima hora 06/11/1962 | Bélgica inicia processo contra mae | Bebé monstro;
que matou seu bebé&-monstro:
Talidomida
Ultima hora 09/11/1962 | Bélgica: testemunhas elogiam mde | Bebé monstro
que matou beb&-monstro
Ultima hora 24/11/1962 | Italia e Irlanda proibem venda de Filhos deformados
“Droga Maldita” que deforma bebés
Ultima Hora 24/01/1963 | Talidomida no banco dos réus: Menino disforme; criangas
vitima guer indenizacao disformes;
Ultima hora 01/10/1963 | Mée matou filho que a Talidomida Deformado (se depreende a
deformou partir do titulo da
chamada...)
Ultima hora 18/12/1963 | Noite dos Fantasmas materializou Criangas monstruosas
um sonho
Ultima hora 18/06/1965 | Talidomida Criancas disformes
Ultima hora 15/11/1965 | Talidomida Criancas deformadas
Ultima hora 17/02/1983 | Vitimas da talidomida fazem acordo | Criangas com deformacdes
fisicas
Diario de 08/07/1962 | “Softenon”, o remédio que faz Monstros; ‘criangas
noticias monstros deformadas’
Diario de 01/01/1963 | Droga Maldita Monstros
Noticias
Diério de 17/03/1963 | Hiroshima na farmacia ‘Crianca deformada’
noticias
Diério de 25/06/1966 | Nao suportou a visdo da talidomida | Filho deformado; fruto da
noticias talidomida; crianga * outro
caso de “morte e eutanasia”
Diario de 01/10/1967 | Educacéo, desenvolvimento e Monstros humanos
noticias produtividade
Diario de 30/01/1968 | Talidomida ainda faz monstros na Monstros
noticias Alemanha
Diario de 30/01/1968 | Talidomida continua a vitimar Criancas deformadas;
noticias criancas pequenas vitimas
Diério de 03/05/1968 | Alemanha Ocidental julga Criancas com deformidades
noticias Talidomida
Diério de 23/05/1968 | Droga que produziu monstros leva | Crian¢as deformadas;

noticias

fabricante ao Tribunal

monstros
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Diario de 26/05/1968 | Talidomida leva donos a Tribunal Criancas deformadas
noticias
Diario de 28/05/1968 | Talidomida no banco dos réus Criancas deformadas; filhos
noticias aleijados
Diario de 29/05/1968 | Especialistas véem mal da Monstros*; aspecto de foca
noticias Talidomida
Diério de 21/06/1968 | Talidomida pode salvar enxertos Monstros
noticias
Diério de 15/08/1968 | Talidomida no banco dos réus Filhos deformados;
noticias
Diério de 14/02/1969 | Justica contra Talidomida Criancas deformadas
noticias
Diério 06/11/1962 | Talidomida leva mée a matar filho Terrivelmente deformado
Carioca
Diério 12/11/1962 | Absolvida a mée que matou a filha | Deformado
Carioca
Diério 28/11/1962 | Preludin foi proibido porque tem Criancas deformadas,
Carioca Talidomida monstros
Diério 13/12/1962 | Nota ‘Droga dos monstros’
Carioca
Diério 04/08/1963 | Bizantinismo Criancas deformadas
Carioca
Diério 29/06/1965 | Nem cancer resiste a Talidomida Criancas deformadas
Carioca
Diario da 08/04/1963 | Médico eminente investigara Crianca disforme
noite Talidomida
Diério da 18/04/1963 | Dezesseis criangas nasceram Criancas deformadas
Noite deformadas
Diério da ...[...11963 | As duas faces da Talidomida Bebés deformados; bebés
Noite com deformagdes; infelizes
criancinhas
A noite 22/08/1962 | “Droga Maldita” ja produziu 5.000 Monstros, criancas
“monstros” na Alemanha disformes
ocidental!!!
A noite 28/08/1962 | Campanha antiabortiva Criancas deformadas
A noite 22/09/1962 | O efeito dos tranquilizantes Criancas deformadas:
criancas-monstros
Revista do N° 679 Repudio e grito de alerta dos Criancas disformes; filhos
Radio artistas contra a Thalidomida deformados
A Cruz 06/06/1962 | Droga Milagrosa produz monstros Monstros; aleijados
A Cruz 09/12/1962 | S.O.S. Filhos disformes
A Cruz 03/11/1962 | Talidomida, a droga maldita Deformados
Folha de 02/06/1962 | Droga “milagrosa” provoca Monstros, aleijados
ltuiutaba monstros
Folha de 08/12/1962 | Mais remédios com venda Criancas deformadas
ltuiutaba proibidas provocam o nascimento
de criancas deformadas
Novos 17 a Remédio maldito gera monstros no | Monstros; criangas
Rumos 13/08/1962 | mundo ocidental deformadas; infelizes

FONTE: LOPES, B. A.; CONEGLIAN, L.%?

92 Material ainda ndo publicado. Elaborado a partir de pesquisa exploratéria no Nucleo de Estudos em
Saude Publica, Doenca e Assisténcia em Salde no Brasil dos dados presentes na Biblioteca Digital

em 2014.
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Sobre a criacdo de representacdes na midia, pode-se pensar, apropriando-se
das palavras de Cardoso (2012), que “[...] trata-se, na verdade, de ver como a propria
lingua pode engendrar a realidade do mundo que acreditamos perceber, ou seja, s6
somos capazes de ver aquilo que nomeamos para reconhecé-lo.” (p. 232). Para
compreender esse processo, utiliza-se aqui Moscovici, ao explicar que, “[...] qguando a
alteridade é jogada sobre nds na forma de algo que ‘ndo é exatamente’ como deveria
ser, nos instintivamente a rejeitamos, porque ela ameaca a ordem estabelecida.”
(2015, p. 56).

Entende-se que essas relacdes, ligadas a comunicacdo, estdo permeadas
pela ancoragem, a qual se caracteriza por um processo

[...] que transforma algo estranho e perturbador, que nos intriga, em nosso
sistema particular de categorias e o compara com um paradigma de uma

categoria que nés pensamos ser apropriada. [...]. Ancorar é, pois, classificar
e dar nome a alguma coisa. (MOSCOVICI, 2015, p. 61).

Para Foucault, “praticas de exclus&o”, praticas de rejeicdo e praticas de
“marginalizagao” operam em relagdo a determinados sujeitos, ou seja, “[...] a maneira
como o poder se exerce sobre os loucos, sobre os doentes, sobre 0s criminosos, sobre
os desviantes, sobre as criancas, sobre os pobres [...].” (2001, p. 54) evidencia a
relacdo de proscricdo. Foucault explica, ainda, que a sociedade entende a existéncia
de pessoas consideradas “anormais” a partir de uma violagdo n&o so as leis da propria
sociedade como as leis da natureza, combinando o impossivel com o proibido. Ele
analisa as concepc¢des de monstro enquanto nocao juridica (conduta), ndo apenas
como noc¢do meédica (natureza), de forma que o que fica em voga é o controle dos
individuos. Dessa forma, a criacdo da imagem de mostro e seu refor¢co constante,
através da observacao constante e do registro estabelecem a reafirmacao positiva
daqueles que nédo se enquadram no padréo de anormalidade.

J& Moscovici afirma que

[...] o primeiro passo para superar essa resisténcia, em dire¢do a conciliagéo
de um objeto ou pessoa, acontece quando nés somos capazes de colocar

esse objeto ou pessoa em uma determinada categoria, de rotula-lo com um
nome conhecido. (2015, p. 62).

Relacionando a concepg¢ao de Foucault com a de Moscovici, entende-se que,
para classificar as pessoas nascidas com a sindrome de talidomida, assim como as

pessoas concebidas a partir de sua diferenca, “[...] a neutralidade é proibida, pela
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l6gica mesma do sistema, onde cada objeto e ser devem possuir valor positivo ou
negativo e assumir um determinado lugar em uma clara escala hierarquica.”
(MOSCOVICI, 2015, p. 62).

Esse processo reforca a avaliacéo e a rotulagéo a que os individuos atingidos
pela talidomida foram submetidos através dos jornais. Afirma-se aqui, com base no
material analisado, que classificar gera estigma:

Podemos até mesmo ir ao ponto de sugerir que essa € a maneira como todas
as manifestagBes normais e divergentes da existéncia social sdo rotuladas —

individuos e grupos séo estigmatizados, seja psicologica, seja politicamente.
(MOSCOVICI, 2015, p. 68).

Sao multiplas as acepg¢Bes do construto deficiéncia, e, em geral, 0os jornais
produziram referéncias de certo modo homogéneas acerca da deficiéncia fisica
resultante da talidomida. Em alguns poucos casos, houve preocupagdo com
deficiéncias outras, para além da fisica, como a mental, a auditiva e a visual, em
decorréncia da droga. Mas, via de regra, o termo “monstro” remete a uma auséncia
no corpo fisico nos jornais, normalmente em associagdo com a focomelia.

Para Le Breton (2007), o corpo com deficiéncia aparece como um dos campos
de pesquisa referentes aos imaginarios sociais sobre o corpo. O sociélogo conjectura,
entdo, que as relagdes entre as sociedades ocidentais e a pessoa com deficiéncia sao
marcadas por uma ambivaléncia. Ha um discurso social que credita ao ser com
alguma deficiéncia um aspecto de normalidade, pertencimento a uma comunidade,
“cuja dignidade e valor” ndo se enfraquecem por suas caracteristicas fisicas. Por outro
lado, ele é

[...] objetivamente marginalizado, mantido mais ou menos fora do mundo do
trabalho, assistido pela seguridade social, mantido afastado da vida coletiva

por causa das dificuldades de locomocdo e de infraestruturas urbanas
frequentemente mal-adaptadas. (LE BRETON, 2007, p. 73).

Quanto a circulagdo de pessoas com deficiéncia em espacos publicos, Le

Breton adverte que,

[...] guando ousa fazer qualquer passeio, € acompanhado por uma multidao
de olhares, frequentemente insistente; olhares de curiosidade, de incémodo,
de angustia, de compaixao, de reprovacdo. Como se o homem que tem uma
deficiéncia tivesse que suscitar de cada passante um comentéario. (2007, p.
73).
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Demonstra-se, nas paginas que se seguem, que esse foi o caso da construcao
da deficiéncia por talidomida, pois a midia impressa vinculou a monstruosidade a
imagem da deficiéncia causada pela droga e, por conseguinte, desumanizou 0s
corpos dos bebés cujas maes ingeriram aquele medicamento. A midia impressa
ancorou o fenbmeno a partir de algo que conferisse inteligibilidade para o leitor,
através da classificacdo e nomeacéao de praticas a fim de se tornarem popularizadas,
sendo esse 0 caso da teratogenia por talidomida que foi disseminada como
monstruosidade.

Ha uma adequacdo dentro de categorias, por meio do processo de
classificacdo, que se da em meio aos julgamentos emitidos pelos sujeitos que
ancoram um objeto, de forma a construir sobre ele uma representacdo social. Para
Moscovici (2015), “[...] classificar algo significa que nés o confinamos a um conjunto
de comportamentos e regras que estipulam o que €, ou ndo €&, permitido, em relacao
a todos os individuos pertencentes a essa classe.” (p. 63). Moscovici infere, também,
que classificar, generalizando ou particularizando um determinado fendmeno ou coisa,
nado € necessariamente um processo intelectual, mas sim demanda uma atitude
especifica quanto a isso, como um “desejo de defini-lo como normal ou aberrante”. O
autor defende, ainda, que esse processo de classificar esta ligado a tudo que é
considerado nao familiar, ou seja, ha uma necessidade de definir tudo como conforme
ou divergente do que se considera normal. (MOSCOVICI, 2015).

Ja “[...] categorizar alguém ou alguma coisa significa escolher um dos
paradigmas estocados em nossa memoria e estabelecer uma relagdo positiva ou
negativa com ele.” (MOSCOVICI, 2015, p. 63). Através disso, entende-se que, ao
mesmo tempo em que informa a populagdo sobre um acontecimento novo, que é a
teratogenia por talidomida, a midia atua como legitimadora da categoria deficiéncia
enquanto signo de monstruosidade, deformacao, aleijamento que séo os significados
imediatos e materializados, manifestos no texto. Ou seja, a partir de um acontecimento
que demanda elaboragcdo/construcdo das pessoas sobre sua existéncia e
consequéncias, cria-se um acontecimento discursivo: “Atuando na institucionalizacao
social de sentidos, o discurso jornalistico contribui na constitui¢do do imaginario social
a partir da divulgacdo de modos de ver o mundo e da consolidacdo de quadros de
referéncia.” (DE CARLI, 2003, p. 48).

Ao destinar seus escritos ao leitor, o jornalista faz o sentido parecer que existe

de forma independente, como verdade concreta. Benetti (2008) esclarece que o
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discurso nédo é so produzido pelo autor do texto, mas também pelo leitor, de forma que
se estabelece um discurso dialégico. Nesse tipo de reportagem, ainda de acordo com
a autora, ha diferenca entre o locutor e o enunciador de um discurso jornalistico: o
primeiro apresenta os fatos de modo mais objetivo (matérias de cunho informativo); e
0 segundo deixa transparecer no texto seus pontos de vista sobre o acontecimento,
apresentando uma perspectiva sobre a noticia ao leitor (ou alocutor, como denomina
Benetti).

O mapeamento das noticias e a localizacdo das categorias discursivas
permitiu conhecer a histéria do medicamento no Brasil, bem como identificar a
compreensao sobre deficiéncia no periodo divulgado pelos jornais, de forma a
perceber quais os significados atribuidos discursivamente a nocdo de monstro
associado a infancia no caso da deficiéncia por sindrome de talidomida. Todavia, nao
era apenas a midia a responsavel por disseminar essa representacéo, sendo que ela
também partiu de uma parcela dos representantes da comunidade cientifica, embora
ndo de maneira hegemodnica, nas matérias analisadas. Em agosto de 1962, o
psiquiatra e professor universitario, Dr. Elso Arruda, relatou alguns danos referentes
a talidomida, em uma edicao do jornal Tribuna da Imprensa:

Os efeitos mais conhecidos, porém, sdo os nascimentos de monstros, uma
nova geragdo humana de criancas sem bracos, pernas e orelhas, com maos
e pés colados ao tronco. Além de uma acgéo principal, antidepressiva,
tranquilizante, psicossedativa e psicotdnica, a Talidomida produz queda
brusca de tenséo arterial, colapso, intoxicacdo geral comprometimento do
figado, sintomas neurolégicos e alguns de natureza desconhecida, como
bracos e pernas desarticulados. O rigor, porém, € que a dose toxica é quase

igual a dose terapéutica. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 24 ago. 1962, p. 9, grifo
Mmeus Nossos).

Canguilhem (2009) explica que,

Assim, de acordo com a propria confissdo de um cientista, a anomalia s6 é
conhecida pela ciéncia se tiver sido, primeiro, sentida na consciéncia, sob a
forma de obstaculo ao exercicio das funcdes, sob a forma de perturbagéo ou
de nocividade. [...]. Finalmente, para que se possa falar em anomalia, na
linguagem cientifica, € preciso que, para si mesmo ou para outrem, um ser
tenha se apresentado como anormal na linguagem do ser vivo, mesmo que
essa linguagem néo seja formulada. (p. 52).

Ainda que de forma concisa, mas bastante elucidativa, algumas das principais
caracteristicas sobre as indicacdes e o potencial ofensivo da droga no discurso de um

catedratico foi transmitido pela midia. Moscovici explica que,
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Ao nomear algo, nos o libertamos de um anonimato perturbador, para dota-
lo de uma genealogia e para inclui-lo em um complexo de palavras
especificas, para localiza-lo, de fato, na matriz de identidade de nossa cultura.
(2015, p. 66).

Por outro lado, ainda conforme esse autor, o que € anénimo permanece “|...]
relegado ao mundo da confuséo, incerteza e inarticulagdo, mesmo quando nés somos
capazes de classifica-lo aproximadamente como normal ou anormal.” (MOSCOVICI,
2015, p. 66).

Essa, porém, nao foi a primeira aparicdo que o termo monstro associado aos
efeitos da talidomida teve nos jornais analisados, considerando a data de descoberta
de seus efeitos adversos. A publicacdo do més de agosto ja contava com elementos
que permitiram uma compreensdo mais aprimorada sobre os efeitos da substancia,
visdo essa que carecia de esclarecimento no inicio do ano de 1962, até por parte da
comunidade cientifica e médica. Destaca-se a forma como a imprensa noticiou a mais
conhecida de suas decorréncias: a focomelia ou amelia/dismelia.

Na analise realizada nos jornais encontrou-se uma forte perspectiva de
discurso: o entendimento da deficiéncia a partir da teratogenia, que significa o estudo
sobre malformacgfes através da embriologia. Contudo, a maneira que 0s jornais
encontraram de dar publicidade ao termo foi através da constru¢cao de uma categoria
de simples apreenséo para os leitores dos jornais: o “monstro”.

No inicio do livro A sociologia do corpo, Le Breton, advertidamente, realiza
uma delimitagdo essencial: “[...] antes de qualquer coisa, a existéncia é corporal.”
(2007, p. 7). O autor explica, inclusive, que todas as a¢fes humanas envolvem a
mediacdo da corporeidade e, nesse caso, o proprio corpo se converte em “vetor

semantico” e permite que se transforme em campo de possibilidades de estudo.

Ao nascer, a crianga € constituida pela soma infinita de disposicdes
antropoldgicas que s6 a imersdo no campo simbdlico, isto é, a relagdo com
0s outros, podera permitir o desenvolvimento. Sao necessérios a crianga
alguns anos antes que seu corpo esteja inscrito realmente, em diferentes
dimensdes na teia de significacdes que cerca e estrutura seu grupo de
pertencimento. (LE BRETON, 2007, p. 8).

No caso das representacfes de bebés com a sindrome de talidomida, nos
jornais, tais disposicdes antropologicas ja lhes foram negadas de anteméo. Os
sentidos conferidos ao corpo com deficiéncia sao aniquilados em muitas
representagdes atribuidas ao bebé. Nesse sentido, as criancas foram de imediato

relacionadas a monstros, ndo sendo levadas em conta as suas demais
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potencialidades, pois elas se tornaram, antes de mais nada, pessoas com deficiéncia,
de acordo com a apreenséo transmitida pelos jornais. Njaine e Minayo também se
apropriam da compreensdao sobre a relevancia da midia na construgéo de significados:
O papel da midia impressa se realiza em dois planos: um que procura narrar
as noticias do dia, procurando cumprir sua funcao informativa; outro, no qual

se configura e expressa um sistema de valores, associado ao lugar do jornal
como sujeito da enunciacdo. (2002, p. 286).

Segundo Le Breton, “[...] o corpo funciona como se fosse uma fronteira viva,
para delimitar, em relacdo aos outros, a soberania da pessoa.” (2007, p. 30). Assim,
se 0 corpo apresenta uma deficiéncia, essa soberania é questionada socialmente,
sendo verificavel, entdo, que os jornais traduzem essa inquietacdo. O corpo fisico
define completamente o (in)sucesso do ser para toda a vida como uma marca material
dessa falta de soberania, traduzida por autonomia, capacidade, poder, etc.

Essa compreensdo sobre corpo e deficiéncia transmitida através da midia
impressa estd marcada por sua historicidade, que tem profunda relacdo com o
paradigma de corpo e de deficiéncia que se acredita ser explicativo até entdo. Se Le
Breton indica que “[...] nossas sociedades ocidentais fazem da ‘deficiéncia’ um
estigma, quer dizer, um motivo sutil de avaliacdo negativa da pessoa.” (2007, p. 73),
no caso especifico da talidomida isso se materializou através das representacdes
veiculadas pela midia.

Na pesquisa empreendida, a primeira aparicdo do termo “monstro” ligado a
talidomida na imprensa ocorreu no jornal Ultima Hora, em 22 de marco de 1962. Se
o foco da noticia ndo era o corpo dos bebés, mas sim as medidas tomadas para
apreensao e proibicdo da talidomida no mercado brasileiro, o publico leitor, por sua
vez, era levado a associar os efeitos da talidomida a anormalidade:

O Diretor do Servigo Nacional de Fiscalizagéo da Medicina, Dr. Fernando Luiz
[sic] Filho, langou um apelo através de Ultima Hora, no sentido de que sejam
confiscados em todo o Pais, os estoques da “droga maldita”, o “Sedalis” e
seu sucedaneo “Sedalis 100", distribuidos pelos Laboratérios Pinheiros e que
provocam o0 nascimento de crian¢as-monstros. [...]. O Sr. Fernando Luz
chama a atencdo das autoridades para o perigo que representa a venda do
produto as gestantes e do qual a populacdo ndo conhece, suficiente, a

extensdo dos males que pode causar. (ULTIMA HORA, 22 mar. 1962, p. 2,
grifo meu).

Além da matéria citada, o mesmo jornal, no mesmo dia, publicou uma nota

pequena, sem autoria, fazendo referéncia, em tom jocoso, sobre os eventos relativos
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a talidomida: “Se é verdade que ‘Sedalis’ produz filhos monstros, tem muita gente por
ai que nasceu com ‘sedalis’ no sangue.” (ULTIMA HORA, 22 mar. 1962, p. 12). Essa
nota desrespeitosa ilustra o tom de muitas outras matérias publicadas no periodo
relativas a associagdo entre monstruosidade e deficiéncia nas paginas dos jornais
brasileiros quando o assunto era a talidomida. Algumas matérias com maior, outras
com menor intensidade, faziam a aproximacdo da nocdo de teratogenia com a
monstruosidade materializada nos corpos das criangas, 0 que reforcava a
estigmatizacéo das familias que foram atingidas pelo fenémeno.

Contudo, apesar de néo ser encontrado com a mesma frequéncia do que nos
casos que envolveram a talidomida, o uso do termo “crian¢ca monstro” € anterior aos
eventos de 1962. Encontraram-se diversas ocorréncias de noticias que apresentavam
aspectos de monstruosidade ligados a infancia, tal como no periédico Folha Mineira,
editado em Juiz de Fora, que trouxe uma matéria sob o titulo “Crianga monstro”:

VITORIA, 5 — Despachos procedentes da cidade capixaba de Colatina
informam que nasceu, ali, anteontem, uma criangca monstro, sem olhos e
sem nariz, com a pele parecida com papel mata-borréo e que a despeito

de todas essas anormalidades, esta vivendo. (FOLHA MINEIRA, 5 jul. 1952,
p. 1, grifo meu).

O jornal O Combate deu visibilidade a mesma noticia, dessa vez com
destaque na primeira pagina do periddico editado no Maranhdo, em manchete
intitulada “Nasceu em Colatina creanca-monstro” (O COMBATE, 4 jul. 1952, p. 1).
Para Njaine e Minayo,

[...] @ midia ndo cria preconceitos, julgamentos ou verdades, mas absorve o
imaginario social, revestindo-o de uma roupagem especial, tecnicamente

sofisticada e especifica para agradar aos mais diferentes segmentos sociais
e aos mais variados gostos. (2002, p. 286).

Essa perspectiva pode ser questionada a partir da compreensao do conceito
de representacdes sociais. Desse modo, Moscovici (2015) concluiu que a
interpretacdo ou a construcdo das representacdes sociais sobre psicandlise para os
parisienses ndo eram as mesmas para todas as pessoas, pois tal construgéo variava
conforme o conhecimento prévio, 0 senso comum e 0 contexto sociocultural dos
sujeitos. Em se tratando de uma situacdo eminentemente nova, a figuracdo da
representacdo dava-se, por meio da familiarizacédo dos objetos ou situacfes até entdo
desconhecidas através da ancoragem, uma espécie de amarragdo — que nesse caso

fazia o leitor —, ao tornar o fendmeno inteligivel a partir do repertoério acumulado
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previamente. O jornalismo entédo se utilizava de instrumental linguistico adequado a

diversos segmentos de leitores que fizessem uso de suas informacdes como forma

de apropriar-se dessas situacdes novas.

O desconhecimento geral sobre o tema na época e a falta de informacéo da

prépria comunidade cientifica sobre a droga faziam com que 0s jornais usassem

termos e sentidos préximos da compreensdo popular. O jornal carioca Diario de

Noticias reportou o caso em Portugal, apresentado na matéria “Softenon, o remédio

que faz monstros”:

As autoridades portuguesas proibiram terminantemente a venda em todo o
territério nacional de um calmante denominado “Softenon”, que em dezembro
Ultimo a prépria firma fabricante mandou retirar do mercado mundial, por ter
verificado, pelos seus efeitos, tratar-se de um dos mais tragicos caprichos da
ciéncia: produzia monstruosas deformac®es nas criancas em gestacéo.
[...]. A proibicdo foi determinada uma vez apurado cientificamente que o seu
uso havia gerado monstros ou deformacdes nas crian¢cas, em gestacao,
de consequéncias dramaticas. (DIARIO DE NOTICIAS, 8 jul. 1962, p. 2, grifo
Nosso).

Para se ter ideia das proporc¢6es alcangadas pelo evento, o periddico carioca

Tribuna da Imprensa divulgou, em agosto, em matéria de pagina inteira, dados sobre

o recolhimento da droga somente no estado de Sao Paulo. Com o titulo “800 criangas

ameacgadas em Sao Paulo”, ha referéncia, na noticia, a teratogenia por meio do termo

“criangca-monstro”:

tema:

Antes disso,

Com um saldo de 4.024.980 unidades dos produtos Sedin, Sedélis e Slip
apreendidos durante uma semana de blitz, o Servico de Fiscalizacdo do
Exercicio Profissional encerrou em S&o Paulo a sua acéo de exterminio da
droga-maldita. Foram visitadas mais de 5 mil farméacias e dois laboratorios
produtores do medicamento que estd fazendo nascer criangas-monstros.
(TRIBUNA DA IMPRENSA, 16 ago. 1962, p. 5, grifo nosso).

o jornal mineiro Folha de Ituiutaba também escreveu sobre o

Droga “milagrosa” provoca monstros

Talidomida — é um sedativo descoberto na Alemanha. Provocou o nascimento
de milhares de pequenos “monstros”, vitimas de deformagéao congénita.
S6 na Alemanha ja se registraram mais de 2 mil casos. A Talidomida, que é
também ministrada sob os nomes de “Contergan”, “Softenon”, “Distival” e
“Kevodan”, é tomada pelas maes, como tranquilizante, nos primeiros meses
de gravidez. E obra de caridade divulgar esta adverténcia, para evitar o uso
dessa droga destruidora de vidas e criadora de aleijados.

O presente alarma é fornecido pela agéncia “Tudo em Noticias”, e para ele
chamamos a atencdo ndo apenas das futuras mées, como distinta classe
médica desta cidade. (FOLHA DE ITUIUTABA, 26 mai. 1962, p. 3, grifo
Nosso).
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No final da noticia, fica clara a relevancia que a imprensa confere a si mesma
no papel de disseminadora de noticias de interesse publico. Hall (1993) explica que
tais acontecimentos, considerados problematicos, quebram a rotina e a ordem da vida
cotidiana, ao mesmo tempo em que se apresentam como ameagas a “[...] uma
sociedade baseada na expectativa de consenso.” (HALL et al., 1993, p. 228). Sendo
assim, a midia desempenha um papel fundamental ao definir o que é relevante e
crucial a ser noticiado, abrindo espaco para tais acontecimentos. Mas ao eleger e
publicar fatos referentes a talidomida, entende-se que os media proporcionam “[...]
interpretacdes poderosas acerca da forma de compreender esses acontecimentos.
Implicitas nessas interpretacdes estéo as orientacdes relativas aos acontecimentos e
pessoas ou grupos nelas envolvidos.” (HALL et al., 1993, p. 228). Acredita-se que, na
maioria das noticias, a midia deixava evidente sua interpretacao sobre o evento e suas
consequéncias, ao usar o termo “monstro”. Em outros momentos, o tom era
amenizado, mas a deficiéncia estava carregada de sentidos negativos.

Dentro da énfase das noticias encontradas sobre o caso, termos correlatos
encontrados também foram utilizados para descrever as criancas na midia: aleijados,
criangas deformadas, disformes, anormais, infelizes, vitimas da talidomida, filhos da
talidomida. O periédico editado em Cuiaba, A Cruz®, apontava caracteristicas da
deficiéncia na crianga considerada o primeiro caso de focomelia no Brasil:

E foi uma horrorosa epidemia em todo o mundo. Na América Latina, os paises
mais afetados foram Argentina e Brasil. No Brasil, a Tlidomida [sic] entrou na
composicao de comprimidos tais como Slip, Sedim e Sedalis. Em maio e em
Sao Paulo, a primeira vitima foi Julieta Campos, que nasceu sem 0s bragos.
No lugar de bragos tem maos deformadas aderidas aos ombros. Uma
professora de Porto Alegre deu a luz gémeos disformes e as esposas de dois
médicos do Rio Grande do Sul, a quem eles mesmos receitaram a droga,

também tiveram filhos com as extremidades defeituosas. (A CRUZ, 3 nov.
1962, p. 4, grifo meu).

Tais expressdes condicionam a apreensao do tema a partir da comocgao e até
de um certo horror gerados pelos acontecimentos. Na medida em que 0s eventos
ligados ao farmaco tiveram uma repercussao internacional — pois a teratogenia por

talidomida se estendeu por quase 50 paises através do amplo alcance que o

% Lancado no Mato Grosso, de tiragem quinzenal, o periédico de carater religioso fundado no inicio
do século XX, segundo Zimmermann e Carlos, “[...] era editado pelo Seminario Episcopal da capital,
Cuiab4, e contava com artigos escritos por padres, bispos, uma correspondente internacional e
pessoas do meio religioso catolico.” (2013, p. 43).
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medicamento teve no mercado —, 0s meios de comunicacdo ndo podiam isentar-se de
registrar a amplitude dessas consequéncias, também por se tratar de um episédio
sem precedentes na historia da farmacologia.

Procurou-se, no corpus documental, o termo “monstro” isoladamente e foram
encontrados 52 resultados, sendo que, nesses casos, a referéncia era direta aos
casos de criancas com deficiéncias fisicas motivadas pela talidomida. Dentre esses
resultados, procuraram-se matérias que disponibilizassem imagens junto aos textos.
Na ampla maioria das ocorréncias, monstro é uma construcao textual, desprovida de
vinculacdo em imagens (ilustracdes ou fotografias) nas matérias analisadas, exceto
por uma matéria de pagina inteira, publicada no semanario Novos Rumos, que conta
com cinco fotografias de criancas com focomelia, sob o titulo “Remédio maldito gera
monstros no mundo ocidental”:

Essa histéria triste e hedionda € a da ultima “epidemia” de nascimentos de
criancas deformadas, de pequeninos monstros, que pagam pela
irresponsabilidade de laboratérios farmacéuticos inidéneos, e cuja mercé se

encontra a propria populacdo dos paises capitalistas. (NOVOS RUMOS, 17-
23 ago. 1962, p. 8, grifos nossos).

Em outras matérias também foram encontrados termos como “pequenos
monstros” e “filho monstro”, o que suscitou uma nova busca por esses termos na base
da Hemeroteca Digital. Contudo, a leitura do material obtido através dessa ultima
busca permitiu identificar outros significados que nao estavam ligados a talidomida,
como, por exemplo, a aproximacao entre a monstruosidade e a pratica de crimes,
comportamentos duvidosos e até mesmo nascimento de animais com deformidades.
Algumas ocorréncias que chamaram a atencdo referiam-se a associagdo entre
pequeno monstro e ficcao cientifica.

Numa reportagem, o jornal Ultima Hora narrou a histéria de uma menina com
problemas cardiacos. Depois de uma cirurgia, ela teria ficado com “[...] um enorme
curativo recobrindo a cicatriz do peito — ela lembrava um pequeno monstro da
ciéncia-ficcdo.” (ULTIMA HORA, 22 mar. 1958, p. 5, grifo nosso).

Sobre essa aproximacao a partir da ficcao cientifica e a no¢cdo de monstro,
bem observaram Brynner e Stephens:

Em uma época onde Crick e Watson eram saudados por sua descoberta
sobre o DNA e filmes de ficcao cientifica retratavam criaturas geneticamente
alteradas como formigas gigantes em Them (1954) e The Fly (1958), ndo

surpreende que as pessoas fizessem esta conexao: até que o mecanismo de
acao da talidomida tornou-se conhecido outras explica¢cdes do que eram
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mutacdes genéticas s6 poderiam ser imaginadas.®* (2001, p. 62, traducéo
nossa).

FIGURA 3 — CHAMADA DE CAPA DO JORNAL NOVOS RUMOS

SEDE DE LUCROS NAO TEM LIMITES

REMEDIO MALDITO
GERA MONSTROS

NO MUNDO OCIDENTAL

FONTE: Novos Rumos, Rio de Janeiro, n. 00182, p. 8, 10-16 ago. 1962.

94

“In an era where Crick and Watson were celebrated for their discovery of DNA, and in which science-
fiction films featured such genetically altered creatures as the giant ants in Them (1954), and The
Fly (1958), it was not surprising that people drew this connection: until thalidomide's mechanism of

action became understood, explanations other than genetic mutation could only be guessed at.”
(BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 62).
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Ao repetir insistentemente a imagem de “monstro” atrelada a deficiéncia, os
jornais rejeitavam o aspecto de humanidade de tais criancas. Brynner e Stephens
explicam, ainda, que “[...] para muitas pessoas, a simples palavra que veio a mente
com a visdo da vitima foi ‘monstro’.” (2001, p. 62)%. Os autores indicam que durante
a década de 1960 o mundo passava a compreender o significado de mutacao
genética, com o nascimento da segunda geracao de vitimas de Hiroshima e Nagasaki.
O aumento de numeros de nascimentos com defeitos congénitos sofridos por vitimas
da talidomida e as malformacdes de mutacao logo gerou a associagdo com elementos
de filmes de ficcdo cientifica, “O que tinha acontecido com as vitimas da talidomida?

Eram mutantes?” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 62)°.

As expressdes utilizadas pela imprensa brasileira para reportar os bebés que
nasceram com sequelas fisicas decorrentes do uso de talidomida por suas
méaes, durante a gestacéo, foram eivadas de imagens extraidas do campo da
ficcdo cientifica. Essas criangas também foram citadas muitas vezes pela
midia como “herdeiras da talidomida” ou “filhos da talidomida”, uma espécie
de carimbo que as identificaria eternamente a substancia teratogénica. Nao
eram mais filhos de seus pais e de suas mées, mas filhos de um medicamento
falaz, vendido no mercado como uma panaceia supostamente livre de efeitos
colaterais negativos. (CONEGLIAN; SCHEREMETA, 2013, p. 8).

As palavras de Coneglian e Scheremeta fortalecem a compreenséao de que as
representacbes produzidas sobre as criangcas sob o viés da monstruosidade
suprimiram o sentido humano de sua existéncia. Como uma das consequéncias desse
processo, a desumanizacéo afetou a percepcao da sociedade sobre eles enquanto
sujeitos de direitos, 0 que, em conjunto com outros fatores (como a auséncia de
responsabilizacdo dos culpados e a continuidade do uso da talidomida), contribuiu
para a demora na luta por direitos e demais dificuldades ligadas a esse aspecto no
caminho trilhado pelos familiares e pessoas envolvidas, como sera discutido nos
capitulos seguintes. A inexisténcia de direitos e a morosidade sobre o reconhecimento
do Estado em favor de suas necessidades esbarrou na compreensao da pessoa com
deficiéncia em fungéo da talidomida enquanto “monstro” e ndo humano. E Coneglian
e Scheremeta robustecem tal interpretacgéo:

Se assim o é, tudo indica que a midia impressa do inicio da década de 1960

buscou na ordem simbdlica do ndo-humano, da ndo-pessoa, a ancoragem
para o fenbmeno dos corpos afetados pelos efeitos teratogénicos da

% “For many people, the simple word that came to mind with the victim's vision was 'monster'.
(BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 62)

% “What had happened to the victims of thalidomide? Were they mutants?” (BRYNNER; STEPHENS,
2001, p. 62)
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talidomida. A imprensa referiu-se insistentemente aos bebés nascidos como
“‘monstros”. Foi buscar na origem etimolégica da palavra grega teratos a
possibilidade textual e imagética para a compreensdo e vulgarizacdo do
evento iatrogénico. Posteriormente, a medida que esses bebés foram
crescendo, o sistema simbolico foi sendo ‘ajustado’ e os corpos da talidomida
passaram a ser vistos apenas como corpos ‘deficientes’. (2013, p. 9).

Portanto, através do processo de ancoragem, a midia forneceu ao leitor
elementos para que ele transformasse um evento cientifico em algo inteligivel, e,
dessa forma, traduziu “teratogenia” como “monstruosidade”.

E plausivel conjecturar que os acontecimentos, retratados como tragédia, seja
ela a acao da talidomida na formacéo do feto e toda a incompreenséo gerada pelo
fato, nos anos iniciais do ocorrido, seja a representacao através da midia sobre o
nascimento da primeira geracdo de bebés atingidos pelos maleficios da substancia
em territério brasileiro foi retratada essencialmente pelo viés da insuficiéncia e
incapacidade fisicas. Aos poucos, como se perceberd no capitulo seguinte, a
representacdo de monstruosidade ligada aos corpos com sindrome de talidomida foi

dando lugar a novas representacoes.
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CAPITULO 4
TALIDOMIDA NOAPOS-TRAGEDIA NOS JORNAIS:
SILENCIO E AUSENCIA DE RESPONSABILIZACAO

Depois de muitos anos, em 2012, o tema da responsabilizacao pelos eventos
ligados a talidomida e teratogenia retornou a cena noticiosa internacional. Um novo
fato fez com que a histoéria da iatrogenia produzida pela droga se tornasse conhecida
por muitos que ndo sabiam do ocorrido. Ap6s 50 anos de siléncio, a empresa alema
Chemie Grunenthal, criadora do farmaco, assumiu publicamente a culpa por ter
causado um dos maiores desastres da historia da industria, da medicina e da farmacia.
Durante todos esses anos, a questdo da responsabilidade e da culpa pelos
desdobramentos dessa histéria foi apenas tangenciada e nao incidiu de forma
expressiva sobre as instituicbes ou pessoas envolvidas com o caso.

O capitulo que segue foi estruturado a partir da busca de informacdes, na
midia impressa, sobre a culpa e a responsabilizacdo dos fatos nos anos seguintes a
ocorréncia do evento nos meses iniciais de 1962. Pretende-se apontar aqui como
discursos de varias origens, através da imprensa, produziram sentido sobre o
infortinio da teratogenia. Pretende-se demonstrar quais eram os discursos e como
estes foram articulados em torno da questéao responsabilidade/culpa pela iatrogenia
medicamentosa por talidomida. Sobretudo, este capitulo busca verificar possiveis
acOes ou discursos relacionados a justica e busca por reparacao para os acometidos
pela talidomida da primeira geracao.

Entende-se que na modernizacdo alcancada pela humanidade, na segunda
metade do século XX, os riscos e danos engendraram uma dinamica social e politica
reflexiva, na qual, com base num saber presente projetado num futuro provavel,
guestiona-se e mobiliza-se contra saberes e préaticas no presente. Praticas e saberes
historicamente estabelecidos pelas vitérias da moderniza¢ao industrial.

Os danos ndo podem ser mais atribuidos a fatores metafisicos como destino
e deidades, mas sim como consequéncias diretas da acdo humana. Ao se tornar
palpavel, o risco se reverte em mecanismos de prevencdo daquilo que se pretende
descartar como adversidade. Essas acdes enquanto formas de prevencdo se
convertem em reflexividade. Para Bosco, reflexividade

[...] deriva diretamente da converséo do risco em agente determinador das
relagbes sociais, conversdo esta que, por sua vez, decorre de uma
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modernizacdo avancgada, que finalmente se introduz em todos os recantos da
vida social. (2011, p. 29).

Sendo assim, o conteudo que segue neste capitulo é perpassado pela
reflexividade dos acontecimentos relativos aos efeitos adversos da talidomida no
mundo, para posteriormente aprofundar a analise dos eventos no Brasil. De forma a
se ter em conta um exemplo da reflexividade no caso da iatrogenia medicamentosa,
tomemos o caso da talidomida na Africa do Sul, acerca do que Klausen e Parle (2015)
demonstram

[...] como o pais perdeu por pouco uma "epidemia de deformidade” no final
da decada de 1950 e inicio da de 1960. Demonstramos entdo que o
escandalo internacional da talidomida afetou a Africa do Sul em pelo menos
duas formas significativas. Em primeiro lugar, informou a passagem da Lei de
Controle de Medicamentos e Substancias Relacionadas (No. 101) de 1965,
gue estabeleceu o Medicines Control Council of South Africa. Em segundo
lugar, desempenhou um papel importante no debate sobre a reforma do
direito ao aborto no inicio da década de 1970, em particular no que se refere

a conveniéncia de uma clausula eugénica na primeira Lei Estatutaria da Africa
do Sul sobre o Aborto (1975).%7 (p. 735, traduc&o nossa).

Reflexividade diz respeito a auto confrontacdo, tema (situacéo) e problema
(efeito) da sociedade de risco. (BECK, 2008). Duas dimensfes permeiam a questao:
de um lado o “[...] diagndstico [e], de outro, a do progndstico, que aparece como um
campo aberto de possibilidades em disputa [...] feita por projecdes de futuros
provaveis.” (BOSCO, 2011, p. 43). Nos termos de uma modernidade reflexiva, os
problemas sao entendidos como parte do processo, como efeitos do desenvolvimento
técnico e econdmico da sociedade industrial p6s-moderna. Nesse sentido, a ciéncia e
a tecnologia se desenvolvem sob uma premissa de segurancga pretensa, mas por outro
lado, trata-se aqui, de um periodo em que as formas de controle do Estado eram
precarias.

Beck (2010) destaca ainda que, ao mesmo tempo em que emerge o potencial
politico das catastrofes (0 que ndo era politico torna-se politico), por outro lado, a
ameaca converte-se em normalidade. Foi a essa pretensa normalidade que se assistiu

nos anos subsequentes a 1962. O rescaldo foi abrindo espaco ao esquecimento dos

97 “[...] how the country narrowly missed an ‘epidemic of deformity’ in the late 1950s and early 1960s.
We then demonstrate that the international thalidomide scandal affected South Africa in at least two
significant ways. First, it informed the passage of the Medicines and Related Substances Control Act
(No. 101) of 1965, which established the Medicines Control Council of South Africa. Second, it played
an important role in the debate over abortion law reform in the early 1970s, in particular regarding
the desirability of a eugenic clause in South Africa’s first statutory law on abortion, the Abortion and
Sterilisation Act (1975).” (KLAUSEN; PARLE, 2015, p. 735)
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acontecimentos e do silenciamento dos responsaveis. Dessa forma, ao final do
capitulo sera possivel compreender, pelo aftermath da talidomida, mais claramente o
que quis dizer Beck ao observar que “[...] 0s riscos ecoldgicos, quimicos, nucleares e
genéticos que sdo produzidos industrialmente, externalizados economicamente,
individualizados juridicamente, legitimados cientificamente [sd0] minimizados
politicamente”. (2010, p. 127).

Na midia, foram encontradas algumas especulagBes que mencionaram
aspectos de responsabilizacdo e culpabilizacdo dessa historia inconclusa, sem que,
no entanto, a responsabilidade fosse relacionada diretamente a execuc¢ao de justica
ou reparacgao para as pessoas com sindrome da talidomida. O siléncio, nesses casos,
foi mais evidente do que possiveis implicacdes decorrentes dos erros em relagédo a
historia do medicamento.

Além das noticias que emergiram do contexto de marco a agosto de 1962,
outros assuntos foram relacionados a droga. Passada a fase de relativa efervescéncia
de noticias sobre a teratogenia, o tema foi mencionado em momentos especificos. Um
desses momentos em que o assunto ressurgiu foi através das publicacdes
encontradas sobre a reabilitacdo da talidomida pela ciéncia, uma vez que a droga
passou a ser divulgada pela medicina, a partir de 1962, como eficaz para tratamentos
de cancer (1962) e hanseniase (1965).

A substancia ainda teve destaque na midia quando vieram a publico, mesmo
no ano de 1962, dois casos de maes que, segundo a midia impressa, optaram pela
supresséo da vida de filhos seus com a sindrome da talidomida. Em agosto, os jornais
acompanharam a trajetoria de uma mée norte-americana, que tendo ingerido a droga
durante a gestacao obteve autorizacdo fora de seu pais para abortar. Em novembro,
outro caso com amplo destague na midia foi decorrente do infanticidio® praticado por
uma mae da Bélgica, mediante concordancia da familia e com apoio do médico, ao
nascer sua filha com focomelia. Nesses momentos, a questao da culpa foi tensionada
como aspecto relacionado diretamente as atitudes das mées, como se percebera

adiante.

% Qs termos “aborto”, “infanticidio” e “eutanasia” foram descritos pela midia impressa quanto as acdes
praticadas pelas mées, respectivamente, na Suica e na Bélgica. Infere-se que a midia conferiu
responsabilidade as méaes e familias pelos atos praticados, reforcando a carga de estigma imputada
as deficiéncias nos corpos das criancas.
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Depois de 1962, outras publicacdes citavam a talidomida. Ocorréncias foram
registradas quando a droga era utilizada como exemplo em casos de noticias que
traziam informagdes sobre outros medicamentos que poderiam causar iatrogenia. O
assunto relacionado a substancia, nos anos e mesmo nas décadas posteriores aos
eventos de 1962, retornava a midia, mas logo eram voltavam a invisibilidade ou ao
esquecimento.

Passados alguns anos, a droga teve novamente espago nas manchetes
brasileiras através do julgamento de Alsdorf, em maio de 1968, com as noticias sobre
a primeira acao impetrada contra o laboratorio alemao Chemie Grunenthal. A acéo foi
noticiada como o maior julgamento da histéria da Alemanha, depois de Nuremberg, e
acabou em um acordo entre as partes, sem que o0 governo alem&o ou o fabricante
fossem responsabilizados — desencadeamento similar ao ocorrido no Brasil, anos
mais tarde. A partir disso, emergiram timidamente nos jornais noticias ligadas aos
processos judiciais movidos em varios paises, como Alemanha, Inglaterra, Canada e
Japao.

Sobre os acontecimentos ocorridos no Brasil, a talidomida reapareceu com
destaque moderado, em 1973, quando foram publicadas informacdes sobre a criacao
da ABVT, primeira do género no pais, e, novamente, em 1976, com o0 inicio do
processo judicial.

Entende-se que a mudanga na maneira como a midia se manifestou sobre as
intercorréncias relativas ao medicamento, ao longo do tempo, tem relacdo com a
forma como a imprensa posicionou-se enquanto mediadora em determinados casos
e temas polémicos. Nas palavras de Silva (2008), essa mediacdo pode ser
compreendida a partir da

[...] busca dos meios para solucdo de determinados problemas, e que véo
desde as ac¢les interpares que vdo ganhando corpo e se transformam em
associagdes, organizagdes, campanhas e movimentos até atingir o patamar

de politicas sociais e politicas publicas, estagio de vulnerabilidade e
sustentabilidade, capaz de transcender governos e mandatos. (p. 98).

Quanto a esse periodo posterior aos primeiros eventos, através da analise
das matérias, percebeu-se que 0s jornais noticiaram episédios ligados ao
medicamento, mas ndo sob o viés da reabilitacdo das pessoas afetadas pelos efeitos
adversos da droga ou inserindo em suas paginas espaco para a fala dos pais e

familiares dos atingidos. Ou seja, verificou-se que o0 assunto da talidomida veio a tona
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varias vezes durante esse periodo, mas nunca na perspectiva dos direitos ou

cotejando o ponto de vista ou mesmo o destino das pessoas com sindrome e suas

familias nos anos posteriores aos eventos jA mencionados.

4.1 UMA HISTORIA INACABADA: TALIDOMIDA NOS JORNAIS BRASILEIROS NAS
DECADAS DE 1960 E 1970

Como evidencia o “QUADRO 2"%, a pesquisa em jornais demonstrou uma

retracdo na incidéncia de noticias que mencionavam a talidomida conforme as

décadas passaram. Desse modo, percebeu-se que, na imprensa, o assunto foi sendo

suprimido por outros de maior destaque.

QUADRO 2 — NUMERO DE OCORRENCIAS DO DESCRITOR TALIDOMIDA EM JORNAIS
BRASILEIROS A PARTIR DA HEMEROTECA DIGITAL BRASILEIRA

JORNAIS | DECADAS 1960- 1970- 1980- 1990- 2000- 2010-
1969 1979 1989 1999 2009 2015100
Correio da Manha 58 21 = = - -
A Gazeta da Pharmacia 45 45 45 - - -
Diario do Parana 45 45 45 - - -
Tribuna da Imprensa 43 19 14 22 9 -
Jornal do Brasil 42 112 57 56 19 2
Ultima Hora 40 - 40 - - -
Diario de Noticias 31 24 - 5 - -
Diario da Tarde 19 19 19 - - -
Diario de Pernambuco 18 42 22 - - -
A Luta Democratica 18 18 18 - - -
Diario Carioca 12 - = - - -
Diario da Noite 10 4 - - - -
Suplemento Literario 9 - = - - B
Jornal do Dia 7 - - - - -
O Estado de MT 6 6 6 - - -
A Noite 6 - - - - -
Ultima Hora — PR 6 = - - - B
Realidade 5 5 - - - -
Revista do Radio 4 4 - - - i}

% Ordem de aparecimento das noticias (incidéncia) na década de 1960-69. A ordem expressa no
guadro é a mesma que consta na pesquisa no site da Hemeroteca Digital Brasileira, compreendida
pela quantidade decrescente de citagcdes sobre o termo “talidomida” nos periédicos nos periodos

em questao.

100 A Hemeroteca Nacional ndo tem todas as colecdes de jornais digitalizados até a presente data. Por
iss0, 0s resultados referentes a ultima coluna (2010-2015) séo restritos. O trabalho de digitalizacédo
€ continuo. Além disso, destaca-se que muitos dos periédicos que circulavam no inicio do periodo
analisado ja ndo existem mais. Isso também auxilia na explicacdo da auséncia de mencédo ao tema

em periodos mais recentes.



115

Jornal do Maranhao
O Fluminense

A Cruz

Folha de ltuiutaba
Novos Rumos

O Reporter

O Semanario
Correio do Parana

P R ERP P DNDNDN®W
1
1
1
1
1

1
=
1
1
1
1

O Triangulo
Opinido
Suplemento Literario

1 1}
H
©lw
Ol
1 1
1 1
1 1

O Jornal

1
[EnY
-

1

1

1

Diario do Para - - 10 10 - -
O Liberal = = |

Correio de Noticias E 2 |

3

Mulherio - - 2 - - -
1
1

Diario do Acre - -
FONTE: A autora.

No auge da descoberta entre a relacao talidomida/deficiéncia, quando se
registrou o maior indice de noticias publicadas a respeito da droga, o foco na
responsabilizacdo foi aventado em alguns discursos, pela proximidade aos
acontecimentos, que ainda demandavam entendimento por parte da comunidade
cientifica. Atribuiu-se, ainda que apenas como sugestionamento, a responsabilidade:
aos laboratoérios brasileiros, em busca de lucros desmedidos; ao estado permissivo; a
comunidade médica, pela insisténcia em recomendar o uso da talidomida, mesmo
num contexto de auséncia de informacfes precisas; as farmacias, que nao
respeitaram as normativas de proibicdo de comercializag¢éo; e ao laboratério aleméo,
disseminador do farmaco por todo o mundo.

Depois de cinco meses dos eventos perniciosos, aparece na midia a intencao
do governo brasileiro, mais especificamente do Ministério da Saude, de
responsabilizar os culpados. N&o foram encontradas noticias posteriores sobre
concretizacao de tais intengdes.

Esclareceu, ainda, o Ministro Nelson Hungria que, agora que a experiéncia
demonstrou a possivel superveniéncia de deformac¢do do produto da
concepgao pelo uso da “Talidomida” e seus similares, o fato de prescri¢éo,
venda ou ministracdo da substancia, desde que venha a ser averiguado o

resultado maléfico, importara responsabilidade por crime de lesdo corporal, a
titulo de dolo [sic] eventual. (A NOITE, 24 ago. 1962, p. 3).

Por outro lado, caso ficasse comprovado que seus efeitos ndo fossem

previsiveis, ndo haveria crime algum. Advertia-se, ainda, que se o medicamento
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continuasse sendo fabricado, exposto ou vendido constituira-se crime contra a saude
publica, e a sancdo poderia chegar até trés anos de detencdo. Importante registrar
que, nos jornais analisados, ndo se fez mencéao alguma a aplicagdo dessa penalidade
Nnos meses e anos seguintes, mesmo, embora, o medicamento continuasse sendo
vendido no Brasil.
Juristas também manifestaram seus pareceres sobre o caso através da midia.
O Dr. Luis Mac Dowell da Costa, professor da Faculdade Nacional de Direito e da
Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro, atribuiu responsabilidade aos
laboratorios, e evocou a ma fé dos mesmos ao permitir a continuidade da fabricacéo
da talidomida:
Mesmo que ndo tenha sido proibida pelo governo brasileiro a fabricacdo da
Talidomida, os laboratorios que a produziam, sabendo que era maléfica,
cometeram crime contra a saude publica. E certo que os laboratorios agiam
dentro da lei, pois 0 governo permitia a fabricag&o da Talidomida, mas desde
gue conhecessem os perigos da droga deveriam suspender, por iniciativa

propria, a sua fabricagdo, sob pena de crime. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 17
ago. 1962, p. 9).

O jurista também dirigiu criticas ao governo brasileiro, dizendo que era do
poder executivo a responsabilidade de indenizar as vitimas, pois através do SNFMF
foi concedida a liberacéo para fabricagédo e venda. Citou o momento em que teve
contato com a historia da talidomida, através da imprensa:

Ha quase um ano atras — prosseguiu o jurista — soube por intermédio da
revista Time dos males que a Talidomida poderia causar as gestantes. Isto
aumenta ainda mais aresponsabilidade do governo que também deveria
ter tomado conhecimento do fato naquela época e, depois de verificar a

sua veracidade, mandar apreender a droga. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 17
ago. 1962, p. 9, grifo nosso).

O Dr. Mac Dowell da Costa censurou a lentiddo do governo federal para tomar
providéncias e prevenir novos casos de teratogenia. O jornal Tribuna da Imprensa
inseriu também a opinido de um criminalista, Celso Nascimento, sobre o caso do
farmaco no Brasil, o qual dizia ser “crime contra a saude publica” a fabricacao,
medicacao e venda da “substancia envenenada”. Nascimento alegava que o fato se
assemelhava ao “[...] crime de causar epidemia, mediante a propagacdo de germes
patogénese, previsto no art. 267 do Cdédigo Penal [...]", e a pena referente poderia
oscilar entre cinco e dez anos de reclusdo. Também afirmou o criminalista que “[...] o

fabricante agindo de ma-fé, respondera como autor do crime.” (TRIBUNA DA
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IMPRENSA, 17 ago. 1962, p. 9). Os casos em que se aplicava eram imprudéncia,
negligéncia ou impericia.
A lei pune com pena até de 15 anos de cadeia aquéle [sic] que tem em
deposito, para o fim de ser distribuida, a substancia envenenada. Assim, é
preciso que os laboratérios e as farmacias ndo se omitam nem esperem a
visita da policia, mas entreguem voluntariamente as autoridades t6da [sic]

espécie de produtos baseados na Talidomida. Também é criminoso quem
esconder das autoridades. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 17 ago. 1962, p. 9).

Laboratorios brasileiros foram acusados, ainda, de anexarem bulas falsas aos
remeédios. No caso do medicamento Sedin, a bula “[...] informa que o remédio, por ndo
apresentar toxidade, pode ser empregado em pediatria, sem maiores cuidados. Na
mesma matéria, sobre essa circunstancia, o Dr. Rinaldo de Lamare concluiu que “[...]
afirmacdo tao irresponsavel sé tem uma justificativa: as consequéncias da Talidomida
somente foram percebidas apos farto emprégo [sic] da droga.” (TRIBUNA DA
IMPRENSA, 18 ago. 1962, p. 6). Contudo, o desconhecimento ou a auséncia de testes
nao foram indicios suficientes para inibir a producéo, prescricédo e a venda de produtos
teratogénicos naquele momento. Isso reflete os conhecimentos sobre sociedade de
risco, na qual existem consequéncias que extrapolam a compreensao sobre as
causas, e os efeitos negativos sdo admitidos em prol de “um bem maior”.

Como se pode verificar através do estudo das fontes analisadas, os
acontecimentos ligados a descoberta dos efeitos adversos da talidomida suscitavam
medo e alerta, através da midia, quanto a medicalizacdo. As matérias publicadas
evidenciam preocupacao sobre a recorréncia de casos, a0 mesmo tempo em que
nenhum destaque era dado para as consequéncias dos casos ja ocorridos (com a
primeira geracdo da talidomida). Tanto a fiscalizacdo por parte do governo, de um
lado, como a ciéncia e a pesquisa, de outro, colocavam luz sobre a prevencdo de
novos casos (fosse com relacdo ao uso da talidomida ou a novos produtos aos efeitos
teratogénicos associados), enquanto os demais seguiam esquecidos.

A ampla maioria da classe médica nédo se pronunciou sobre nascimentos de
criangas com a sindrome que continuavam a ocorrer. Em S&o Paulo, o servigo de
saude catalogou 800 gestantes que tomaram pilulas. O Dr. Abner |. Weissman propds
uma solugdo: “[...] o unico meio de se impedir que os remédios tranquilizantes

condenados continuem a produzir séres [sic] teratolégicos é a sua proibicdo pura e
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simples pelos governos.”'% (TRIBUNA DA IMPRENSA, 15 ago. 1962, p. 8). O jornal
informou que
[...] dois casos de nascidos defeituosos, fisicamente, foram comprovados em
S&o Paulo: uma menina e um menino, ambos nascidos na Casa Maternal
Leonor Mendes de Barros, da LBA. Os médicos paulistas mantiveram,

ambos 0s casos sob o maior sigilo. (TRIBUNA DA IMPRENSA, 16 ago.
1962, p. 5, grifo nosso).

Em alguns momentos, nas publicacdes brasileiras, a capacidade da
talidomida em causar danos foi subestimada. O Dr. Nonnato Masson mencionava
pesquisas realizadas pela Faculdade de Medicina (BA), sobre seus efeitos adversos:

Desconfiam éles [sic] [0os pesquisadores] que a onda levantada contra ésses
[sic] medicamentos ndo passa de umaguerra alimentada pelas poderosas
agéncias telegraficas internacionais, a s6ldo [sic] de trustes
interessados a afastar o produto do mercado. Os resultados das

experiéncias serdo anunciados dentro de 60 dias. (JORNAL DO BRASIL, 2
set. 1962, p. 5, grifo nosso).

Essa foi uma acusacdo sem precedentes, nos jornais analisados, sobre a
especulacao ligada as praticas da industria farmacéutica. Durante a década de 1960,
principalmente a partir de 1963, até boa parte da década de 1970, a talidomida passa
a ser veiculada na midia de acordo com novas possibilidades de uso, no tratamento
de algumas doencas. O tom de denuncia a respeito dos males que desencadeou anos
antes foi amenizado, em detrimento da veiculacdo das novas potencialidades

descobertas, e essa é a discussdo que se propde a seguir.

4.1.1 Reabilitacdo da droga pela ciéncia nas paginas dos jornais

Mesmo depois da divulgacéo dos casos de teratogenia e outros males ligados
ao farmaco, a ciéncia fez descobertas de utilizagbes vantajosas da talidomida. No que

diz respeito as neoplasias, 0s jornais deram destaque para noticias relacionadas com

101 E significativo ressaltar que, mesmo utilizando informacdes e dados sem indicar procedéncia e,
mesmo, questionaveis se comparados a outros jornais, nessa matéria de pagina inteira da Tribuna
da Imprensa nao foram identificados termos como “bebés monstro” ou similares, a ndo ser no inicio
do texto. Quanto mais a matéria aproximou-se da visao cientifica dos fatos, mais a linguagem se
alterou. De modo que se percebe o uso de “monstro” no inicio da matéria, do termo “criancas
deformadas” no meio e “seres teratolégicos”, termo utilizado no discurso médico, ao final do texto.
(TRIBUNA DA IMPRENSA, 15 ago. 1962, p. 8).
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a descoberta de efeitos positivos no tratamento de algumas das variacfes dessa
moléstia.

Pesquisas referentes ao potencial da talidomida no combate ao cancer foram
realizadas na Inglaterra, em 1962: “De acérdo [sic] com as observacdes, acredita-se
gue a Talidomida possa ser utilizada no tratamento das células cancerosas, pois sua
acéo é total sébre [sic] as células.” (ULTIMA HORA, 12 nov. 1962, p. 5). A pesquisa
concluia que a talidomida atuava como agente antibiético, bloqueando a divisao
celular. A Unica menc¢éo a contraindicacdo da talidomida dizia respeito ao grupo das
gestantes e, fora isso, a droga era considerada um medicamento altamente eficiente.
(ULTIMA HORA, 12 nov. 1962).

A discusséo sobre os beneficios do uso da talidomida persistiu por anos.%?
Na edicdo de fevereiro de 1964, o periddico especializado editado no Rio de Janeiro,
Gazeta da Farmacia, apontava que a talidomida pode ter sido “mal interpretada”, pois
se tratava de um medicamento com propriedades positivas, que

[...] foram sumariamente incriminados pela ignorancia dos noticiaristas [...].
Assim sendo, por que tanto rigor contra um sedativo e hipnético tao
interessante como a talidomida? [...]. Porque impedir seu uso aos homens

e as mulheres ndo mais aptas a gestacdo? (GAZETA DA FARMACIA, fev.
1964, p. 13, grifo nosso).

O periédico argumentava, ainda, que “[...] atalidomida foi o bode expiatorio,
impiedosamente justicada. Talvez por esse motivo, houve quem pensasse em
reabilita-la.” (GAZETA DA FARMACIA, fev. 1964, p. 13, grifo nosso). Em S&o Paulo,
os médicos admitiam a atuagdo da droga “[...] sobre os embrides, causando
deformidade, mas também sua acdo sedativa e tranquilizante, concluiram pela alta
valia da droga na clinica como agente coadjuvante na terapéutica das neoplasias.”
(DIARIO DA TARDE, 18 nov. 1964, [s.p.]).

Mesmo com todas as conveniéncias apresentadas em casos de neoplasias
ndo havia consenso sobre o assunto no Brasil. O diretor do SNFMF, Dr. Ldcio
Vasconcelos, havia designado um Grupo de Trabalho para pesquisar a utilizacdo do
produto nesses casos. A conclusao foi que a eficacia da talidomida no combate ao
cancer era “muito discutivel”. (JORNAL DO BRASIL, 11 ago. 1965, p. 11).

102 Conforme Vianna, “[...] atualmente sabe-se que a talidomida tem importantes propriedades
imunomoduladoras e antiangiogénicas, que trazem beneficios terapéuticos para um grande nimero
de doencas, entre elas doencas dermatoldgicas, cronico-degenerativas e canceres.” (2008, p. 10).
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Em meados de 1965, foram publicadas diversas noticias sobre uma pesquisa
realizada em lIsrael, que utilizava o farmaco em casos de hanseniase. Os periédicos
apontavam para os efeitos encorajadores desse medicamento. (JORNAL DO BRASIL,
25 set. 1965, p. 8). As experiéncias foram realizadas pelos médicos Félix Sagher e
Jakob Sheskin, este ultimo avaliou positivamente os resultados:

“Para nossa surpresa’, disse o Dr. Sheskin, “houve uma rapida melhora
subjetiva e objetiva”. No prazo de 48 horas, cessaram as dores,
desapareceram as lesdes da pele e a temperatura voltou ao normal. Desde
entdo, a talidomida foi dada diariamente a dezenas de pacientes

leprosos, com resultados igualmente encorajadores. (JORNAL DO
BRASIL, 25 set. 1965, p. 8, grifo nosso).

A reabilitacdo, tdo conveniente aos laboratérios, para a ciéncia poderia
significar a redencéo da talidomida, na medida em que se atenuavam seus efeitos do
passado. Outras formas de utilizacdo da droga foram evidenciadas na imprensa, que
acompanhava os resultados das pesquisas cientificas. Em 1966, para o caso de
enxertos de pele, a substancia teve seu potencial comprovado por sua acao
supressiva em reac¢des imunitarias. (DIARIO DE NOTICIAS, 26 mar. 1966).

Assim, a talidomida reapareceu nas noticias, durante o periodo de 1963 até
meados da década de 1970, veiculada por “[...] ndo [ter] nenhum efeito maléfico e
[como] altamente positiva como tratamento paliativo.” (DIARIO DA NOITE, 7 fev. 1969,
p. 2, grifo nosso). Em “As duas faces da talidomida”, rememoram-se brevemente 0s
aspectos negativos ligados a historia do farmaco e, na sequéncia, sao ressaltadas as
suas potencialidades:

A droga é “boa” e barata. Cura até simples dores de cabeca. Muitas amas,
guando queriam passear, ministravam-na as criancinhas que dormiam
placidamente. Depois, era vendida sem receituario médico. Assim, na

Alemanha, houve um més em que foram absorvidas nada menos de 53
milhdes pilulas de “Contergan”. (DIARIO DA NOITE, 8 fev. 1969, p. 1).

Faz sentido apontar a reabilitagdo, pois ela retoma a historia da talidomida,
mesmo que superficialmente, ao deixar seu passado obscuro em segundo plano.
Pensa-se que isso pode ter provocado nas familias de pessoas impactadas pela droga
mais um incentivo para lutar pelos seus direitos. Na medida em que o tempo passava,
a substancia era reconduzida ao uso e nenhuma ag¢do havia sido tomada em prol

dessas pessoas atingidas pela deficiéncia por talidomida.
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De qualquer forma, é necessario destacar que, para o periodo, o governo
brasileiro ndo tinha concretizado nenhuma politica de assisténcia no campo na
reabilitacdo de pessoas com deficiéncia. Uma das explicagbes possiveis para esse
proposital esquecimento é a lacuna deixada pela ndo penalizacdo dos envolvidos e

conseqguente negacdo dos danos, como se percebera adiante.

4.2 RESPONSABILIZACAO NO BRASIL: NO MEIO DO CAMINHO, UM GOLPE
MILITAR

Verificou-se, através da andlise das matérias publicadas, que durante meados
de 1960 e 1970, foi evidente o siléncio sobre 0s assuntos relativos a responsabilizacao
dos culpados no Brasil, bem como a auséncia da versédo dos pais e familiares das
criancas nascidas com embriopatia por talidomida. Pode-se arriscar aqui uma possivel
relacdo entre a auséncia do espaco midiatico e a influéncia do principal acionista do
Instituto Pinheiros S.A., empresa fabricante da talidomida no Brasil e que mais
distribuiu a droga no pais.

Ao analisar fontes diversas da Camara dos Deputados, e investigar o
comportamento da industria farmacéutica no Brasil na década de 1960, encontraram-
se alguns indicios de entrelacamento entre empresas do setor da saude, o golpe
militar de 1964 e o poder politico. Verificaram-se duas conexdes importantes relativas
aos propositos do Instituto de Pesquisas e Estudos Sociais (IPES), criado para
combater o comunismo no Brasil: a ligacdo com o IBAD (Instituto Brasileiro de Acao
Democratica)!®®, que tinha intencées semelhantes as do IPES, e a participacdo em
acOes que culminaram no Golpe de 1964, implantando a ditadura.

Entre os nomes dos empresarios do ramo farmacéutico atuante no pais na
década de 1960 estava Paulo Ayres Filho, que era um dos soécios do Instituto
Pinheiros®* e, também, fundador do IPES. A revista estadunidense Fortune publicou,

em setembro de 1964, matéria sob o titulo “Quando executivos se tornaram

103 O IBAD foi criado em 1959 com o intuito de canalizar recursos para uma luta politica, econémica e
ideoldgica em prol de um Brasil anticomunista. (SILVA, 2007). Contava com a participacdo de
empresarios do pais e financiamento oriundo de capital norte-americano. Tinha como propésito
também direcionar as acdes do poder legislativo brasileiro, bem como atuar e influenciar mais
intensamente a politica nas esferas regionais e locais, pelo interior do pais.

104 Em 1941, Paulo Ayres e Paulo Ayres Filho tornaram-se sécios do Instituto Pinheiros. O pai passou
o cargo de diretor para o filho em 1956, dois anos antes de seu falecimento. Paulo Ayres Filho
obteve sucesso social e econdmico, assumindo diversas fun¢cbes na sociedade paulistana.
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revolucionarios”, assinada pelo jornalista Philip Siekman, evidenciando a proximidade
entre Paulo Ayres e o golpe ocorrido em 1964.1% O jornal Diario de Noticias também
publicou nota de semelhante teor, sob o titulo “Revela¢éo”, indicando que a Fortune
divulgou os nomes daqueles que seriam os “[...] verdadeiros chefes da Revolucao de
Marco. Séo éles [sic] o industrial Paulo Ayres Filho, do Instituto Pinheiros, de Séo
Paulo, o sr. Gilbert Huber Junior, diretor das Listas Telefonicas, e o tenente-coronel
(FEB) Rubem Resstel”. (DIARIO DE NOTICIAS, 29 set. 1964, p. 2).

Dantas (2014) apresenta indicios sobre a relacdo entre a imprensa, o capital
estrangeiro e 0 combate ao comunismo — a¢des que tinham estreita relacdo com os
objetivos do IPES e do IBAD. O autor reforca a tese de que a imprensa estava
corrompida pela influéncia de agéncias publicitarias norte-americanas instaladas no
Brasil, que financiavam midias do tipo impresso. Dessa maneira, se pode aventar a
influéncia de Ayres, aliado ao capital estrangeiro, junto a imprensa, no sentido de
relegar os desdobramentos da historia da talidomida a um intencional abandono.
Paulo Ayres fazia parte de um grupo influente de empresérios no cenario paulista e
carioca, como o jornalista e advogado Julio Mesquita, dono do jornal O Estado de S.
Paulo, seu amigo pessoal. Muitos desses empresarios estavam diretamente ligados
ao IPES, como Quirino Pereira Neto, vice-presidente da Folha de S. Paulo e Ruy
Mesquita, filho de Julio Mesquita. (SPOHR, 2011).

Até 1976, Paulo Ayres Filho e o Instituto Pinheiros ndo haviam sido
responsabilizados por produzirem e comercializarem a talidomida no Brasil, através
dos medicamentos Sedalis e Sedalis 100. Além disso, o Instituto Pinheiros foi vendido
para a empresa multinacional norte-americana Syntex em condi¢des que requerem
aprofundamento em estudos futuros. A venda ocorreu em dezembro de 1972, e a
Syntex foi posteriormente acusada, na acédo judicial da talidomida no Brasil, como
responsavel, em virtude de ser sucessora do Instituto Pinheiros. Nas palavras de

Ribeiro, naquele ano, a companhia cedeu “[...] a pressdo da concorréncia e era

105 Em 1963, a influéncia de Ayres também estava consolidada junto ao Poder Executivo, através de
sua relagdo com o Ministério da Industria e Comércio, pois fora indicado a fazer parte do Comité de
Politica Comercial, 6érgéo responsavel por analisar e sugerir solu¢des para a politica comercial do
pais, como o incentivo a livre iniciativa. (DIARIO DE NOTICIAS, 1 mai. 1963). Para além da ligag&o
entre Ayres e o Instituto Pinheiros com as bases de governo no Brasil, o Correio da Manha
demonstrou a ligacdo entre Ayres e a Alianga para Progresso, organizacao financiada por entidades
norte-americanas, inclusive por iniciativa do préprio presidente americano na época, John Kennedy.
A Alianca para Progresso foi criada em 1961, nos Estados Unidos, como meio de cooperacdo de
atividades econémicas entre paises da América Latina. (RIBEIRO, 2006; AVILA DE MATOS, 2008).
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comprado pela empresa norte-americana Syntex Laboran Farmacéutica S.A.”
(RIBEIRO, 2007, p. 175).

Antes que a agédo judicial acusando os fabricantes brasileiros e a Uni&do
Federal se desenvolvesse no pais, a partir de 1976, e fizesse com que a midia
brasileira se reportasse com moderacdo ao processo legal, os jornais conferiram
destaque (também de forma moderada) ao processo judicial em curso no pais criador
do ‘Contergan’. No ano de 1968, transcorreu a acédo judicial contra o laboratério
alemdo Chemie Grunenthal. Os pais de criancas afetadas pela talidomida
organizaram-se na Alemanha contra o laboratério que colocou o medicamento no
mercado, e os jornais brasileiros analisados acompanharam alguns desdobramentos
do caso, como se discorrera adiante. Por ocasido desse julgamento, a substancia
adquiriu novo destaque.

Até 1973, no Brasil noticiou-se que “[...] ninguém chegou a procurar —como
ocorreu em varios paises da Europal® — uma indenizacédo.” (DIARIO DE
NOTICIAS, 21 ago. 1973, p. 6, grifo nosso). Esse foi 0 ano em que surgiu no Brasil a
primeira associacdo de pais tendo em vista uma acgéo coletiva contra os laboratérios
e o estado brasileiro, noticiada nos jornais analisados.

Além disso, ressalta-se novamente que a imprensa conferiu reduzido
destague a outros aspectos da vida das vitimas, como reabilitacdo, educacéo, lazer,
profissionalizacao, limitando o papel dos responsaveis ao “ressarcimento” financeiro.
Pensa-se que tanto os responsaveis diretos como também a imprensa, ao seu modo,
colaboraram de formas diversas para a segregacao social, ao longo dos anos, através

da forma de divulgacéo dos eventos referentes a talidomida, o que contribuiu para a

106 Foram encontradas noticias sobre indenizacbes em outros paises, inclusive fora da Europa,
pleiteadas junto ao laboratoério aleméo antes de 1968, contudo, foram ac¢es individuais. Destacam-
se algumas delas: “MONTREAL, 12 (AFP) — O pai de uma crian¢a nascida deformada devido a
Talidomida, reclama 500.000 dolares ao Ministro da Saude da Alemanha Federal”. (JORNAL DO
DIA, 3 jan. 1963, p. 3); “Suecos contra talidomida - ESTOCOLMO (Reuters — DC) A Associa¢ao
Sueca de Vitimas da Talidomida iniciou agédo contra um grande laboratério, exigindo indenizacdo de
500 mil coroas em nome de um menino de quatro anos, que nasceu sem bracos e sem pernas.”
(DIARIO CARIOCA, 20 set. 1965, p. 1); “Talidomida no banco dos réus: vitima quer indenizagéo —
HAMBURGO, 24 (FP) — O primeiro processo iniciado contra os laboratérios ‘Gruenenthal’,
fabricantes do calmante ‘Contergan’, a base de Talidomida, foi realizado ontem na Sala Civil do
Tribunal de Hamburgo. O processo, que durou apenas cinco minutos, foi iniciado pelo operario
Guenther Sempf, o qual pediu aqueles laboratérios o pagamento por danos e perdas, em virtude de
sua esposa [sic] ter dado a luz um menino disforme, porque tomou ‘Contergan’ durante sua
gravidez.” (ULTIMA HORA, 24 jan. 1963, p. 6); “Talidomida — Os pais de 28 bebés vitimas da
Talidomida (a droga responséavel pelo nascimento de criancas deformadas) moveram agéo judicial
contra 0 Ministério da Saude do Japédo e duas firmas japonesas de produtos farmacéuticos,
reclamando uma indenizacao global que atinge cérca [sic] de 800 mil délares.” (ULTIMA HORA, 15
nov. 1965, p. 5).
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supremacia do modelo biomédico da deficiéncia. Nesse caso, Diniz indica que, em
relacdo as pessoas com deficiéncia, “[...] a rejei¢cao a lesao é algo tao difundido nas
sociedades industrializadas que a separacdo entre natureza e sociedade n&o seria
facilmente digerida nas negociag¢des politicas em prol dos direitos.” (DINIZ, 2007, p.
2).

Dessa forma, os episédios ligados a talidomida podem ser interpretados a
partir das concep¢cbes de uma sociedade de risco, que consentiu a criagao,
comercializacado e manutencdo do medicamento. Essa mesma substancia que tantos
danos causou durante os anos em que circulou no Brasil, sem normas, cuja alegacao
para essa manutencéo foram os beneficios trazidos pelo farmaco que superaram os
riscos de sua utilizac&o.

A sociedade de risco também se evidencia na auséncia da responsabilizacdo
dos envolvidos, bem como nos acordos realizados entre a Unido, os laboratérios e as
familias. Dentro da categoria “responsabilizacdo” emergem outras subcategorias,
sendo elas: culpa da mae; culpa da ciéncia, da modernidade e do progresso; culpa
dos laboratérios, primeiramente do alemdo e depois dos brasileiros; e a
responsabilizacdo da Unido e das empresas através dos julgamentos. E sdo esses

temas que serao discutidos a seguir.

4.2.1 Responsabilidade e maternidade: culpa, aborto e eutanasia

E por tudo que devora,

E por inchar a cabeca

Deste feto que néo chora,

E preciso que pereca

Esta Hiroshima de agora.
Perega também o pai

Que néo é do filho morto.

Mas é a moral que impede

a mée de fazer aborto.

Pereca o pai da invencéo
Construida para a morte.

E morra do coragéo

Que o0 mundo tera muita sorte.
(“Hiroshima na farmacia”,

L. P. de Castro,

Diario de Noticias, 17 mar. 1963, p. 3)

Ainda sobre a producao de sentido relacionada a culpabilizacdo em torno do

tema da talidomida, até mesmo uma das vitimas foi responsabilizada: a mae.
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Quando milhares de mées deram a luz de bebés defeituosos na década de
1960, devido ao tranquilizante talidomida, descobriu-se que as parturientes
expostas a drogas durante a gravidez punham em perigo a vida de seus filhos
por nascer. Presumiram os médicos na época que somente a méae é a
responsavel pelos defeitos induzidos quimicamente. O pai era
considerado inocente, na pior das hipéteses, devido a seu estilo de vida,
drogas, fumo ou bebida, afetaria sua prépria salde, mas ndo a do filho.
(GAZETA DA FARMACIA, 11 nov. 1979, p. 2, grifo nosso).

O depoimento de Angelina Naccarato, mde de um dos atingidos pela
talidomida, presente no documentério T4 faltando alguma coisa, é bastante
elucidativo no que se refere a culpabilizacao: “[...] quando nascia o bebé deficiente,
logo a culpa recaia sobre alguém [...].” (MAXIMINO; TABOADA, 2012). Inicialmente,
quando pouco se sabia sobre o efeito teratogénico do farmaco, os jornais deram
indicios de que a culpa pela geragao dos “bebés-monstro” era materna, sugerindo que
a deficiéncia poderia ser causada pela mae. Ao ser comprovada a relacéo entre a
talidomida e a teratogenia, de alguma forma também persistia a responsabilizacéo
incidindo sobre as maes, mas agora pela ingestdo do farmaco. Brynner e Stephens
observaram que “[...] uma vez que a causa da epidemia tornou-se publica em
novembro de 1961, as méaes poderiam e sentiram culpa por tomarem o medicamento
quando estavam gravidas.”?’ (2001, p. 65, traducdo nossa). E nos jornais brasileiros
ISSO se materializou:

Tragica e recente experiéncia com a Talidomida chamou a atencdo dos
médicos e também da maioria dos leigos, para o fato de que a mulher ndo
deve tomar nenhuma nova droga [...] a menos que aconselhada pelo médico.
Se todas as mulheres tivessem observado esse preceito ha anos, hoje

nenhuma delas estaria sofrendo o desgosto de ter um filho deformado pela
Talidomida. (DIARIO DE PERNAMBUCO, 8 fev. 1964, p. 2).

A mulher das camadas médias da sociedade brasileira, nos anos 1960, estava
experimentando outras vivéncias que ndo aquelas restritas ao cuidado do lar e da
familia. Pedro aponta que, nesse periodo, “[...] a presenca feminina cada vez mais
forte no mercado de trabalho.” (2003, p. 253), aliada a outros fatores, permitiu diversas
mudancas de ordem cultural. Pedro observou, assim, a retragdo no numero de filhos

durante a década de 1960.1% Isso pode ser associado a carreira profissional, ao

107 “Once the cause of epidemic became public in November 1961, mothers could and did feel guilty
about taking a medicine while they were pregnant.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 65).

108 pedro demonstra que “[...] no Brasil a pilula anticoncepcional e o DIU foram comercializados sem
entraves desde o inicio da década de 60.” (2003, p. 241), e isso representou uma “[...] sensivel
gueda na natalidade ocorrida no Brasil a partir de 1960.” (2003, p. 240).
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ensino superior, a novos cuidados de saude, entre outros aspectos, para além da vida
doméstica de mée e esposa: “O processo de urbanizacdo, o estimulo ao consumo, 0s
novos meios de comunicacdo, a politica previdenciaria e de saude proporcionaram
um ambiente propicio a demanda por formas de regulacéo da fecundidade.” (PEDRO,
2003, p. 250).

De forma que, “[...] a maternidade j4 ndo [era] mais o destino obrigatério.”
(PEDRO, 2003, p. 250), sendo assim, também ndo precisa ser vivenciada em todos
0S seus aspectos. Nesse caso, a talidomida tornou-se uma alternativa no combate
aos enjoos matinais e outros desconfortos proprios desse periodo da vida feminina.
Isso ndo significava que uma gama significativa das mulheres brasileiras utilizasse a
pilula anticoncepcional, mas pode ser um indicativo de que os desconfortos gerados
pelo seu consumo fossem combatidos pela utilizacdo da substancia.

Dois casos que tiveram vultosa visibilidade na midia impressa da época
evidenciaram algumas dessas caracteristicas ligadas as mulheres modernas que
trabalhavam fora e consumiam a talidomida: o de uma mée norte-americana, Sherri
Finkbine, e o de uma belga, Suzanne Vandeput. A primeira solicitou a justica dos EUA
autorizacdo para a pratica de aborto, quando a associacdo entre a droga e a
teratogenia ganhou notoriedade na midia internacional. Nao conseguindo essa
abertura no pais de origem, ela se dirigiu, com o marido, para a Suécia, onde praticou
o aborto de forma legalizada. Os jornais acompanharam esse caso e teceram suas
interpretacdes sobre ele entre agosto de 1962 e janeiro de 1963:

A sra. Sherry Finkbine, norte-americana, atormentada pela possibilidade de
dar a luz um monstro, solicitou autorizagdo legal para fazer um abérto
clinico. Mas nos Estados Unidos, o ab6rto [sic] s6 € permitido quando a vida
da mée se acha em perigo. Por isso, a Sra. Finkbine embarcou para a Suécia,

onde a legislacdo Ihe permitird a consecuc¢do de seu objetivo. (NOVOS
RUMOS, 17-23 ago. 1962, p. 8).

O segundo caso, que aconteceu na Bélgica, foi o de Suzanne Vandeput,
levada ao Tribunal do Jari sob a acusacéao de ter assassinado sua filha com sete dias,
por esta ter nascido sem os bracos em decorréncia das alteragcbes genéticas
produzidas pela talidomida. Em uma terceira acepcao, a culpa foi imputada as maes
gue optaram pelo aborto ou pelo infanticidio.

Brynner e Stephens evidenciaram um dos argumentos utilizados no tribunal
de Alsdorf, Alemanha, na ocasido do julgamento contra o fabricante da substancia.

Os autores indicam que a defesa expds um argumento bastante controverso:
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“Provavelmente o argumento mais inesquecivel apresentado pelos inventores da
talidomida era que as deformidades de todos os bebés eram culpa das préprias maes,
por tentativas mal sucedidas de aborto.”%° (2001, p. 70, traducédo nossa).

Os jornais ndo se posicionam abertamente sobre o aborto/eutanasia, pois
transitam pelo universo da deficiéncia, por vezes tendendo para a percepcéo de que
as maes poderiam conviver com tais criancas. Em algumas das noticias apresentou-
se a visao da Igreja Catdlica para os casos Finkbine e Vandeput. O semanério Novos
Rumos expressou a responsabilizacdo na visao do Vaticano:

O Vaticano ndo condena os responsaveis. Mas, desvia-se do problema e
condena a infeliz m&e norte-americana que busca, na extrema solugéo do
aborto, evitar que venha a povoar 0 mundo mais um ser monstruoso, a mae
gue procura evitar que sua prépria existéncia se transforme num rosario de
martirios e sofrimentos. Que procura evitar que a prépria sociedade que
fabrica monstros venha mais tarde a execrar seu filho, a transforma-lo em um

paria no meio de criangas saudaveis. (NOVOS RUMOS, 17-23 ago. 1962, p.
8, grifos nossos).

O tema da eugenia foi associado aos casos conhecidos de aborto: “Eugénico
— Poder-se-a qualificar o caso das gestantes vitimadas por medicamentos contendo
Talidomida e que por isso provocam a expulsao do feto, de abdérto [sic] eugénico.”
(TRIBUNA DA IMPRENSA, 16 ago. 1962, p. 5).

Independente dos atos que essas maes praticaram (aborto, infanticidio ou
eutanasia), a compreensao que se faz sobre a divulgacdo desses casos na midia
impressa é que, de alguma forma, associou-se a figura da mae responsabilidade pelo

nascimento dos filhos com as deficiéncias congénitas.

4.2.2 Responsabilidade e ciéncia: industria farmacéutica, classe médica e Estado

A culpabilizacdo da ciéncia, representada pela industria farmacéutica e pela
classe médica, e do Estado aparece em alguns momentos nos jornais. Embora sem
conclusGes precisas a respeito da responsabilidade de cada uma das partes

envolvidas, a imprensa destacou que esses trés segmentos também tinham uma

109 “Probably the most unforgettable argument put forward by the inventors of thalidomide was that all
the babies’ deformities were the fault of the mothers themselves, from botched attempts at
abortions.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 70).
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parcela de autoria. Percebeu-se que, em certos momentos, nos jornais, um segmento
tentava se eximir culpabilizando o outro.
A talidomida foi relembrada por seu potencial ofensivo, em eventos cientificos
e pela comunidade médica. Foi o caso do VIII Congresso Mundial de Ginecologia e
Obstetricia, realizado na Cidade do México em 1976:
Os cinco mil cientistas e especialistas de mais de 100 paises que participaram
desse conclave inaugurado anteontem [...], destacaram a necessidade de se

evitar o uso dessas drogas antes que se verifique uma catastrofe maior do
gue a ocorrida com a Talidomida. (DIARIO DA NOITE, 20 out. 1976, [s.p.])-

Nos discursos de médicos captados nesta andlise, sobressaiu uma questao:
ao pronunciarem-se sobre os eventos em foco, os médicos tentavam se isentar da
responsabilidade por terem indicado um medicamento sem conhecé-lo, impelindo
acusacodes sobre os laboratérios. Essa visédo se destaca pelo que Spink (2003) explica
como sujeito genérico, dentro da Teoria das Representacdes Sociais. Quando um dos
membros de um grupo social especifico, devidamente contextualizado “[...] tem o
poder de representar o grupo.” (p. 129).

Na secao “Opiniao”, do jornal Diario do Parana, o Dr. Mario V. de Assis
Pacheco, secretario da Associacdo Médica do Rio de Janeiro (AMERJ), culpabilizava
as empresas farmacéuticas por atuarem de forma desonesta:

Repetimos, ainda héa tolos supondo que as multinacionais atuantes no Brasil
sejam idbneas e pretendam nos trazer capitais e tecnologia atualizada
ajudando-nos a criar nossa industria quimica de base, ou mesmo permitindo

gque nossos técnicos e cientistas absorvam o necessario know-how, fazendo
pesquisas indispensaveis. (DIARIO DO PARANA, 9 abr. 1978, p. 2).

Além da responsabilizacdo das empresas, a AMERJ culpava também o
governo brasileiro, ao dizer que no Brasil existiam 28 mil medicamentos licenciados
contra 11 mil na Franca, para o mesmo periodo. Com isso, evidenciou, mais uma vez,
gue o governo brasileiro era permissivo ao liberar tantas drogas.

Em novembro de 1971, a Gazeta da Farmécia conferiu destaque ao |
Congresso de Medicina Popular, realizado em Belo Horizonte, com apoio da
Universidade Federal de Minas Gerais, contando com a participacdo de homeopatas
e pais-de-santo. Segundo o periddico, um parapsicologo entrevistado, Henrique
Rodrigues, teria se manifestado: “[...] a medicina tem cometido seus erros —

lamentaveis enganos —, como no caso da talidomida que deixou centenas de
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criancas aleijadas e mais recentemente os ciclamatos, causadores de cancer.”
(GAZETA DE FARMACIA, nov. 1971, p. 7, grifo nosso).

Percebe-se que a confiabilidade na ciéncia e na alopatia estava sendo
colocada em questdo.'? A falta de informacGes também era um empecilho para o
desenvolvimento de direitos ligados aos casos de deficiéncia.''! Em janeiro de 1973,
a midia pautou um levantamento sobre a talidomida, realizado a pedido do Ministério
da Saude, com o objetivo de conhecer em profundidade casos de deficiéncia e outros
casos de efeitos adversos da droga no pais. H4 uma critica latente sobre a falta de
informacdes do poder publico sobre a substancia, que atuou

[...] mutilando as criancas nascidas de maes que usaram, em certa época, tal
medicamento. No Brasil, até agora, os dados obtidos foram superficiais
levando o Secretario de Saude Publica do Ministério da Saude, dr. Nelson

Morais a mudar a forma e o procedimento de coleta de informacdes.
(GAZETA DA FARMACIA, jan. 1973, p. 6).

De acordo com a matéria, o Ministério da Saude queria saber, sobre cada
caso, dados pessoais das crian¢cas com a sindrome, vida escolar, renda familiar, grau
de instrucdo dos responsaveis e se algum tipo de assisténcia era recebido. (GAZETA
DA FARMACIA, jan. 1973). Tal publicacéo reforca que houve demora em registrar
casos no pais, 0 que impacta até a atualidade, pois ndo se tem com precisao o total
de casos de pessoas com sindrome da talidomida no pais. Claudia Maximino revela
que, atualmente, mais de mil pessoas recebem a pensdo indenizatéria por ter
sindrome da talidomida no Brasil. (informacé&o verbal)!'2. Contudo, acredita-se que o
namero de pessoas com deficiencias em decorréncia da sindrome pode ser

divergente, justamente pela auséncia de controle do Estado acerca dos dados sobre

110 Em marcgo de 1972, a Gazeta da Farmdcia publicou que nos Estados Unidos a Imprimina foi alvo
de investigagbes, a partir de denudncias feitas pelo cientista McBride, que também denunciou a
talidomida por seu potencial teratogénico, naquele pais. (GAZETA DA FARMACIA, mar. 1972).
Como ja destacado anteriormente, a sociedade pds Segunda Guerra apostou veementemente no
uso de calmantes e antidepressivos, embora ndo fossem referenciados dessa forma pela grande
midia. No caso desse medicamento, a matéria indica que, “[...] receitada para combater estados
depressivos, a Imprimina € comercializada nos EUA e em outros paises com o nome de Trofanil e,
conforme sua bula, é contra-indicada para mulheres gravidas”. (GAZETA DA FARMACIA, mar.
1972, p. 16).

111 Em comparagdo com a trajetéria do farmaco na Espanha podem ser destacadas algumas
similaridades: “Durante méas de 30 afios, las autoridades espafiolas negaron la venta de talidomida
y, por tanto, la existencia de casos en nuestro pais. Aunque se han calculado entre 1.500 y 3.000
los recién nacidos con malformaciones, la falta de un registro oficial de afectados ha impedido el
acceso de estos a cualquier compensacion econémica o ayuda sanitaria.” (PAPASEIT; GARCIA-
ALGAR; FARRE, 2013, p. 284).

112 Entrevista concedida a autora, em 28 de junho de 2017.
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a talidomida. Albrecht destaca algumas das implicacdes da falta de dados dos
governos sobre a populacédo com deficiéncia:
Fujiura e Rutkowski-Kmitta (2001) apontam que a contagem da deficiéncia é
um empreendimento importante para pessoas com deficiéncia, governos,
formuladores de politicas e cientistas sociais [...], 0S governos precisam ser
capazes de identificar e contar a deficiéncia se quiserem oferecer seguro de

saude e servicos médicos e sociais e tornar o ambiente mais acessivel.
(2002, p. 25).

Ademais, a Gazeta da Farmacia indicava que o governo também queria
verificar quais instituicdes prestavam apoio, como assisténcia médica (ortopédica)
gratuita, juridica, educacional ou de outra natureza para as familias. Como também
se as familias haviam entrado com acdes judiciais contra laboratérios, advogados e
nomes das partes. Por fim, também solicitava informacdes sobre associacfes de pais
ou instituicbes de caridade, seus nomes, enderecos e estatutos. (GAZETA DA
FARMACIA, jan. 1973).

Tais solicitacdes robustecem o argumento sobre o desconhecimento por parte
do Estado com relacéo as pessoas com sindrome da talidomida até aquele momento.
Notou-se também que a matéria ndo divulga a quem foram solicitadas informacdes, e
se em edicdes subsequentes ndo ha registros se tais informacdes foram levantadas
efetivamente e enviadas ao Ministério da Saude.

Como ja indicado nesta pesquisa, a Gazeta da Farmacia é uma fonte atipica,
considerando o perfil e seu conteado, em comparacao aos demais jornais brasileiros
analisados. Atuava em defesa da profissdo e mesmo quando admitia que a farmacia
e a medicina, bem como pesquisas e a tecnologia da época, podiam cometer
equivocos, imediatamente tratava de enaltecer qualidades desse segmento:

[...] hd uma campanha continua de suspeigdo contra certos medicamentos
num afé de sensacionalismo que soO traz maleficio sem resultados Uteis ao
homem. O aproveitamento dos terriveis efeitos da Talidomida sao
invocados para muitos remédios sem bases satisfatérias somente com
meios ou fins de escandalo, procurando desacreditar perante aos

meédicos e ao publico a potencialidade e oportunidade de farmacos.
(GAZETA DA FARMACIA, jun. 1973, p. 8, grifo nosso).

A matéria, sem assinatura, apontava que havia, contra esse setor da industria
e da ciéncia, a “[...] divulgagédo maldosa ou a distor¢cado de casos isolados de efeitos
secundarios assume propor¢des extraordinarias de armas mortiferas sem publicacéo
dos 99 por cento das curas.” (GAZETA DA FARMACIA, jun. 1973, p. 8).
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De forma adversa ao caso brasileiro sobre os eventos referentes a talidomida,
gue passaram a ser cada vez menos noticiados, em 1968, a midia deu novo félego ao
assunto, por ocasido da divulgacéo do julgamento dos fabricantes da talidomida no
Tribunal de Alsdorf, Alemanha.'*®* No caso do Brasil, o tema seguiu em siléncio. Em
1969, o jornal carioca Diario da Noite dizia que, até aquela data, “[...] no Brasil
ninguém foi levado as barras dos tribunais [...]. O tempo passou. E, embora néo
esquecidos esses fatos, devido ao cerceamento na venda da droga, passaram a plano
secundario.” (DIARIO DA NOITE, 8 fev. 1969, p. 1).

Torna-se pertinente avaliar o processo realizado na Alemanha contra o
Laboratério Grunenthal pelos pais de criancas com a sindrome da talidomida. Como

nao se obteve o processo, 0 meio para essa andlise foi, novamente, a imprensa.

4.3 PROCESSO DE ALSDORF: “A TALIDOMIDA NO BANCO DOS REUS”

Em 1965, o advogado aleméo Karl Hermann Schulte-Hillen, que era também
presidente da Associacao de Pais de Criangas Disformes naquele pais, anunciou que
haviam nascido no mundo todo seis mil criancas com a sindrome da talidomida.
(ULTIMA HORA, 18 jun. 1965). Schulte-Hillen, pai de uma crianca com a sindrome,
também ficou reconhecido por representar mais de cem crian¢cas demandantes contra
o laboratério fabricante da substancia no Processo de Alsdorf.

Ao lado de uma chamada de capa que anunciava a posse do presidente da
Republica Costa e Silva, em 15 de marco de 1967, o periodico editado em Curitiba,
Diario do Parana, noticiou que, na Alemanha, o medicamento (note-se: ndo 0s
laboratorios fabricantes):

[...] levou ontem o caso pela primeira vez aos tribunais, depois de cinco anos

de investigacbes; o promotor publico de Aquisgran (Alemanha Ocidental),
convocou ontem nove colaboradores da firma “Chemie Gruenenthal” —

113 O primeiro caso de indenizagdo na Alemanha, registrado nos jornais, ndo se referia ao processo de
Alsdorf. Em novembro de 1962, o jornal Ultima Hora reproduziu noticia da France Press, sobre
uma indenizacéo pretendida na Alemanha contra a Chemie Grunenthal, por um operario chamado
Guenther Sempf, pois seu filho nasceu com focomelia. O julgamento “[...] foi realizado ontem na
Sala Civil do Tribunal de Hamburgo. O processo, que durou apenas cinco minutos [...]. O Tribunal
limitou-se a pedir ao advogado do demandante que precise com exatiddo a data em que a mée
ingeriu o citado calmante, pois éste [sic] s6 é nocivo entre 0 28° e 40° dia de gestagdo. Apenas se
for [sic] produzida tal prova é que podera prosseguir o processo.” (ULTIMA HORA, 24 jan. 1963, p.
6). Segundo o jornal, a previsao era de que o laboratério deveria indenizar em cerca de cem milhdes
de marcos o demandante. Ainda frisava que tal processo seria de grande relevancia, pois criaria um
precedente judiciario para outras familias na mesma situacao.
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elaboradora do preparado — por les&@o, homicidio por imprudéncia e infragéo
de lei de medicamentos. (DIARIO DO PARANA, 15 mar. 1967, p. 1).

Em maio de 1968, enquanto ocorriam em Paris protestos de varios setores da
sociedade, culminando em uma greve geral que mobilizou toda a capital francesa e
despertou a atencdo da imprensa mundial, na Alemanha iniciou-se um julgamento de
proporcdes sem precedentes na histéria do pais desde Nuremberg. Os jornais
brasileiros publicaram informacdes sobre 0 acontecimento que colocou “a talidomida
no banco dos réus”. Inicialmente, os jornais fizeram alarde sobre o processo.!** Os
nameros do julgamento permitiam perceber a magnitude do caso:

Vinte e cinco advogados representarao 233 pessoas que se constituiram em
parte civil. Foram notificadas 352 testemunhas, 59 delas pela defesa.
Apresentam seus laudos 90 peritos. A acusacdo correra por conta de trés

promotores de justica. Trés juizes e seis jurados substitutos acompanharéo
os debates. (JORNAL DO MARANHAO, 9 jun. 1968, p. 4).

O julgamento ocorreu em uma pequena cidade do interior da Alemanha,
Alsdorf, no distrito de Aachen, nas proximidades das instalagbes da empresa
processada, Chemie Grunenthal. A repercussdo do processo foi amplamente
noticiada pela midia internacional e especulava-se sobre 0os rumos do caso. Sua
duragao e o custo total “[...] s6 podem ser comparados com o0s dos criminosos de
guerra nazistas, pois poderédo transcorrer 10 anos para que, o Supremo Tribunal
Alemao se pronuncie definitivamente sobre as apelagdes.” (JORNAL DO BRASIL, 28
mai. 1968, p. 1). E também “[...] o libelo acusatoério conta com mais de mil paginas e a
ata de acusacdo com mais de 70 mil paginas, além de terem sido notificadas 352
testemunhas e 90 peritos terem apresentado seus laudos.” (JORNAL DO BRASIL, 28
mai. 1968, p. 9).

A defesa do laboratério aleméo foi composta por um importante personagem
na historia do julgamento de Nuremberg. Um dos advogados que aceitou defender os
nove dirigentes do laboratorio seria Erich Schimidt-Leichener, “[...] famoso por suas
defesas de criminosos de guerra nazistas.” (JORNAL DO BRASIL, 4 jun. 1968, p. 8).

114 A primeira vez que referéncia de um possivel processo contra o fabricante da talidomida aparece
na midia impressa é em dezembro de 1962. O Diario Carioca reproduzia noticia mencionando que
“Dr. Joseph Havertz, procurador da Republica Federal da Alemanha, a quem esta entregue o
processo contra os fabricantes da talidomida, declarou a uma revista italiana que antes de 1963 ndo
se pode responsabilizar o laboratério Grunenthal localizado na pequena cidade de Stolberg, na
Renania.” (DIARIO CARIOCA, 13 dez. 1962, p. 8).
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Sete representantes!®® do laboratério alemao foram acusados de “[...] terem causado
lesBes corporais intencionais, homicidio negligente e violacdo das leis alemas sobre
produtos farmaceéuticos.” (CORREIO DA MANHA, 15 ago. 1968, p. 5).

Ressalta-se aqui a importancia de uma informacdo: “[...] segundo o
indiciamento [...], as primeiras indicacfes de efeitos malignos da droga foram
estabelecidas durante testes clinicos antes dela ser posta a venda”’. (DIARIO DE
NOTICIAS, 3 mai. 1968, p. 9, grifo nosso). De acordo com esse dado, a
responsabilidade da empresa, do governo alemao e de outros paises que autorizaram
sua fabricacdo e comercializacdo seria ainda maior, caso essa denuncia fosse
comprovada. Ao final da matéria reafirma-se esse argumento:

A acusacdo de assassinio por negligéncia surpreendeu algumas pessoas,
mas tem explicagéo, pois [...] os fabricantes realizaram testes com a droga,

provando seus efeitos nocivos, antes mesmo de coloca-la a venda. (DIARIO
DE NOTICIAS, 23 mai. 1968, p. 6).

Conforme a data do julgamento se aproximava, mais importancia a imprensa
brasileira dava ao caso. Em 25 de maio de 1968, o jornal carioca Luta Democratica
divulgou que “[...] o processo da ‘Talidomida’, a droga responsavel por deformagdes
congénitas, comecou esta manhd aqui, dentro de absoluta calma e quase
indiferenca’. (LUTA DEMOCRATICA, 25 mai. 1968, p. 2, grifo nosso). Poucos
jornalistas e fotégrafos acompanharam a sessdo e estes sairam logo da sala,
deixando apenas as partes interessadas, “[...] cerca de 20 pessoas da parte civil e uns
cem'1® advogados representantes de umas cem criangas vitimas da ‘Talidomida’ e do
‘Contergan’.” (LUTA DEMOCRATICA, 25 mai. 1968, p. 2). O Tribunal negou um
pedido da defesa para adiamento do julgamento sob o argumento de imprudéncia
temeraria. (JORNAL DO COMERCIO, 30 mai. 1968).

Foram divulgadas opinides de médicos sobre o julgamento. O Dr. Isaac Amar,
professor de medicina, afirmou que, “...] naturalmente, o Tribunal de Alsdorf sabera
fazer justica e apreciar, como deve, o terrivel caso, que classificou também como ‘o

"

escandalo do século’.” Ja o médico Claudio Mansino comentava que

115 Dois entre os nove acusados que representavam a Chemie Grunenthal foram afastados do caso
devido & idade avancada e a problemas de salde.

116 posteriormente, indicou-se que a quantidade correta de advogados de acusacéo era dez. (DIARIO
DE PERNAMBUCO, 28 mai. 1968). O Diario de Noticias apresentava informacdo divergente
daquela: “[...] espera-se um duelo muito sério entre os 25 advogados que representam 0s queixosos
e 0s 16 que defendem os acusados.” (DIARIO DE NOTICIAS, 23 mai. 1968, p. 6).



134

[...] era um absurdo que se prenda cientistas — notaveis bioquimicos — pelo
simples fato de falhas de uma droga em determinado campo. [...]. Acho
gue ésses [sic] homens ndo deviam ser submetidos a um tribunal leigo, mas
por um tribunal especial constituido de cientistas. No campo médico e na
histéria da farmacia, muitos foram os casos fatais no inicio de drogas que
hoje continuam a ser usadas com sucesso, como as vacinas contra a
paralisia infantil (Salk), que provocaram doengas de paralisia em inUmeras
criancas americanas e nem por iSso 0 governo norte-americano mandou
processar ninguém. No combate a tuberculose, logo no inicio, muitas
foram as criancas sacrificadas por terem sido medicadas com vacinas
excessivamente fortes. (DIARIO DE NOTICIAS, 29 de mai. 1968, p. 2, grifos
NOSSOS).

Beck oferece uma reflexdo que pode ser apropriada para andlise desse
processo, em que a comunidade cientifica e os pais, cujos filhos sao afetados por uma
crise respiratoria aguda, por exemplo, tém visées muito diferentes sobre o caso. O
autor ressalta que os pais

[...] ndo precisam refletir muito sobre a situagdo problematica em que se
encontram. Aquilo que para a ciéncia sdo “efeitos colaterais latentes” e
“contextos inseguros”, sdo para eles suas “criangas em prantos”, que, quando
guer que o tempo fique nebuloso, comecam a ficar roxas e a arquejar em
busca de ar. Do seu lado da cerca, os “efeitos colaterais” tém voz, olhos, rosto
e lagrimas. E, no entanto, eles logo acabam descobrindo que suas préprias

declaracbes e experiéncias ndo tém qualquer validade, enquanto estiverem
em conflito com a consagrada candura cientifica. (2010, p. 74).

Os advogados de defesa demonstravam confianca no resultado. Alegaram
gue ninguém havia conseguido provar, e nem conseguiria, a ligacdo entre a droga e
os danos. Brynner e Stephens (2001) comentam que a defesa do laboratorio insistiu
gue a droga néo era culpada pela focomelia. A promotoria contestou esse argumento
dizendo que, “[...] j& em 1959, a Chemie Grunenthal havia recebido informagdes
idbneas sobre deformacdes causadas a varios bebés e que, apesar disso e das
adverténcias de cientistas, nao retirou o produto do mercado.” (DIARIO DE NOTICIAS,
29 mai. 1968, p. 6).

Nos dias que seguiram as exposi¢des da acusacao, houve o depoimento do
Dr. Wikund Lenz, médico que descobriu os efeitos teratogénicos. Ele reforcou que a
focomelia era certa, mesmo em caso de consumo de uma Unica dragea durante o
periodo inicial da gravidez. (DIARIO DE NOTICIAS, 15 ago. 1968).

A defesa argumentou que “[...] deformacdes registradas nas criancas nao
foram devidas a talidomida. Alegara que as autoridades ndo controlavam -—
rigorosamente os medicamentos postos & venda.” (JORNAL DO MARANHAO, 9 jun.
1968, p. 4). Também disseram os advogados que as deficiéncias poderiam ter sido
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causadas, além de tentativas de aborto, por elementos como alimentacao,
detergentes e até mesmo a exposicao aos raios saidos de televisores. (BRYNNER,;
STEPHENS, 2001).

O diagnostico da talidomida é clinico, e ndo h& testes ou exames que
confirmem a sua sindrome (SCHULER-FACCINI; VIANNA, [s.d.]). Isso tornou dificil a
comprovacado do uso para fins judiciais, 0 que gerou contestacdo por parte das
defesas dos laboratérios brasileiros, como se percebera no capitulo seguinte.

Ao transcorrerem 0s meses, a propria imprensa mudou de posicionamento:
as expectativas sobre o julgamento ndo eram tdo animadoras para as vitimas, como
realmente ndo foram. No més de outubro, uma reviravolta foi divulgada pelo Luta
Democratica, sob o titulo “Impunidade para a talidomida”, a matéria instiga “[...] o
processo criminal [...] ameaca dar em nada, a menos que ndo degenere numa estéril
batalha de peritos.” (LUTA DEMOCRATICA, 1 out. 1968, p. 4). Ainda se expds que
havia uma preocupacdo de que os responsaveis pela Chemie Grunenthal e pelo
desenvolvimento da talidomida escapassem de qualquer condenac&o. E importante
perceber como os jornais despersonificaram os envolvidos, como os donos dos
laboratorios, os farmacéuticos responsaveis, os lideres de Estado, ao mesmo tempo
em que humanizavam o proprio medicamento, como se seu efeito fosse independente
de manipulacdo humana. Isso pode ser observado no fragmento:

Tbddas [sic] essas criancas nascidas defeituosas, em consequéncia —
segundo a mais alta probabilidade — de absor¢&o por suas mées, durante a
gravidez, daquele produto fatal, hoje sdo criancas diminuidas. Privadas de
pernas, de bracos, de orelhas, chegam a idade escolar com um handicap

terrivel. Foi no interesse delas que os pais acusam em Alsdorf. (LUTA
DEMOCRATICA, 1 out. 1968, p. 4, grifo nosso).

O resultado, porém, nédo foi tdo animador quanto as expectativas vislumbradas
pela midia, ndo havendo o sentenciamento dos réus, pois a justica alema recomendou
um acordo extrajudicial. Além disso, ndo houve responsabilizacdo da Grunenthal por
lancar o farmaco sem os devidos testes e pelos danos decorrentes dele: “O laboratério
propds a criacdo de uma entidade assistencial com recursos de mais de 100 milhdes”,
destinada a atender seis mil criangas com sindrome da talidomida, a Stiftung Hilfswerk
fur Behinderte Kinder, em Bonn, na Alemanha. (O ESTADO DE MATO GROSSO, 19
dez. 1970, p. 2).



136

Em dezembro de 1970, o Diario da Noite publicou uma noticia sob o titulo
“Talidomida: um crime sem maior castigo”, na qual discorre sobre o fim do processo
de Alsdorf. A matéria critica a forma como o processo foi concluido,

[...] sem que fosse pronunciado um veredito. A decisdo significa que os
diretores da empresa Chemie Grunenthal ficaram livres de punicéo pela
fabricacdo e venda do tranquilizante responséavel pela deformacao de

mais de seis mil criancas. (DIARIO DE NOTICIAS, 19 dez. 1970, p. 6, grifo
Nnosso).

Todos os pais aceitaram o acordo. Mas outros processos contra a fabricante

alema continuaram sendo movidos em agdes individuais!'’:
A parte do julgamento criminal, o laboratério farmacéutico enfrenta
numerosas agdes, no valor de uns US$ 15 milh&es, movidas pelos pais

de criangas que nasceram sem 0s bragos ou sem pernas ou com outros
defeitos. (JORNAL DO BRASIL, 30 mai. 1968, p. 10, grifo nosso).

Destacam-se casos ndo s6 de criancas alemas como também de casos na
Espanha, por Papaseit, Garcia-Algar e Farré (2013): “Apenas quatro espanhdis foram
recompensados pelo governo alemé&o e Grunenthal depois de completar a talidomida,
o nome da farmécia em que foi comprado e o préprio recipiente.”**® (2012, p. 284,
traducdo nossa). Um ano e meio apos o fim do processo, o Diario da Noite noticiou
um desses casos, em que havia sido “[...] condenado o laboratorio da terrivel droga.
Talidomida: crime monstruoso pago com 2 milhdes de délares”. (DIARIO DA NOITE,
22 jun. 1971, p. 1). Em seguida, comparavam-se os efeitos da talidomida aos da
bomba de Hiroshima: “Talidomida. Deformagcdo humana, terrivel como a bomba e
suas radiacfes atdbmicas. Causou panico em varios paises pelas criancas deformadas
que produziu. Responsaveis por sua fabricagéo foram levados ao tribunal.” (DIARIO
DA NOITE, 22 jun. 1971, p. 2).

117 Em janeiro de 1974, duas criancas brasileiras foram indenizadas pela Fundacdo alema de amparo
as vitimas. Através de informacdes do Ministério da Salde, cada uma delas receberia, além de uma
renda mensal, uma indenizacdo de 10 mil marcos. O ministro da salde, Mario Machado Lemos,
havia solicitado aos governos estaduais, através das secretarias de saude, um levantamento sobre
0s casos no Brasil para que os fabricantes procedessem com a indenizagéo: “Este levantamento foi
efetuado e o Ministério ja dispde da relacdo das vitimas.” (DIARIO DE NOTICIAS, 30 jan. 1974, p.
3).

118 «Jnicamente 4 espafioles fueron recompensados por el gobierno aleman y Grunenthal tras cumplir
de la talidomida, el nombre de la farméacia em la que se compré y el propio recipiente.” (PAPASEIT;
GARCIA-ALGAR; FARRE, 2013, p. 284).
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O acordo finalizou o caso e isentou a empresa da admissédo de culpa. Os
diretores da Grunenthal negaram que a talidomida fosse a culpada pelas deficiéncias
nas criancas:

[...] 0 anuncio do laboratério Grunethal diz que a firma esta interessada em
evitar “a probabilidade de processos interminaveis”, de modo que a

empresa e seus empregados possam dedicar-se novamente aos seus
afazeres, em paz. (DIARIO DA TARDE, 27 jan. 1970, p. 2, grifo n0sso).

Todo o fragmento em destaque € muito representativo do modo como as
pessoas com sindrome foram tratadas ao longo da histéria da talidomida. Brynner e
Stephens evidenciaram aspectos sobre o julgamento para as familias:

O veredito de culpado nunca foi proferido. Responsabilidade pessoal ndo
foi atribuida e ninguém foi para a priséo. [...]. O ndo veredito da Alemanha é

uma fonte de amargura e tristeza duradoura para todas as vitimas e suas
familias.'® (2001, p. 80, traducdo e grifo nossos).

O acordo realizado pela justica alemd com a empresa farmacéutica
Grunenthal evidenciou a auséncia de responsabilizacdo, a negacéo de culpa e o
prosseguimento das atividades da empresa sem maiores complicacfes. O modo pelo
qual as criancas da talidomida foram reconhecidas em 1968 ainda é atravessado pelo
modelo biomédico da deficiéncia, de forma que isso se refletiu no resultado do
processo: um acordo de valores discutiveis, considerando os danos causados, aceito
pelos pais e responsaveis, sem maiores questionamentos.

As noticias analisadas neste capitulo apontaram para a perspectiva de que a
trajetoria das pessoas com sindrome da talidomida da primeira geracdo foi, num
primeiro momento, explorada enquanto tragédia, mas posteriormente relegada ao
esquecimento. Por mais que assuntos ligados ao farmaco continuassem sendo
publicados nos jornais, estes evidenciaram o silenciamento quanto as repercussoes
sobre os fenbmenos no que tange aos direitos e a justica reparadora. Compreende-
se que a falta de direitos, até meados dos anos 1980, deveu-se também a falta de

visibilidade dessas pessoas para o Estado.

119 "No guilty verdict was ever rendered, no personal responsability was ever assigned, and no one went
to prision. [...]. The non-veredict in Germany is a source of lasting bitterness and grief to all the
victims and their families.” (BRYNNER; STEPHENS, 2001, p. 80).



138

CAPITULO 5
O PROCESSO 5.678/76:
A PRIMEIRA LUTA POR DIREITOS PARA PESSOAS
SINDROME DA TALIDOMIDA

Para Cruz e Peixoto, o estudo historico de temas diversos a partir da imprensa
pode e deve ser contextualizado com outras fontes histéricas, pois o material de
imprensa ndo se esgota em si mesmo e isso “[...] requer dialogo com outras fontes
gue colocam em cena outros sujeitos ou praticas sociais, outras dimensdes daquela
temporalidade.” (2007, p. 267). E nesse sentido que se buscou analisar etapas da
histéria da talidomida que ndo estivessem registradas pela imprensa ou que até
mesmo se contrapusessem as versdes apresentadas por esta.

Por isso, a busca pelo processo judicial — litisconsércio — tornou-se etapa
fulcral da pesquisa. Essa foi a primeira agdo movida no Brasil pelas familias de
pessoas com sindrome da talidomida contra laboratérios produtores e distribuidores
da droga no pais e contra a Unido Federal'?°. A partir da descoberta do litisconsércio,
e analise possivel das questfes que emergem do documento, abrem-se perspectivas
para se examinar determinados aspectos importantes para esta tese: como foram
encaminhadas as estratégias adotadas pelo advogado e os limites de um dos
aspectos da cidadania conquistada pelos atingidos pela sindrome da talidomida, qual
seja a reparacéo financeira.

A categoria que mais se destaca nesta parte da pesquisa é responsabilizacéo.
Tanto na perspectiva dos demandantes da ac¢éao judicial, pelos danos causados pela
substancia, como também na argumentacao dos réus, na tentativa de eximirem-se de

culpa em relacao aos fatos ocorridos.

5.1 ASSOCIACAO BRASILEIRA DE VITIMAS DA TALIDOMIDA — ABVT

Movimentos sociais de naturezas e demandas diversas surgiram
vertiginosamente no Brasil durante a década de 1970. Segundo Gohn, mesmo tendo

ampliado espacos, “[...] o debate e a produgao tedrica caminhou lentamente até os

120 No Brasil desconhece-se um caso de litisconsorcio anterior a talidomida em que Estado e empresas
tenham sido acionadas a responsabilizacdo de uso de medicamentos.
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primeiros anos deste novo século, embora conte com um numero de publicacdes que
sao registros descritivos, importantes como memoarias.” (2011, p. 335). Verificou-se
que houve a organizacédo de sujeitos de forma a “[...] expressar suas demandas”
(GOHN, 2011, p. 335) por estratégias variadas. No caso especifico de movimentos
sociais de pessoas com deficiéncias, Bonfim emite o seguinte parecer:
As entidades representativas passaram a reivindicar uma efetiva participacéo
social e equiparacao de oportunidades, com respeito as diferencas individuais
e a disponibilizacdo de ferramentas que possibilitem alcancar o ideal da
igualdade social. Os conceitos que sustentam o paradigma da incluséo social
— vida independente, autonomia, empowerment — norteiam as acdes dos
grupos que os representam, e funcionam como alavancas para a luta que

diuturnamente travam para alcancar o pleno reconhecimento social. (2010, p.
62).

Nos jornais, as primeiras menc¢des a luta por direitos aparecem a partir de

1973, por ocasido da divulgacdo de informacBes sobre a fundacdo da primeira

associacao brasileira de amparo as pessoas com a sindrome. Essa associa¢ao surgiu

em Porto Alegre, tendo a sua frente a mde de uma das criancas, Nelci Lima de

Oliveira. O jornal carioca Diario de Noticias publicou matéria a respeito, indicando

que, na ocasido de sua inauguracdo, vinte pais integravam a ABVT. (DIARIO DE
NOTICIAS, 3 out. 1973).

Assim, no Estado do Rio Grande do Sul, [...] foi baixada, pelo Secretario da

Saude, a Portaria n°® 28/73, publicada no “Diario Oficial do Estado” de 18 de

outubro de 1973 (doc. n® 314), nomeando uma Comissao constituida por

quatro membros, com o encargo de prestar assessoramento técnico a
referida entidade. (PROCESSO 5.678/76, p. 29).

A midia impressa foi o canal de comunicacdo encontrado pela ABVT como
forma de contatar os pais e responsaveis pelas criangas nascidas com a sindrome, ja
que por parte do Estado nédo se divulgavam ou simplesmente inexistiam registros dos
nascimentos, e os procedimentos para contabilizar as pessoas com deficiéncia por
talidomida no territério nacional eram ineficientes.

Ao seu modo, aos poucos, a imprensa periddica brasileira, mesmo nao tendo

feito campanha de sensibilizacdo da opinido publica, como no caso britanico??,

121 Ao contrério do Brasil, onde o governo néo conferiu maior atencéo ao caso, na Inglaterra, a imprensa
teve cerceado pela justica seu direito de publicar noticias relativas ao medicamento a partir de 1962.
Phillip Knightley e uma equipe de jornalistas do London Sunday Times na época publicaram o livro
Suffer the Children: The Story of Thalidomide (1979), em que sdo esmiucados 0s episédios
decorrentes do escandalo da talidomida envolvendo grandes empresarios e o proprio parlamento
inglés. Ambos tentaram silenciar os eventos e os envolvidos a fim de que caissem no esquecimento.
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também contribuiu para a articulacao politica das pessoas com deficiéncia, na luta por
direitos. (DE CARLI, 2003). Isso é perceptivel no depoimento de uma das mées de
pessoa com deficiéncia por talidomida e fundadora da ABVT em Campinas, Angelina
V. P. Naccarato, ao ressaltar que “A imprensa ajudou muito.” (MAXIMINO; TABOADA,
2012). Myriam Barrio ainda elucida que
O comeco da luta da talidomida em Minas Gerais foi [assim]... nés ficamos
conhecendo o movimento do Rio Grande do Sul através da imprensa. A
principio, n6s nao sabiamos nem como comecar. Ai entramos em contato
com o Sul, que nos deu as diretrizes. Reunimos alguns pais aqui de BH, que

conheciamos, e resolvemos criar uma sucursal [...]. (MAXIMINO; TABOADA,
2012).

De maneira bastante limitada, a midia contribuiu para a localizacao,
identificacdo e comunicacdo entre as pessoas com a sindrome espalhadas pelo pais.
Ressalta-se a falta de empenho do governo federal e das autoridades sanitarias em
identificar os casos de nascidos com a sindrome da talidomida. Até entdo, a
representacao transmitida pela imprensa sobre o evento, praticamente desconhecido
por varios setores da sociedade, era ancorada pelo preconceito e objetivada através
do estigma imputado ao corpo com deficiéncia caracterizado como corpo
desacreditado. (GOFFMAN, 2004).

Assim, a representante da ABVT naguela ocasidao, Nelci Lima de Oliveira,
langou um chamado a “[...] todos os pais em situacao idéntica para se unirem e lutar
pelas indenizacdes.” (DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 6). Alguns jornais
passaram a divulgar informacdes de utilidade publica dos “familiares da talidomida”. E
depois das publicacdes de chamamento aos pais pela ABVT, o governo rio-grandense
se manifestou em favor das familias das criancas com a sindrome.

No estado do Rio Grande do Sul, a Secretaria de Saude se prontificou a
realizar um “[...] novo levantamento das vitimas.” (DIARIO DE NOTICIAS, 21 ago.
1973, p. 6), pois uma analise anterior foi acusada de ser errbnea pela propria
Secretaria de Saude daquele estado, por ter indicado apenas 10 casos de sindrome,
sendo que nenhum deles havia ocorrido em Porto Alegre. Para o mesmo periodo, a

Associagdo anunciava 20 casos constatados no estado, além de outros 29 no restante

Ficou registrada, através dessa obra, a negligéncia do Estado e o descaso com as vitimas,
evidenciado pela tentativa rapida de acordo judicial entre as partes e 0 emudecimento compulsério
da midia. O London Sunday Times realizou uma grande campanha de sensibilizacéo a partir do
ano 1972, com reportagens de amplo destaque sobre os acontecimentos referentes a talidomida na
década anterior e sobre 0 seguimento do processo judicial naquele pais.
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do pais. Assim, pela imprensa, recomendava que 0s pais entrassem em contato com
a ABVT através da divulgacdo de dados da associacdo. (DIARIO DE NOTICIAS, 21
ago. 1973).
Nesse momento, no inicio da década de 1970, vale destacar que o governo
brasileiro emudeceu diante da mobilizac&do das familias. O SNFMF,
[...] 6rgdo do Ministério de Saude, diz que “n&o pode dar qualquer informagao
oficial” a respeito do primeiro processo brasileiro [da talidomida]. Mas os pais
das vitimas continuam esperando que o Governo facilite a luta pela conquista
das indenizagdes, fazendo inclusive um levantamento oficial do nimero das
vitimas, j& que os médicos, considerando-se culpados por receitarem

medicamentos a base de talidomida, negam qualquer tipo de informagé&o.
(DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 6).

Por ocasido do debate sobre a talidomida na Associacdo Médica da
Guanabara, o secretario do 6rgao, Dr. Mario Victor Assis Pacheco, defendeu os
médicos que receitaram o medicamento, argumentando que estes “agiram de boa fé”,
pois confiaram na honestidade dos laboratorios, de forma que a classe médica ndo
poderia ser responsabilizada pelos efeitos adversos da droga. A publicagéo dizia
ainda que a referida Associacdo Médica havia solicitado aos médicos que se
manifestassem sobre o conhecimento de casos de focomelia em virtude do uso
gestacional da talidomida: “Até o dia de ontem, nenhum médico do Rio de Janeiro
se pronunciou sobre o assunto.” (DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 2, grifo
nosso). A classe médica em geral se absteve de avaliar o caso.

Segundo a midia impressa, de forma a auxiliar tal processo, o Dr. Moacyr
Scliar'??, médico da Saude Publica do estado, liderou a junta médica, composta
também por um pediatra e um obstetra, para atuar como “[...] substrato técnico a estas
pessoas.” (DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 2). Tal comissdo deveria “[...]
submeter a exame clinico e radiolégico as criancas prejudicadas, elaborando os
competentes laudos periciais. Em consequéncia, foram examinadas cerca de 57
criangas”. (PROCESSO 5.678/76, p. 30).

A partir da organizacdo da associacdo no Rio Grande de Sul houve um

despertar de iniciativas semelhantes no estado de Séao Paulo:

122 No contelido do Processo 5.678/76, e especificamente no apartado dos documentos relativos as
pericias médicas, ndo foram encontradas meng¢8es ao Dr. Moacyr Scliar. A ABPST informou que
desconhece qualquer relacdo entre o médico e o Processo da talidomida. Nas demais fontes
analisadas também ndo foram encontrados indicios de sua participacao.
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Angelina Picolotto Nacaratto, [...] € mae de um garoto que sofreu as
influéncias da Talidomida. [...] Suportou e superou o problema, até que um
dia leu em O CRUZEIRO uma reportagem sobre a Associagdo Brasileira de
Pais e Amigos das Vitimas da Talidomida. Ndo conhecia nenhuma outra
similar em S&o Paulo, mas sabia que, s6 em Campinas, eram nove 0s casos
analogos. Procurou entrar em contato com todos e, pergunta aqui, informa
ali, conseguir reunir em Campinas 22 familias de diversas cidades de S&o
Paulo para organizar um movimento nesse Estado. (O CRUZEIRO, jan. 1975,
p. 12).

Angelina Naccarato refor¢a, ainda, no documentario T4 faltando alguma

coisa, de 2012: “Talidomida... o que era a talidomida? Era uma ilustre desconhecida,
ninguém sabia...” (MAXIMINO; TABOADA, 2012). O desconhecimento sobre a

deficiéncia causada pelo medicamento ampliou ainda mais as dificuldades acerca de

tratamento e busca de auxilio. Uma mae que optou pelo anonimato aparece no mesmo

documentario apontando a falta de informacdes sobre a relacdo entre a medicacgéo e

a teratogenia:

E depois de mais ou menos um ano é que se aventou a noticia da talidomida
e que saiu na midia e que a gente conseguiu ver o nome do remédio que me
foi receitado e nds soubemos a causa. 50 anos atras ninguém nunca tinha
ouvido dizer que uma medicacéo interferisse numa gestacdo... eu ndo tinha
essa preocupacao... (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Jacobus Van Dijk, pai de uma crianca da primeira geracéo, explica que

Um ano e meio depois, eu e minha esposa “ficava” numa tremenda duvida: o
gue serd? Eu nunca tive nenhuma doenca “venérea”, ela também ndo. Nada
na familia. Os proprios médicos ndo sabiam [...]. Até que um dia chegou a
minha m&o [a revista] Time: nasceram bastante [criancas] ou muitas foram
entregues a instituicdes, ou os pais se divorciaram e deu muitos problemas
familiares. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Ainda de acordo com Angelina Naccarato,

N6és precisamos fazer alguma coisa pelos nossos filhos, porque um dia eles
nos perguntardo: “Por que eu sou assim?”[...]. Entdo precisamos ver... vamos
nos unir, vamos fazer alguma coisa. No Rio Grande do Sul, um grupo também
reuniu-se e nds nos reunimos a ele. A nossa luta comecgou ja na justica.
(MAXIMINO; TABOADA, 2012).

A depoente divulgou na imprensa uma chamada aos pais no intuito de

disseminar informacdes e ingressar com a acdo. Logo alguns pais foram identificados

como genitores de criangas com a sindrome e ingressaram na Associagdo, com vistas

a inclusao na acdao judicial. Conforme depoimento de uma méae que nao quis ser

identificada:



143

O primeiro contato foi com a dona Angelina Naccarato de Campinas, que fez
uma procura de vitimas da talidomida e fundou essa Associagdo. A gente
ficou vibrando de alegria, porque até entdo nés éramos ao Deus dara...
Imagina... ndo foram reivindicar nada... a gente ndo tinha nada... ndo tinha
nada... a quem recorrer? Ao Papa, porque governo, politicos, a Deus...
(MAXIMINO; TABOADA, 2012).

E Angelina Nacarrato explicou que

N6s comecavamos a atender criangas de outros estados... tinhamos que
trazer essas criancas a Campinas para passarem pelos exames médicos na
Unicamp. Como trazé-las? A Unicamp ficou incumbida de fazer a avaliacéo
médica e a PUC, psicolégica. Nés temos que dar este comeco a quem? As
proprias criangas. Mas ai ja ndo eram mais criancas, eram jovens e nés nédo
sabiamos o resultado da talidomida. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Sobre as atividades desenvolvidas, durante os primeiros anos da Associacao,
relata Jacobus Van Dijk:

O meu trabalho era primeiro orientagdo e em segundo lugar era de trazer os
processos feitos aqui todo completo para a Alemanha pessoalmente. Os
processos foram complementares aqui e levava para a Alemanha e entregava
e esperava respostas. Algumas respostas foram positivas, muito poucas [...]
(MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Com 30 anos de atuagéo, a ABVT continuou promovendo a luta das pessoas
com deficiéncia. A sede da Associacdo mudou para Belo Horizonte, e a partir de 1992
foi criada a Associacdo Brasileira dos Portadores da Sindrome da Talidomida
(ABPST), como se vera no capitulo final da tese.

Ja num contexto proximo ao ingresso da acao judicial, a revista O Cruzeiro,
em 1975 publicou matéria de quatro paginas, intitulada “Vitimas da talidomida”,
destacando a formacédo da ABVT e a importancia da identificagdo de novos casos pelo

Brasil. Indica o texto que, as pessoas com a sindrome e seus familiares

Necessitam da unido de todos para que se saiba quantos sdo em todo o
Estado de Sdo Paulo — [e] em todo o Brasil. Eles querem que 0s pais mais
arredios aparecam para formar a grande corrente que deixara todos com a
certeza de que seu caso nao é unico.

Eles precisam de toda a ajuda oficial do Governo para apoia-los na luta contra
o laboratério aleméo que, embora na melhor das intenc6es, fabricou a droga
gue os vitimou. [...]

Procure integrar-se no movimento liderado em Campinas por Dona Angelina
Picolotto Nacaratto. [...]

Escreva para a Avenida Brasil, 989 — Campinas — S&o Paulo, e ajude a formar
a Associacdo Paulista de Pais e Amigos das Vitimas da Talidomida, a
exemplo da que ja existe no Rio Grande do Sul. Lembre-se de que seu filho
nao € o Unico. (O CRUZEIRO, jan. 1975, p. 12)



144

A matéria procurava encorajar 0s pais a procurarem assisténcia do Estado,
através da Associacdo, de forma a ingressarem com a acao. A estratégia midiatica
parece ter surtido efeito, pois logo foram identificados novos casos pelo pais. No
processo da talidomida, os dados referentes a quantidade de casos sdo questionados
na peca de acusacdo. Mesmo sem contar com a apresentacdo da pesquisa sobre a
totalidade de casos, os numeros indicados no processo sao muito superiores aqueles
suspeitos inicialmente pelo governo do Rio Grande do Sul:

Inobstante esta caréncia de dados, fala-se, extra-oficialmente, que o nimero
de vitimas da droga, no Brasil, oscila entre 300 a 600 casos. Por outro lado,
a “ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE PAIS E AMIGOS DAS CRIANGAS

VITIMAS DA TALIDOMIDA” — possui cadastradas cerca de 190 criangas [...].
(PROCESSO 5.678/76, p. 30).

Além de tentar identificar casos da sindrome através da imprensa, a ABVT
também motivou os pais a aderirem a acao indenizatéria coletiva. Em fevereiro de
1974, uma nota oficial divulgada pela ABVT veio a publico chamar a atencao para a
importancia de todos os pais de criangas com a sindrome participarem de uma acao
conjunta, organizada através da associacdo. A referida nota fez um apelo “[...] contra
a inconveniéncia de negociac¢des individuais.” (PROCESSO 5.678/76, p. 32). Ao que
tudo indica, essa tatica também teve efeitos positivos.1?3

Vale registrar que no ano de 1973, em virtude de um pedido do advogado
norte-americano Ralph Nader, houve uma mobilizag&o inicial para que se procedesse
no Brasil a uma investigagéo oficial sobre a contagem do numero de vitimas da
talidomida. Tal inquérito epidemiolégico acabou por ndo se concretizar. (OLIVEIRA;
BERMUDEZ; SOUZA, 1999). Em 1975, um ano antes do inicio do processo da
talidomida, corria na Camara Federal a CPl do Consumidor.'?* A venda de

medicamentos foi um dos alvos da CPI. Tal Comissao teve inspiracdo nas denuncias

123 vitoldo Krolikowski, pai de uma crianca com a sindrome, aceitou a solicitacdo da ABVT ao desistir
da indenizagdo individual movida contra o laboratério alem&o Grunenthal depois de conhecer as
pretensfes da Associacdo. Antes disso, Vitoldo tinha viajado para a Alemanha levando consigo toda
documentacao necesséria para os tramites referentes a indenizagao. De acordo com o jornal carioca
Diario de Noticias, tais documentos comprovavam que a mae havia consumido talidomida na
gestacdo. A Fundacao alemad, criada para prestar assisténcia as criancas e suas familias pagaria
aproximadamente 10 mil cruzeiros aquela familia, quantia considerada irriséria por Krolikowski.

124 A CPI do Consumidor, de autoria do deputado Jésus Trindade, ndo investigou um setor produtivo
especifico. Ela ocorreu entre 20 de maio de 1975 e 8 de setembro de 1976. Apesar de ndo possuir
relatério final, teve como resultado a constatacdo sobre a necessidade de criacdo da Procuradoria
Federal do Consumidor.
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feitas nos Estados Unidos pelo congressista Ralph Nader'?> em favor de direitos do
consumidor. Nader, continuava a luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia em
decorréncia do uso da talidomida. A CPI foi instalada em 1975 e investigou préticas
comerciais da industria farmacéutical?®, bem como as “[...] limitacdes na capacidade
técnico administrativa do 6rgdo federal de vigilancia sanitaria em dar respostas as
suas demandas.” (COSTA; FERNANDES; PIMENTA, 2008, p. 997).

Ralph Nader foi citado no processo, dentro da pec¢a de acusacgao:

E, por este motivo, que o advogado norte-americano, RALPH NADER,
considerado o defensor dos consumidores, em seu pais, dando origem a um
movimento mundial, chamado “NADERISMO”, apés haver levantado a
guestdo da talidomida junto aos Tribunais daquela grande Na¢éo, bem como
perante a Justica japonesa, propds-se a estimular os jovens advogados de
outros paises, tal como no Brasil e na Argentina, para que suscitassem essa
mesma questdo em suas patrias. (PROCESSO 5.678/76, p. 21).

No conteudo da acado judicial afirma-se que a Associacdo tinha como
presidente o Dr. Walkirio Ughini Bertoldo. Este, além de advogado das familias, era

tio de um dos reclamantes no processo, que nasceu com focomelia.

5.1.1 Dr. Walkirio Ughini Bertoldo

No Brasil, da década de 1950, havia ainda muitas formas de preconceito
contra o deficiente visual, fossem elas nas instancias de pessoa fisica ou
juridica. Essas formas de preconceito eram relativas, principalmente, a
capacidade de autossuficiéncia do cego [...]. Diniz (2007) relata, por exemplo,
que em 1960, nos Estados Unidos da América (EUA), os cegos eram
proibidos de executar as atividades mais corriqueiras, tais como frequentar
um restaurante, hospedar-se em um hotel, ou viajar de trem. (SELAU,;
DAMIANI, 2014, p. 422).

125 Na batalha pelos direitos dos consumidores, Nader foi destaque. De acordo com Perin Jr., “[...] a
origem do movimento dos consumidores [...], invariavelmente, ndo pode ser desvinculada de Ralph
Nader, do escandalo da talidomida, do aumento dos precos, as acfes das ‘mass media’. A tragédia
da talidomida no inicio dos anos 60 assumiu um carater emblematico na histdria do Direito do
Consumidor, chamando a atencdo da comunidade cientifica, juridica e dos envolvidos com a saude
publica para a nova magnitude dos riscos e perigos envolvidos nas tecnologias aplicadas a nova
forma de organizagéo da producéo fordista e do mercado massificado.” (PERIN JR., 2003, p. 9-10).

126 Sobre a ética em pesquisas envolvendo seres humanos e na industria farmacéutica, Kipper indica
que “O Brasil € um dos paises utilizados pela industria farmacéutica para a realizagdo de estudos
multicéntricos internacionais. E foi justamente o aumento da quantidade de ensaios biomédicos no
Brasil que contribuiu para a introducdo, no Codigo de Etica Médica de 1988, de sete artigos
relacionados & pesquisa médica, focalizando a protecdo de valores humanitarios neste contexto.
Nesse mesmo ano, 1988, o Conselho Nacional de Salde publicou a Resolugcdo 1/1988, que
propunha a criacdo de comités de ética em pesquisa em todas as instituicbes que realizassem
pesquisas na area da saude.” (2010, p. 227).



146

A historia de Walkirio esteve em perspectiva oposta da narrativa reproduzida
acima. Ele nasceu em 1930, em Tapejara (RS), e a cegueira foi constatada por volta
de um ano de vida, quando contraiu meningite. Graduou-se em Direito pela PUC-RS,
em dezembro de 1957, ano em que a talidomida comecou a ser comercializada na
Alemanha. Aos 27 anos, foi o primeiro advogado cego a se graduar no Brasil. Naguele
momento, ndo havia nenhuma politica de inclusédo para pessoas com deficiénciat?’,
nem politica de acessibilidade aos espacos fisicos universitarios, como também
nenhum projeto pedagodgico especifico para 0s cegos, o0 que tornava ainda mais dificil
a concretizacao de seu objetivo. (SELAU; DAMIANI, 2014).

Durante o curso secundério, Walkirio conheceu o futuro senador Pedro
Simon, de quem se tornou amigo préximo. Tendo sido aprovado em primeiro lugar
nos cursos de Direito e de Filosofia, optou por ingressar no primeiro. Os colegas de
faculdade relataram mais tarde que, para Walkirio, “[...] ndo haveria nenhuma ‘colher
de cha” e “[...] nenhum professor ‘passava a mao em sua cabega’ pelo fato de ser ele
cego.” (SELAU; DAMIANI, 2014, p. 423). Da mesma feita, nao foi realizada nenhuma
adaptacdo para sua permanéncia na instituicdo de ensino superior.

Junto aos colegas de curso Pedro Simon, Ivo Rodrigues Fernandes e Luiz
Ribeiro Bilibio, Walkirio inaugurou um escritério de advocacia em Porto Alegre. Em
1958, solicitou perante o Tribunal Superior Eleitoral que pessoas com cegueira
passassem a exercer direito ao voto no Brasil, o qual era, até entéo, inexistente. Em
1959, tornou-se procurador geral da prefeitura de Porto Alegre, mesmo
contrariamente as expectativas dos demais funcionarios.

Leonel Brizola, entdo prefeito da capital gatcha, fez uma intercesséo para que
Bertoldo pudesse assumir a vaga conquistada através de concurso publico. De acordo
com Luiz Ribeiro Bilibio, sdcio e amigo,

Walkirio se tornou um brilhante advogado; brilhante! Ele escrevia muito bem.
Tinha um raciocinio juridico perfeito. Ele fez trabalhos brilhantes. Ele tinha
uma facilidade grande para escrever. Ele pegava uma questdo, ficava

pensando, chamava o secretdrio, comecava a falar e ndo parava mais.
Trabalhava em temas de profundidade. (SELAU; DAMIANI, 2014, p. 426).

127 Como ja citada anteriormente nesta tese, a primeira mencéo a adaptacdo de espacos veio com a
Emenda n. 12, de 1978.



147

Enquanto exerceu o cargo de procurador geral daquele municipio, atuou em
prol dos direitos das pessoas com deficiéncia, e em 1987 presidiu a Fundacao Rio-
Grandense de Atendimento ao Excepcional (FAERS), entidade que teve, mais tarde,
o nome alterado para Fundacgéao de Auxilio ao Deficiente e Superdotado do Rio Grande
do Sul (FADERS).

5.2 O PROCESSO 5.678/76

Ressalta-se, aqui, a importancia de expor o contetdo do processo movido na
Justica Federal do Rio Grande do Sul, iniciado em 1976 e concluido em 1983, como
forma de compreender aspectos ligados a historia do farmaco e relacionados ao tema
central desta tese, que € a luta por direitos para pessoas com deficiéncia por sindrome
da talidomida, numa conjuntura em que tais direitos inexistiam.
Barnes lembra que,
Mesmo onde existem leis adequadas, desafiar a negacéo de direitos através
dos tribunais é dispendioso em termos de recursos e de tempo. Seja em que
pais for, a esmagadora maioria das pessoas com deficiéncia raramente tem
recursos e tempo. Além disso, a via legal para a igualdade ndo desafia as

estruturas politicas e econdmicas [sic] das sociedades capitalistas.
(BARNES, 2016, p. 89)

As partes do Processo 5.678/76 a que se teve acesso dividem-se em:
acusacao contra os laboratorios e a Unido, assinada pelo escritério de advocacia de
Walkirio Bertoldo; argumentos de defesa de cada uma das trés empresas que
fabricaram a talidomida no Brasil entre 1959 e 1961; e os argumentos de defesa da
Unido Federal. Além dessas, também a sentenca emitida pela Justica Federal de
Primeira Instancia, sediada no Rio Grande do Sul, representada pelo juiz Dr. Luiz
Déria Furguim. Cada uma das pecas do processo sera detalhada a fim de evidenciar
os argumentos defendidos pelas partes.

Os laboratérios processados pelos autores eram: Syntex do Brasil S. A,,
sucessor do Instituto Pinheiros; Laboratorio Lafi Ltda; e Farmasa — Laboratorio
Americano de Farmacoterapia. Os trés tinham sede em S&o Paulo. Foi também
processada a Unido Federal. Os demandantes, representados pelo escritério de
Walkirio, eram 146 adolescentes, dos quais 82 eram meninos e 64 eram meninas,

todos nascidos entre junho de 1956 e janeiro de 1966.
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QUADRO 3 — RELACAO DO NUMERO DE DEMANDANTES POR ESTADO

UNIDADE DA FEDERACAO QUANTIDADE DE CASOS
MINAS GERAIS 52
RIO GRANDE DO SUL 42
SAO PAULO 38
RIO DE JANEIRO 06
PARANA 03
BAHIA 02
PIAUI 02
SANTA CATARINA 01

FONTE: Adaptado do Processo 5.678/76, p. 30.

Em 1977, o Diario do Parana fez a seguinte publicagédo: “Criangcas pedem
ajuda de Geisel para indenizacdo.” (DIARIO DO PARANA, 16 out. 1977, p. 2). Dois
adolescentes da primeira geracao teriam enviado uma carta aberta ao presidente
Geisel solicitando sua aten¢ao para o primeiro processo judicial movido no Brasil.

N&o foram encontradas informacgdes sobre atitudes tomadas pelo presidente
a respeito do caso. Ao que parece, o pedido seguiu ignorado pelo Governo Federal.1?®
Nova solicitagdo de apoio fora remetida em 1978, para o entdo candidato a
presidéncia Jodo Baptista de Oliveira Figueiredo, pelas familias da ABVT. O general
havia se comprometido em ajudar nessa causa. Junto ao deputado Augusto Trein, da
Arena (RS), uma comissao esteve com Figueiredo durante meia hora, e demonstrava
indignagdo quanto a situacao das pessoas afetadas:

Enquanto isso, as vitimas da Talidomida — geralmente filhos de pais pobres,
gue receberam a droga em postos de saude publica —[...] estdo abandonando
0os estudos, ndo obstante seu elevado QIl, por falta de recursos e de

ajustamento social para ingressarem na universidade.'?® (DIARIO DO
PARANA, 2 ago. 1978, p. 4).

Na ocasido do encontro com o general Figueiredo, os representantes da
referida Associacao Ihe entregaram farta documentacao: dados sobre a talidomida no

mundo e no Brasil, bem como “[...] fotos dos padrbées de danos fisicos nas criangas,

128 |mportante lembrar que, em 1975, Geisel assinou com a Alemanha o “Acordo Brasil”, que tinha como
objetivo construir usinas nucleares e tecnologia de producédo de combustivel a base de uréanio.
129 Esse fragmento demonstra a auséncia de politicas de inclusdo educacional.
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assim como laudos periciais de geneticistas.” (DIARIO DO PARANA, 2 ago. 1978, p.
4). Por fim, a matéria chamava a atencao para o comportamento do governo brasileiro
face aos danos: “O Brasil € o unico pais do mundo em que as vitimas da Talidomida
nao receberam qualquer satisfacdo do Estado ou laboratérios produtores, segundo
informou o assessor juridico da entidade, advogado Bertoldo.” (DIARIO DO PARANA,
2 ago. 1978, p. 4).
Quase um ano depois do encontro com Figueiredo, a demora no resultado do
processo da talidomida no Brasil continuava em pauta:
Cansados de esperar pela decisdo judicial, os diretores da Associacao
Brasileira de Vitimas da Talidomida enviardo telegrama a Brasilia solicitando

audiéncia com o presidente Jodo Baptista Figueiredo e com o ministro da
Previdéncia Social, Jair Soares. (DIARIO DO PARANA, 12 jun. 1979, p. 4).

De acordo com o advogado dos denunciantes, a insisténcia em contatar o
presidente Figueiredo (empossado em marco daquele ano), deu-se porque este “[...]
mostrou-se impressionado com o problema e [ficou] disposto a ajudar-nos quando
fosse presidente. Agora vamos até ele reforcar nossos pedidos e tentar apressar uma
possivel interferéncia sua no caso.” (DIARIO DO PARANA, 12 jun. 1979, p. 4). A agéo
ja corria ha mais de trés anos. Walkirio Bertoldo sustentava ainda que “[...] o que a
ABVT deseja € um acordo amigavel que venha em beneficio de 146 criancas de
varios estados brasileiros vitimas da talidomida” (DIARIO DO PARANA, 12 jun. 1979,
p. 4, grifo nosso), como solugcdo mais célere e abrangente para por fim ao conflito.
Primava-se pela urgéncia do resultado, levando em conta a falta de assisténcia aos

atingidos pelo medicamento.

5.2.1 A construcdo da acusacao

Essa peca inicial faz uma descri¢cao da trajetoria da talidomida no mundo e no
Brasil, desde sua criacédo até a descoberta de seus efeitos teratogénicos. Para tanto,
a estratégia do Dr. Walkirio foi utilizar-se ao maximo de noticias da imprensa da época,
com jornais e revistas de grande circulagdo naquele momento, como O Cruzeiro e
Manchete. O primeiro topico, “A tragédia médica do século”, sintetiza a repercussao

desses fatos:
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A deletéria magnitude desse drama chegou, até mesmo, a se constituir em
verdadeiro pesadelo para a ciéncia e a se transformar em motivo de profunda
comocao social, onde as reacdes individuais e coletivas vieram a tona,
principalmente através dos 6rgdos de imprensa de todo o globo.
(PROCESSO 5.678/76, p. 5).

A sociedade de risco, entendida nos termos de Beck (2010) como uma
sociedade que apresenta novidades espantosas, que trazem consequéncias néo
previstas, transparece ja no inicio da pega de acusacgéo: “[...] os efeitos nefastos desta
droga foram de tal forma devastadores que, possivelmente, a medicina nao registre
caso similar em toda sua histéria.” (PROCESSO 5.678/76, p. 5).

A peca da acusacdo apresenta todos os nomes dos 146 adolescentes,
vinculados a ABVT, como demandantes de uma “agao indenizatéria” contra os trés ja
mencionados laboratérios e a Unido Federal. A primeira parte da peca, denominada
“Os fatos”, € composta por dez subitens. O primeiro deles conta a histéria do farmaco
desde sua origem na Alemanha, quando era considerado um “sedativo milagroso, sem
precedentes” Nos itens subsequentes, a acusagcdo demonstra como a campanha
publicitaria da talidomida ressaltava suas vantagens, entre elas a inocuidade. Destaca
ainda a alta capilaridade do farmaco, que atingiu 51 paises. Passa entdo a narrar a
descoberta dos efeitos colaterais, quando pouco se sabia a respeito dos seus efeitos.
O advogado explicou como se dava o efeito da talidomida durante a gestagéo:

[...] um dos componentes da Talidomida, na fase da organogénese,
atravessava a placenta, atacando, diretamente, a raiz dos membros e 6rgdos

em formagdo, inibindo, assim, o desenvolvimento das células do embrido, nas
partes atingidas. (PROCESSO 5.678/76, p. 11).

Quanto aos estudos do dr. W. Lenz, a peca inicial indicou que este médico
aprofundou experiéncias de forma a relacionar de maneira definitiva a talidomida e a
focomelia. Sua equipe chegou a

[...] conclusBes de uma minlcia espantosa, vinculando os efeitos a
radioatividade, infec¢cdes por virus como possibilidades que logo foram
descartadas, até chegarem ao resultado que “todas as provas apontavam,

sem a menor possibilidade de erro, para um unico motivo: a TALIDOMIDA”.
(PROCESSO 5.678/76, p. 12).

O sistema de pontos foi criado por aquele médico, e inserido ja na peticdo

inicial elaborada por Walkirio Bertoldo. Depois passou a ser utilizado pela Lei
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7.070/82, que funciona atualmente da mesma forma. O dr. Lenz, em 2 de abril 1962,

divulgou uma classificagdo das malformacdes decorrentes do uso gestacional®3:

QUADRO 4 - PRIMEIRA CLASSIFICACAO DE MALFORMACOES LISTADAS PELO DR. W. LENZ

GRUPOS TIPOS DE MALFORMACOES

1° GRUPO Malformagbes dos membros superiores denominada “focomelia”

2° GRUPO Malformac8es dos membros superiores e inferiores

3° GRUPO Malformag6es dos membros superiores, inferiores e orelhas

4° GRUPO MalformagBes dos membros superiores, inferiores e aparelho auditivo
5° GRUPO Malformacg@es do aparelho auditivo

6° GRUPO Malformag8es dos membros inferiores

7° GRUPO Malformacdes localizadas nos aparelhos circulatérios, digestivo e urinario

FONTE: Processo 5.678/76, p. 13.

Entre os efeitos colaterais, o0 medicamento causava:

[...] auséncia ou atrofia dos membros inferiores; malformacdes da cintura
pélvica e da cintura escapular; dedos extranumerérios pediculados, sem
esqueleto; anomalias do aparelho digestivo (atresia e estenose); auséncia do
apéndice e da vesicula biliar; hemangioma do nariz e do labio superior;
displasias do ouvido externo e dos olhos; cardiopatias congénitas e defeito
do sistema génito-urinério. (PROCESSO 5.678/76, p. 13).

As consequéncias da sindrome na vida das pessoas afetadas pela talidomida

foram arroladas:

Todas essas anomalias acarretam, inevitavelmente, as pessoas por elas
afetadas severissimas limitacbes em relacdo as atividades inerentes a
criatura humana, como, por exemplo, no que diz respeito a deambulacéo, a
higiene, & alimentac@o e ao vestuéario, causando-lhes, consequentemente,
dependéncia fisica, déficit laborativo e danos estéticos. Este €, em resumo, 0
doloroso quadro da impiedosa devastacdo provocada pela “DROGA
MALDITA” que feriu, tdo profundamente, tantas criaturas inocentes e encheu
de sofrimento tantos coragbes. (PROCESSO 5.678/76, p. 14).

A alta taxa de mortalidade também merece destaque, uma vez que o nimero

de 6bitos chegava a dois em cada trés nascimentos.

Na sequéncia, no subitem “A guerra contra a talidomida” s&o descritas

algumas das acfes tendo em vista a repara¢do, como: a insisténcia do dr. Lenz para

130 Anexaram-se informacgdes bem detalhadas sobre o periodo de maior impacto da substancia no feto.
Se consumida entre 0 39° e 0 41° dias ap0s a Ultima menstruacado, a possibilidade era da auséncia
total de bracos, e se consumida entre o0 41° e o 44° dias, causava a auséncia total de membros
inferiores. E concluia ainda que, depois do 55° dia até o dia do parto, o0 consumo da talidomida ndo
gerava outros distarbios.
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gue a talidomida fosse retirada do mercado; a postura dos Estados Unidos, através
do FDA, que nao licenciou a droga naquele pais; a proibicdo do farmaco no Brasil; e
0 processo de Alsdorf, em 1968, com a criacao da fundacao para assisténcia. Contudo
ter avaliado esses eventos como importantes compreende que “[...] pouco significa[m],
se atentarmos para o fato de que ainda existem milhares de vitimas, espalhadas por
dezenas de paises, que aguardam a reparagao que lhes cabe por direito e por justica”.
(PROCESSO 5.678/76, p. 21).

Diferentemente do contetdo encontrado nos jornais, principalmente aqueles
dos anos 1960, alude-se as questdes de reabilitacdo e assisténcia médica. Walkirio
Bertoldo ressaltou, apesar das ac¢des lancadas naquele periodo, que

[...] a grande maioria dos “filhos da talidomida” ainda se encontra relegada ao
mais completo abandono, em hospitais, casas de caridade ou em lares

assolados pela pobreza, sem qualquer assisténcia médica, social,
educacional e econdmica. (PROCESSO 5.678/76, p. 22).

by

A acusacao ainda fazia referéncia a vida adulta das criancas e dos
adolescentes a época:

Um dia [...] cabera a eles, em grande parte, o encargo de prosseguir nesta

jornada contra a talidomida e suas consequéncias, principalmente na luta

pela conquista de si mesmos, frente aos desafios que os esperam. Por ora,

basta que lhes demos as méaos e Ihes apontemos os caminhos. (PROCESSO
5.678/76, p. 23).

Foram ainda citados outros medicamentos que tinham a substancia em sua
composicao e vendidos no pais, como Tranquilex, Sedalin, Verdil e Ondacil. Além
desses, registraram-se as datas de licenca das marcas mais conhecidas contendo
talidomida. Sedalis (1958) e Sedalis 100 (1958), pelo Instituto Pinheiros; Slip (1958),
produzido pelo Laboratério Lafi; e Sedin (1959), produzido pelo Farmasa.

A acusacédo fazia também alusdo aos “Demandantes e Demandados’,
chamando as 146 pessoas com a sindrome, cujas familias moveram a acéo, de
“vitimas inocentes”, ja que foram

[...] tAo duramente castigados por um erro que ndo cometeram, que, agora,
se levantam, perante nossos Tribunais, [...] para reclamar, contra os
responsaveis pelo seu flagelo, a reparacdo civil a que tém direito,
ressarcimento esse que representa uma parcela insignificante, frente aos

danos fisicos, psicoldgicos e morais que sofreram, impossiveis de serem
reparados, nem por todo ouro do mundo. (PROCESSO 5.678/76, p. 34).
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Outro subitem, “Os danos”, foi descrito a partir da concepg¢ao de que as lesdes
causaram danos estéticos e, por sua vez, estes ocasionaram os danos morais.
Afirmava que, embora variasse o grau, o numero e a localizacao das deficiéncias, “[...]
os defeitos fisicos contraidos pelos demandantes possuem, na sua totalidade, tracos
comuns, entre si, isto é, lesbes sempre deformantes, permanentes e chocantes.”
(PROCESSO 5.678/76, p. 35). O primeiro grupo era caracterizado pelas
malformagbes dos membros superiores (focomelia escapular), quando as méos se
originavam diretamente do tronco, considerado dano de graduacdo maxima. Como

consequéncias, esse grupo enfrentava:

a) incapacidade laborativa total;

b) dependéncia quanto a higiene, alimentacao e vestuario;
c) assisténcia compativel;

d) dano estético severo;

e) dano moral. (PROCESSO 5.678/76, p. 35).

E como dano de graduacdo minima, foram considerados casos de
malformacéo das méos, auséncia de dedos, gerando incapacidade laborativa parcial,
semidependéncia (higiene, alimentagdo e vestuario), bem como dano estético
moderado. No segundo grupo, enquadravam-se os casos de malformacbes de
membros superiores (focomelia escapular) e inferiores (focomelia pélvica). Nos casos
de graduacdo maxima, as consequéncias eram semelhantes as do Grupo 1, na
mesma graduacao, exceto pelo dano estético, que pela acusacdo era considerado
severissimo. No terceiro grupo, malformacdes de membros superiores, inferiores e
orelhas. Novamente, nos casos de grau maximo, as consequéncias eram
semelhantes as do primeiro.

O quarto grupo era caracterizado por malformac¢des dos membros superiores
e aparelho auditivo. O quinto grupo abrangia pessoas com malformacdes da face.3!
No sexto grupo estavam pessoas com malformacdes dos membros inferiores, como
pés saidos diretamente do tronco.’® Nos casos de graduacdo minima, as
consequéncias apresentadas eram incapacidade laborativa parcial, semidependéncia
guanto a deambulacéo, assisténcia compativel, dano estético moderado e dano moral.

E no sétimo grupo estavam as pessoas com “[...] malformacdes localizadas nos

131 Caracterizadas no processo como “[...] displasia do aparelho auditivo, do nariz e do labio superior,
isolada ou concomitante com uma ou mais das malformagBes acima descritas, com suas
implicacdes”. (p. 40).

132 Nos casos de graduacdo maxima as consequéncias eram semelhantes as do Grupo 1.
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aparelhos circulatério, digestivo e urinario, com suas implicacées [...]" graves e
moderadas.'*3 (PROCESSO 5.678/76, p. 41).

Quanto ao subitem “Prova dos danos”, dizia-se que “[...] os elementos que
instruem a peca inaugural sdo necessarios e suficientes para comprovar com
toda robustez e plenitude [...].” (PROCESSO 5.678/76, p. 42, grifo nosso), “...]
corroborados pela farta documentacdo acostada a inicial, constitui um elenco de
evidéncias indene de duvidas”. (PROCESSO 5.678/76, p. 43). Ou seja, a acusacao
considerou como principal prova a associacdo entre a deficiéncia e o consumo da
talidomida indicada pelas pesquisas realizadas na Alemanha e na Australia, com base
no conteudo divulgado pela imprensa.

Outro argumento da acusagéao consistia em reafirmar o potencial ofensivo do
farmaco, com base na demora da retirada do mercado brasileiro. Em terceiro lugar,
“[...] fato evidente e notério de que as maes dos demandantes ingeriram,
indubitavelmente, no inicio da gravidez, pelo menos um dos medicamentos fabricados
pelos aludidos laboratérios.” (PROCESSO 5.678/76, p. 43).

O quarto argumento era evidenciado pela equipe médica:

Os laudos periciais, [...] gracas a sua origem insuspeita e a boa técnica
observada, demonstram, de forma inequivoca e irretorquivel, uma quarta
evidéncia, isto &, que os defeitos congénitos, desditosamente contraidos

pelos AA., correspondem a sindrome da embriopatia talidomidica.
(PROCESSO 5.678/76, p. 43).

Contudo, destaca-se aqui que os laudos descreviam as deficiéncias sem que
se pudesse comprovar o vinculo entre a deficiéncia e o consumo do farmaco. Essa foi
uma das fragilidades da acusacgao utilizadas como argumento pela defesa. A partir
desse ponto da peca, a acusagao inicia a segunda das quatro partes seguintes. No
item “A culpa dos laboratérios demandados”, afirmava-se que: “...] ndo subsiste o
menor resquicio de davida de que os mesmos agiram com total e indisfarcavel
negligéncia ao ndo se cercarem das necessarias cautelas técnicas.”
(PROCESSO 5.678/76, p. 45, grifo nosso).

Além disso, o0 texto incidia sobre a responsabilidade dos laboratorios a
respeito da cautela que ndo parecia ter sido tomada pelas empresas, pois

[...] os testes procedidos com aqueles tranquilizantes [sic] foram
desacautelados, insuficientes e incompletos, pois deixaram a descoberto um

133 O texto referia-se ainda a alguns casos de demandantes com deficiéncia visual total ou parcial,
isolada ou concomitante com as deformacdes descritas.
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importantissimo campo de experimentacdo o que constitui omissao ilicita e
imperdoavel. (PROCESSO 5.678/76, p. 46).

Negligéncia e imprudéncia foram os argumentos utilizados para
responsabilizacdo dos laboratérios, indicando falha técnica na retirada imediata dos
medicamentos, “[...] assim que surgiram 0s primeiros sinais dos efeitos nocivos da
talidomida.” (PROCESSO 5.678/76, p. 49). Quanto a responsabilizacéo do laboratoério
alemao, o texto da peca informava que

[...] é 6bvio que a incriminagdo ora imputada aos RR. ndo pode ser
transferida, seja a que titulo for a CHEMIE GRUNENTHAL, sob a alegacao

de que os demandados adquiriram do Laboratério aleméo a patente para a
producéo e distribuicdo dos medicamentos.*** (PROCESSO 5.678/76, p. 49).

Em seguida, a peca apresenta os argumentos levantados contra a Unido. O
principal argumento incidia sobre a falta de competéncia de “[...] promover a defesa e
a protecao da saude publica.” (BRASIL, 1967), previsto no inciso XVII do Artigo 8 da
Constituicdo Federal de 1967. Acusava, ainda, o Estado de “[...] notdrio mau
funcionamento, desaparelhamento e inoperancia.” do 6rgao vinculado, o SNFMF.
Também a tardia intervencdo do SNFMF sobre a proibicdo dos medicamentos, feita
apenas em 26 de marco de 1962, elevando ainda mais o0 nimero de nascimentos com
a sindrome. Portanto, a partir de tais evidéncias, 0 processo sintetizava como
elementos constitutivos do ato ilicito:

1° - a existéncia de um dano patrimonial (dano fisico, dano estético e dano
;T’Oarlarle);lagéo de causalidade entre esse dano e o fato imputado aos RR;

3° a culpa com que obraram os demandados;
4° a imputabilidade. (PROCESSO 5.678/76, p. 54).

Além dos danos diretos, o processo mencionava a responsabilidade assumida
pelo risco. Sobre isso, expressava que “[...] a idéia [sic] de dano ressarcivel — vem a
cada dia que passa, alargando suas fronteiras, mesmo no direito patrio, fundada na
denominada responsabilidade objetiva, responsabilidade sem culpa ou teoria do
risco.” (PROCESSO 5.678/76, p. 55).

E acrescentou ainda que esse risco “[...] constitui um elemento preponderante

e inerente a tais atividades, em raz&do do que a responsabilidade das empresas desse

134 Tal argumento ja havia sido utilizado na acdo desenvolvida na Inglaterra contra a Distillers Ltda.,
movida por 432 demandantes.
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tipo devera ser, ipso fato, mais ampla, de sorte a abranger tal risco”. (PROCESSO
5.678/76, p. 57). Assim, informava que a teoria do risco “[...] adota como causa de
responsabilidade, uma simples relacao entre o fato e o prejuizo, sem levar em conta
nenhum elemento — subjetivo na apuragéo de tal responsabilidade.” (PROCESSO
5.678/76, p. 58).
No topico “Ressarcibilidade”, destaca-se o intuito dos demandados em
“atenuar os prejuizos”, considerando toda a espécie de danos causados pelos fatos,
[...] do social até o moral; desde o fisiol6gico até o psicoldgico; desde o fisico
até o espiritual; desde a limitacdo até a inibicdo; tudo com repercussao de
ordem patrimonial e econbmica, assim como sobre as potencialidades

individuais, o bem-estar, a auto-realizacdo, numa palavra, sobre a felicidade
pessoal. (PROCESSO 5.678/76, p. 60).

Para efeito de ressarcimento, que consistia na terceira parte da peca,
chamada “O pedido”, dizia que se tornava desnecessaria uma comprovacao de
ingestao pelas maes, pois “sabe-se com absoluta seguran¢a” que a droga tem poder
teratogénico. Assim, o processo recomendava que todos os envolvidos, os trés
laboratérios e a Unido Federal, deveriam “responder solidariamente” pelos males,
mediante indenizagdo, “[...] considerando a excepcional gravidade e a nefanda
torpeza dos danos sofridos pelos requerentes.” (PROCESSO 5.678/76, p. 64).

Tendo por base tal configuracdo, a primeira solicitagdo fazia referéncia aos
“danos emergentes”, ou seja, verba compensatdria por incapacidade laborativa, danos
estéticos, danos morais, referente as despesas de tratamento médico para
demandantes, penséo vitalicia retroativa, desde o primeiro ano de vida, reajustavel de
acordo com os valores da inflagcdo vigente. O quarto e ultimo item, “IV. Das provas a
serem produzidas”, protestava em favor dos meios de prova admitidos como parte da

acusacao.

5.3 ARGUMENTOS DA DEFESA
5.3.1 Defesa do Laboratorio Americano de Farmacoterapia S.A.

O Laboratério Americano de Farmacoterapia, através dos advogados Lucio
Cataldo Colangelo e José Augusto Padua de Araujo, de um escritorio situado na
capital paulista, apresentou contestacédo em janeiro de 1977, alegando ilegitimidade
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das partes citadas na acusacao. Declaravam que, conforme a licenca concedida junto
ao SNFMF, o medicamento Sedin, de fabricacdo desse laboratério, indicado como
hipnaético e sedativo, passou a ser utilizado mediante prescricdo médica a partir de 1°
de abril de 1959.

Admitindo que a focomelia ocorreria se 0 consumo se desse entre 0 35° e 0
52° dias de gestacdo, as mées que ingerissem o medicamento antes daquela data
nao teriam filhos nascidos sob os efeitos nocivos de Sedin:

[...] pelo decurso tempo legal — pode-se concluir, com absoluta precisao, que
TODA CRIANGA NASCIDA ANTES DE 1° DE ABRIL DE 1959 ATE 25 DE
NOVEMBRO [de 1959], ESTARIA ISENTA DE SOFRER QUALQUER

INFLUENCIA DA REFERIDA DROGA VINDO AO MUNDO EM PERFEITAS
CONDICOES FiSICAS. (PROCESSO 5.678/76, fl. 12011%).

Nesse sentido, entendeu a defesa do laboratério, que 31 adolescentes
nascidos antes de 1° de abril de 1959 e depois de 26 de novembro de 1962 deveriam
ficar fora do processo, por serem consideradas partes ilegitimas. Assim, os filhos
daquelas maes que declararam ter consumido a substancia apds 26 de marco de
1962, data em que o SNFMF determinou a proibicdo do medicamento, deveriam ser
excluidos do processo. A defesa apresentava os nomes dos 31 demandantes!®® e

suas datas de nascimento.

QUADRO 5 - NUMERO DE DEMANDANTES EXCLUIDOS DO PROCESSO 5.678/76, DISTRIBUIDOS
POR ANO DE NASCIMENTO

ANO DE NASCIMENTO NUMERO DE DEMANDANTES EXCLUIDOS
DO PROCESSO

1956 2
1957 -
1958 3
1959

1960 -
1961 -
1962 -
1963 7

135 As partes do Processo que se teve acesso ndo contém paginacdo convencional. A partir da defesa
do Laboratério Americano de Farmacoterapia S.A., a contagem das paginas é apresentada em
“folhas”. Dessa forma, optou-se por seguir essa nomenclatura, representada por “fI” ou “fls”.

136 A presenca dos 31 demandantes foi contestada pelos trés laboratérios, sob a mesma alegacdo. Nao
h& registros sobre as datas dos nascimentos dos demais demandantes nas pec¢as do processo a
gue se teve acesso.
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1964 4

1965

1966 2
TOTAL 31

FONTE: Processo 5.678/76, fls. 1210-11.

A defesa do Laboratério de Farmacoterapia indicava que a comercializacdo
do produto Sedin ocorria em estabelecimentos farmacéuticos, e via representantes e
vigjantes em diversos estados brasileiros. Contudo, alertava que n&o houve
comercializagdo de Sedin no estado do Rio Grande do Sul, por ndo haverem
representantes ou viajantes em Porto Alegre, “[...] 0 que evidencia né&o ter colocado o
referido medicamento neste Estado.” (PROCESSO 5.678/76, fl. 1207).

O laboratério também tentou se desonerar de responsabilidade ao atribuir
culpa a Unido Federal, representada pela atuacdo do SNFMF. Informava que, antes
de colocar o Sedin a venda, havia testado e enviado tais resultados ao 6rgao. Assim,

Expedida a licenca — pelo érgado governamental, ficou caracterizado ser o
medicamento um produto para o consumo do publico, observadas as

prescricbes médicas, constituindo-se em um objeto licito de perfeita
industrializacdo e comercializacdo. (PROCESSO 5.678/76, fl. 1207).

A defesa do laboratorio ressaltava que a comercializacdo foi realizada em
obediéncia aos “imperativos legais”, ndo havendo ato ilicito algum. Quanto a
responsabilidade civil, no caso da culpa subjetiva, argumentava que esta se referia a
“acao ou omissao voluntaria, negligéncia ou imprudéncia”, violagao de direito ou causa
de prejuizo a outrem, de acordo com a existéncia dos elementos: existéncia de dano
patrimonial, relacdo de causalidade e culpa. No caso de a acusac¢ao contrapor a teoria
subjetiva, argumentava que “[...] para que haja responsabilidade, é preciso que haja
culpa; sem prova desta, inexiste a obrigagdo de reparar o dano.” (PROCESSO
5.678/76, fl. 1210).

Defendia-se dizendo que agiu em conformidade com o regulamento instituido
pelo Governo Federal quando indicava que o medicamento deveria ser comercializado
mediante prescricdo médica. Dessa forma, afirmava que, “[...] durante o periodo de
venda do referido produto, ndo houve qualquer contestacdo quanto ao referido
medicamento”. Além dessa alegacgao, a defesa reforgava que “[...] ndo houve entre a
firma Ré e o adquirente do medicamento qualquer contacto [sic] ou insinuacao para a
aquisicdo do referido produto.” (PROCESSO 5.678/76, fl. 1211). Nao admitiu,
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portanto, o nexo de causalidade e ainda afirmava que “[...] os danos sofridos pelos
Autores, sendo que estes Ultimos o foram por ato de terceiro, ou seja, pelas
préprias maes.” (PROCESSO 5.678/76, fl. 1212, grifo nosso).

Entende-se que os advogados desse laboratorio culpabilizaram as mées por
terem causado a deficiéncia em seus filhos, pois elas “tomaram deliberadamente
Sedin”. Argumentou-se, ainda, que a propria acusacdo confessou auséncia de nexo
causal quando ao afirmar que se tornava desnecessaria a comprovacgao da parte das
maes com relacdo ao nome do medicamento ingerido. (PROCESSO 5.678/76, p. 63).
Isso fragilizou um dos argumentos centrais dos demandantes, ja que, conforme a
defesa da empresa, era 0 que provava a

[...] inseguranca e a incerteza que os demandantes tém a respeito de qual
remeédio Ihes teria ocasionado os danos. Alias, a simples alegacdo de que um
comprimido ingerido, no periodo da gravidez, ocasionou as deformidades dos
demandantes, ndo merece acolhimento nem credibilidade, por se tratar de

simples alegacdo com fitos sensacionalistas. (PROCESSO 5.678/76, fl.
1213).

Retomou-se 0 argumento de responsabilizacdo das maes, indicando que, “[...]
em se tratando de um fato de terceiro, ndo se pode imputar responsabilidade aos
laboratorios, porque se trata de caso fortuito ou de for¢ca maior.” (PROCESSO
5.678/76, fl. 1215), ja que as maes assumiram ter consumido o farmaco talidomida.
Também se demonstrava que ndo havia nos autos nenhuma prescricdo médica de
Sedin e que este documento era indispensavel para a aquisicdo do medicamento:

Cabe, ainda, declarar que os medicamentos séo fabricados visando sempre
0 beneficio da saude dos cidaddos e jamais pode-se prever que um dos
elementos constitutivos possa ser prejudicial & satde, uma vez que os testes

prévios e as experiéncias comprovam a perfeita finalidade do medicamento.
(PROCESSO 5.678/76, fls. 1216-17).

Voltava-se a insistir na culpa das mées: “Deve-se acrescentar ainda, que
essas deformacbes podem ter sido causadas pelas gestantes em n&do obedecer a
prescricao [...] no tocante a quantidade a ser ingerida”. (PROCESSO 5.678/76, fl.

1217). Por fim, o laboratério isentava-se de qualquer responsabilidade:

[...] concluindo, a Ré provou que nao praticou qualquer ato culposo; que ndo
Ooperou com omissao; que exerceu a pratica de um regular direito; que nao
esta provado o nexo de causalidade entre a Ré e as vitimas, Autores da
presente demanda; que os Autores foram vitimas de fato de terceiro, que agiu
por sua livre e expontéanea [sic] vontade, constituindo, nessa hip6tese, um
caso fortuito ou de forca maior; e, finalmente, face as considera¢des aduzidas
ficou provada a irresponsabilidade civil do Laboratério Americano de
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Farmacoterapia S. A. com relacdo aos danos sofridos pelos Autores. (fls.
1217-18).

5.3.2 Defesa da Syntex do Brasil S. A. Industria e Comércio

A Syntex, empresa que comprou o Instituto Pinheiros, foi representada por
Paulo F. Bekin, do escritério paulista Sardenberg, Bulcdo, Chazan e Bekin, e
concentrava-se nos argumentos exposto a seguir. Inicialmente, a Syntex dizia que o
Instituto Pinheiros havia sido incorporado em 12 de dezembro de 1972 e, por isso, a
empresa protestada jamais havia fabricado a talidomida, apesar de se dizer “[...]
extremamente sensibilizada com o drama vivido pelos infelizes autores.” (PROCESSO
5.678/76, fl. 1252). O contrato da venda do Instituto Pinheiros desonerava a Syntex
por danos causados antes de 1972.

Além disso, esta empresa dizia que o Pinheiros ndo havia citado, durante a
venda, possiveis danos causados pelo Sedalis e Sedalis 100, como processos “que
poderiam razoavelmente ser esperados”. Entendia a defesa que, na ocasido das
negociagodes, “[...] os vendedores omitiram fato importante.” (PROCESSO 5.678/76,
fl. 1256) como tentativa de se eximir de acusacoes futuras. A Syntex apresentava os
nomes dos soécios-proprietarios do Instituto Pinheiros na ocasido da venda, como
forma de serem responsabilizados no processo da talidomida, indicando que estes,
representados por Paulo Ayres Filho, enquanto procurador dos acionistas, ficavam
obrigados a “[...] indenizar em acéao regressiva, o prejuizo do que perder a demanda.”
(PROCESSO 5.678/76, fl. 1257).

Nas paginas subsequentes, a defesa da Syntex apresenta fragmentos do
contrato realizado entre o Instituto Pinheiros e a Chemie Grunenthal, licenciando a
venda da talidomida. Segundo a defesa, o contrato obrigava o Pinheiros a mencionar
em todo material descritivo do produto (fossem rétulos de embalagens ou pecas
publicitarias) a “[...] cooperagao técnica da GRUNENTHAL”. (PROCESSO 5.678/76,
fl. 1260). Por isso, argumentava a Syntex que o laboratorio aleméo tinha
responsabilidade, pois o Instituto Pinheiros ndo fabricava a talidomida em si, mas sim
reproduzia sua formula, protegendo os “segredos de manufatura” remetendo-se
sempre a Grunenthal (PROCESSO 5.678/76, fl. 1259), e solicitava que a referida

empresa fosse citada no processo.
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A frente, indicava a defesa que outros quatro produtos & base de talidomida
também fabricados no Brasil foram comercializados no pais e possivelmente foram
ingeridos por gestantes no periodo critico do efeito teratogénico, sendo eles:
Tranquilex, Sedalin, Verdil e Ondacil. A defesa argumentava que os laboratorios
produtores dessas marcas nem haviam sido citados no processo. Nao foram
encontradas informagdes sobre esses outros fabricantes, nem sobre as drogas.

Além disso, defendia que fossem apuradas informagdes sobre o consumo de
cada mae sobre a especificidade dos medicamentos ingeridos, o que geraria um
equivoco no processo da maneira como foi construido (todas as familias processavam
todos os laboratérios). A defesa citou que, de acordo com o Art. 896 do Cadigo Civil,
solidariedade n&o se presume, indicando, portanto, auséncia de nexo causal. Nesse
sentido, os advogados da empresa Syntex acusavam 0s autores do processo de néo
apresentarem provas sobre o consumo dos farmacos, tentando estabelecer uma
relacdo entre outras causas de deficiéncia como “rubéola, raios X, uso de drogas,
alcoolismo, sifilis, fatores hereditarios etc.” como possibilidades para a teratogenia,
gque néo a talidomida.

Sugeria-se, entdo, o desdobramento em processos diferentes, considerando
cada laboratdrio e seu respectivo farmaco, de forma que “[...] os autores, se quizerem
[sic] e provas tiverem, acionem isoladamente a contestante.” (PROCESSO 5.678/76,
fl. 1273), afirmando, assim, que a a¢ao seria totalmente improcedente da maneira
como foi apresentada, embora a Syntex admitisse a existéncia de efeitos colaterais
em todos os medicamentos. A defesa indicava outros medicamentos que
desencadearam reacgdes nos pacientes, como a reagao alérgica a penicilina e a sulfas
e 0 potencial carcindgeno dos ciclamatos. Sobre isso, questionava “[...] quanto tempo
entdo deveria ser aguardado até que um medicamento possa ser utilizado? Se se
quizer [sic] ter absoluta certeza, nunca!” (PROCESSO 5.678/76, fl. 1276). Tal questao
remete novamente a sociedade de risco.

Por fim, alertava que o Sedalis ndo era um medicamento de uso obrigatério
para gestantes, além do que a defesa ressaltava que a quantidade de Sedalis
comercializada pelo laboratério “foi pequena”, sem precisar isso em numeros, €
reforcava que, “[...] portanto, ndo houve negligéncia por parte do Instituto Pinheiros,
nem imprudéncia e muito menos impericia”’. (PROCESSO 5.678/76, fl. 1278).
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5.3.3 Defesa apresentada pela Unido Federal

O primeiro argumento da Unido Federal, representado pela Procuradoria da
Republica no Rio Grande do Sul, dizia respeito a omissdo do foro competente,
considerando a origem dos reclamantes de diversas unidades da federacdo. Para a
Procuradoria da Republica, sediada no Rio Grande do Sul, o processo deveria ser
levado ao foro do Distrito Federal, ja “[...] que Brasilia é a sede da Unido Federal.”
(PROCESSO 5.678/76, fl. 1408). Sobre o argumento de que a Unido, através do
SNFMF, teria sido omissa quanto a liberacéo da talidomida, afirmava que ndo havia
“nada mais incorreto e fora da realidade”, ja que os danos poderiam ter sido causados
por outras razdes, para além do uso da droga.

No parecer realizado pelo Dr. Moacir Azevedo Fenterseifer, médico de Porto
Alegre, a Procuradoria disse ser dificil assegurar o fator de causa da teratogenia
naquela época e que ndo haviam sido indicadas no processo as provas dessa relagéo
talidomida-teratogenia dos reclamantes. Solicitava também a exclusdo de casos em
gue medicamentos a base de talidomida tivessem sido consumidos depois do
segundo més de gestacao, quando os membros ja estariam formados no feto.

Afirmava, veementemente, que a circulagdo da talidomida no Brasil foi
proibida em 1961, e que criancas nascidas depois do fim do periodo de gestacao
(aproximadamente até meados de 1962) deveriam ser excluidas do processo.
Destacava, ainda, o0s beneficios da substancia como justificativa de sua
comercializacdo. Inclusive reforcando que, fora o perigo da ingestdo durante a
gestacdo, “[...] o medicamento em questdo nao ocasionou qualquer problema.”
(PROCESSO 5.678/76, fl. 1416). Dessa forma, concluia que,

Assim, ndo se pode absurdamente concluir de uma maneira simplista, como
querem os autores, de que sendo a Talidomida, a “droga maldita”, a sua
liberacdo pelo SNFMF, tenha ipso facto causado danos a todas as pessoas
gue ingeriram, donde haveria a obrigac¢éo de indenizac¢ao por parte da Unido.
Alias, trazendo este medicamento, também beneficios, [...] o epiteto de

“droga maldita” corre unica e exclusivamente por uma apreciacao unilateral e
subjetiva dos autores. (PROCESSO 5.678/76, fl. 1418).

A defesa da Unido se finda, em 1976, quando a procuradora geral do estado
do Rio Grande do Sul, Luiza Cassales, foi citada para que contestasse ou ndo a acao

judicial contra a Unido e trés laboratdrios brasileiros.
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5.3.4 Defesa do Laboratério Farmacéutico Internacional S. A. — LAFI

A defesa deste laborat6rio foi mais sucinta que a dos anteriores. Inicialmente,
apresenta uma carta, datada de 19 de marco de 1962 e enviada ao SNFMF, na pessoa
do Dr. Fernando Luz Filho, solicitando o cancelamento da licenca concedida por
aquele 6rgédo ao LAFI, a partir de 6 de junho de 1958.

A carta inicia mencionando o artigo publicado pela revista The Lancet,
assinado pelo Dr. Lenz, em que se expunha a relacdo entre a talidomida e a
teratogenia. Dizia o laboratério que, ao tomar conhecimento da situacéao,
imediatamente suspenderam a producdo e as vendas do medicamento Slip, que
continha a substancia. A defesa destacava haver enviado consultores cientificos a
Alemanha, para acompanhar as pesquisas na Universidade de Munster, a fim de
esclarecer a questdo da responsabilidade. Acusava a imprensa nacional e mundial de
ter causado alarde desnecessério, ja que o farmaco havia sido recolhido pela
empresa, mesmo na falta de estudos comprovando o caso. Em seguida, apresentava
todas as paginas da matéria publicada em 16 de dezembro de 1961 pela The Lancet
e em versao traduzida. A partir dos modelos das bulas do medicamento, modelo dos
rétulos e a reproducdo da propria licenca, concedida pelo SNFMF (com o termo
“cancelada” e respectiva data), o LAFI pretendeu demonstrar como agiu dentro da
legislacdo para colocar a substancia no mercado, bem como retira-la assim que houve
indicios da iatrogenia medicamentosa.

Por fim, destaque apenas para a bula do Slip, nos itens “Efeitos colaterais ou
secundarios” e “Toxicidade”, em que se descreve o0 seguinte:

Efeitos colaterais ou secundérios: Ausentes nas doses indicadas;
eventualmente podem ocorrer: tonturas, estado vertiginoso, tremores e
constipacdo quando doses exageradas forem usadas. Toxicidade: Ausente

nas doses indicadas, por ser muito baixa; ndo foi possivel determinar-se qual
a dose toxica para o homem. (PROCESSO 5.678, fl. 1199).

5.4 SENTENCA DO PROCESSO 5.678/76

O processo teve alguma repercussao nos veiculos de imprensa brasileiros.
Um dos jornais que abriu certo espaco para publicar as especulacdes sobre a
sentenca foi o jornal carioca Ultima Hora:

PORTO ALEGRE — O acordo a ser homologado na Justica Federal, entre as
vitimas da talidomida [...] e os trés laboratdrios responséaveis pela fabricacao
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do remédio, além do Governo, que concedera pensao vitalicia, acontecera na
préxima quarta-feira. [...]. Os laudos elaborados pelos médicos geneticistas
indicados pelo juiz da 5% Vara Federal de Porto Alegre e pelas partes em
guestdo estdo em fase de conclusdo. Por isso, o acordo esta previsto para
dentro de uma semana — explicou Walkirio, salientando que nem todos que
ajuizaram a acao contra os laboratérios e a Unido receberao a indenizacao e
a pensao.

O advogado das vitimas explicou que os médicos examinam cada caso
individualmente, com o objetivo de constatar se a pessoa é realmente vitima
da talidomida e o grau do dano. Walkirio ndo tem previsdo de quantas
pessoas serao beneficiadas com o acordo, mas calcula que o nimero ndo
serd inferior a 150, em todo o Pais. (ULTIMA HORA, 17 fev. 1983, p. 10).

Em 5 de abril de 1983, a Justica Federal de Primeira Instancia, através do

juiz Luiz Déria Furquim, homologou o acordo feito entre as partes. Tal acordo previa

pagamento de indenizacdo por parte dos laboratérios'®” e penséo vitalicia, a ser

paga pela Unido Federal seguindo os critérios de natureza dos danos, déficit

laborativo e tipificacdo de dependéncia,

[...] tudo em conformidade com as especificacdes e respectivas gradacdes
determinadas nos laudos médico-genéticos, segundo a soma individual de
pontos que vier a ser obtida na escala abaixo indicada, sendo atribuido a
cada ponto, o valor correspondente a % (um quarto) do maior salario
minimo vigente no Pais, reajustavel a cada ano posterior a data do inicio
de vigéncia da pensdo, conforme o indice de variacdo nominal das
Obriga¢gbes Reajustaveis do Tesouro Nacional (ORTNs). (PROCESSO
5.678/76, fl. 3935).

O quadro da escala de pontuacdo mencionada no acordo assinado pelo Dr.

Luiz Déria Furguim é reproduzido abaixo:

QUADRO 6 — ESCALA DE PONTUACAO POR DANOS

Discreto 1 ponto
1. Fisico Moderado 2 pontos
Severo 3 pontos
Discreto 1 ponto
2. Estético Moderado 2 pontos
Severo 3 pontos
Parcial 1 ponto

137 A sentenca descrevia, quanto a responsabilidades futuras, para os casos dos laboratérios Ceil e
Syntex, “1. Uma vez que nao foi confessada a agcao e/ou reconhecida a procedéncia do pedido, fica
sujeita, ainda, a definicdo judicial, a discussédo sobre a responsabilidade em eventuais e futuras
agdes judiciais, ratificando cada parte, sua posi¢cdo assumida nestes autos”. (PROCESSO 5.678/76,

fl. 3945).
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3. Déficit Laborativo Total 2 pontos
4. Tipo de Dependéncia Parcial 1 ponto
4.1 Higiene Total 2 pontos
Parcial 1 ponto
4.2 Alimentagéo Total 2 pontos
Parcial 1 ponto
4.3 Deambulagéo Total 2 pontos
Parcial 1 ponto
4.4 Vestuario Total 2 pontos

FONTE: Processo 5.678/76, fls. 3935-36

Assim, o sistema de calculo das pensBes obedeceu ao critério de
mapeamento do corpo com deficiéncia, estabelecendo como 16 o nUmero maximo de
pontos para cada um dos demandantes e valor maximo de pensao de quatro salarios
minimos, critérios esses que estavam regulamentados na Lei n. 7.070/82, ja
mencionada anteriormente.38

As pericias médicas foram realizadas por médicos indicados pelo Poder
Judiciario. Eram eles, Dr. Francisco M. Salzano; Dra. Marcia Schmidt; Dr. Pedro H.
Saldanha e Dr. Claudio C. Ortega. Segundo seu relatorio (anexo ao processo), foram
examinados documentos referentes a 252 demandantes, “[...] todos portadores de
graves defeitos fisicos.” (PROCESSO 5.678/76, fl. 3910). O processo pericial foi
minuciosamente explicado nas paginas subsequentes. Realizado em duas fases (na
primeira, exames dos autores primitivos, os 146 primeiros demandantes; e, na
segunda, os 106 que foram inseridos no decorrer da acéo). Os dados analisados pelos
referidos médicos eram objetivos, como se percebe pelo relatério produzido acerca

de cada um dos casos. (Figura 4 — Ficha de avaliacdo individual — Pericia Médica).

138 Conforme o Ministério da Saulde, “[...] em 1982, o governo brasileiro, apds intensa campanha
midiatica e pressao dos interessados, assim como o resultado da sentenca do Processo das Vitimas
da Talidomida, assumiu a responsabilidade pela tragédia brasileira e sancionou a Lei n° 7.070, de
20 de dezembro de 1982, concedendo penséo vitalicia as vitimas.” (BRASIL, 2014, p. 20).
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FIGURA 4 - FICHA DE AVALIACAO INDIVIDUAL — PERICIA MEDICA
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Conforme indicam os médicos no referido parecer,

O diagndstico diferencial com a grande maioria das sindromes referidas deve
ser efetuado inicialmente pela abordagem genética (cariograma e
heredograma) e semiologicamente através da verificagéo do envolvimento de
alteracbes Osseas préaxiais das extremidades. [...]. Os defeitos das
extremidades sdo 0s mais conspicuos porque, apesar de raros, sao
facilmente observaveis. (PROCESSO 5.678/76, fls. 3901-3902).

Sendo assim, concluida a sentenca do juiz, através do acordo, os laboratorios

Sintex e Lafi comprometeram-se em depositar em juizo a quantia “[...] equivalente a

55.000 (cinquenta e cinco mil) ObrigacBes Reajustaveis do Tesouro Nacional

(ORTNSs).” (PROCESSO 5.678/76, fl. 3937), a ser dividida igualmente entre os 121

demandantes da acdo. Os valores foram estimados em Cr$ 500 mil com relacéo a

grau minimo, e Cr$ 2,5 milhdes quando atingisse o grau maximo, ou seja, quando

causasse o comprometimento fisico dos membros superiores e inferiores. Os autores
do processo, segundo a sentenca,

[...] concordam, de forma expressa, — com a obrigacdo de pagamento

assumida pela SYNTEX DO BRASIL S/A., reconhecendo que esta sociedade

ndo importou, fabricou, distribuiu ou comercializou produtos a base de

talidomida, sob qualquer forma e a qualquer tempo, e que participa deste

acordo apenas para por fim ao processo. O mesmo se aplica a CEIL LTDA.
(PROCESSO 5.678/76, fl. 3947).

A décima sétima clausula do acordo evidencia outro aspecto perverso da
historia da luta por direitos. O juiz declarou que os demandantes deveriam renunciar
a qualquer direito regressivo ou beneficio que estivessem recebendo ou tivessem a
percepcdo de receber futuramente, tanto do governo da Republica Federal da
Alemanha como da empresa Grunenthal, o que se estendia a fundacédo alema3,
criada para assisténcia das pessoas com sindrome da talidomida e mantida
também, segundo a sentencga, com recursos do governo da Alemanha:

Com intuito de se evitar qualquer solu¢cdo de continuidade quanto aos
beneficios que os AA. estejam percebendo ou venham a perceber da

Stiftung “HILFSWERK FUR BEHINDERTE KINDER — Fundac&o de Ajuda
as Criancas Prejudicadas”. (PROCESSO 5.678/76, fl. 3949).

N&o foram encontrados argumentos para a decisdao do juiz Furquim.
Atualmente, a empresa alema recebe pedidos de indenizacéo, pelas consequéncias

da talidomida, do mundo todo. O proprio sitio eletrénico da Grunenthal possui uma
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pagina destinada a disponibilizar informacdes referentes ao ingresso do pedido,
sobre a talidomida, como também sobre a fundacdo mantida pela industria
farmacéutica. Sobre as indeniza¢gdes Grunenthal informa:
Nossa posicdo é clara: ha uma rede estabelecida de suprimento financeiro
de pessoas afetadas por talidomida na Europa. A Thalidomide Foundation
pagou mais de 100 milhdes de euros, dando suporte as vitimas em 38 paises

com pagamentos mensais entre 662 € e 7.620 € incluindo afetados na
Espanha, porque suas mdes tomaram preparagfes contendo talidomida

Griinenthal. (CONTERGAN-GRUNENTHAL, 2017). 139

No caso do Brasil, a acéo judicial correu durante sete anos na Justica Federal
do Rio Grande do Sul, e findou-se através de um acordo entre as partes. Dessa forma,
a compensacgao pelos danos causados pela talidomida ocorreu fora dos tribunais.
Antes mesmo da elaboracéo do acordo, tramitou na Camara Federal, um Projeto de
Lei (PL 6.368/82, transformada meses depois na Lei n. 7.070/82) que pleiteava uma
renda mensal para os nascidos com embriopatia por talidomida.

Embora as indenizagdes e as pensdes vitalicias incidissem sobre “problemas
emergentes”, como descrito no processo, existem outros aspectos da vida que néo
foram levados em conta. Walkirio destacou no processo um aspecto fundamental na
vida das pessoas com deficiéncia por talidomida:

[...] o maior desafio, a batalha suprema desta guerra contra a talidomida
consiste, precisamente, na luta pela reabilitacdo, pelo bem-estar e pela
felicidade de todas as criancas, tdo impiedosamente marcadas pelo
tranquilizante [sic] malévolo, de tal sorte que as mesmas se tornem

cidaddos uteis a si, a patria e a coletividade. (PROCESSO 5.678/76, p. 21,
grifos nossos).

Por fim, destaca-se que tais resultados foram obtidos mediante intensa
participacdo das familias que procuraram a ABVT para iniciar a acao coletiva, como
forma de construcdo dos direitos para seus filhos que tinham a sindrome. Nesse
sentido, evidencia-se essa percepcao sobre o Processo 5.678/76, que se constitui
como uma das primeiras manifestacdes da luta pelos direitos para as pessoas com a

sindrome da talidomida.

139 “Qur position is clear: There is an established financial support system for people affected by
Thalidomide throughout Europe. The Contergan Foundation, in which Griinenthal has paid more
than 100 million Euros, supports affected individuals in 38 countries with monthly individual payments
between 662 € and 7,480 € including those affected in Spain, provided that their mothers took a
Thalidomide-containing product  from Grinenthal.” Disponivel  em: <http:/lwww.
contergan.grunenthal.info/thalidomid/ Home_/de_DE/328800285.jsp>. Acesso em: 21 jul. 2017.



169

CAPITULO 6
DIREITOS PARA PESSOAS COM SINDROME DA TALIDOMIDA NO BRASIL:
UMA HISTORIA DE LUTA (SEMPRE) INACABADA

Temos o direito a sermos iguais quando a nossa
diferenca nos inferioriza; e temos o direito a sermos
diferentes quando a nossa igualdade nos
descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade
que reconheca as diferencas e de uma diferenca que
nao produza, alimente ou reproduza as desigualdades.

(Boaventura de Sousa Santos, 2003)

Honneth (2003) auxilia a pensar sobre o reconhecimento como parte ativa na
luta por direitos. Indica o autor que o desrespeito em qualquer dos niveis de
reconhecimento (amor, juridico, estima social) suscita a luta social, que tem origem
na auséncia do reconhecimento mutuo entre 0s sujeitos sociais. Se ela foi debatida
de forma néo tao evidente nos capitulos anteriores, aqui ela adquire vasto destaque:
“luta por reconhecimento”.

Pleiteia-se que n&o houve luta por reconhecimento de direitos entre o
momento em que irromperam 0s primeiros acontecimentos referentes a sindrome da
talidomida e o ano de 1976, uma vez que, estupefatos, os familiares nem sabiam
exatamente o que havia ocorrido. Preocupados com o gerenciamento da vida
cotidiana que seguia, agora com um novo ente que demandava zelo extremo, eles
seguiram sem saber a quem recorrer em busca de suporte juridico. Se houve
reconhecimento, este foi 0 da necessidade de cuidado, de protecdo e de amor pelos
familiares dos bebés vitimados pela iatrogenia medicamentosa. Entre 1976 e 1982,
houve uma luta por reconhecimento, discutido no capitulo quinto, mas vale reforcar
que essa luta encontrou no contexto da ditadura militar um ambiente hostil para o
exercicio da propria “luta”. Assim, nos termos de Honneth (2003), “luta por
reconhecimento” foi algo que emergiu somente ao longo dos anos da década de 1990,
e continua até hoje.

Assim, este capitulo final pretende analisar as repercussdes dos eventos em
consequéncia da Lei n°® 7.070/82, envolvendo a talidomida no Brasil, quais sejam: as
lutas inacabadas das duas associacfes das pessoas acometidas pela sindrome

(ABVT, criada em 1973, e Associa¢cdo Brasileira dos Portadores da Sindrome da
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Talidomida — ABPST, criada em 1992 e em plena atividade atualmente). Para isso,
utiliza-se de depoimentos de familiares e pessoas com a sindrome pertencentes a
primeira geracdo (nascidos entre 1959-1964).14!

Através de documentarios e entrevistas captadas pela internet (em arquivos
audiovisuais disponibilizados pela ferramenta Youtube), foi possivel coletar e analisar
aspectos relevantes do processo de luta dos sujeitos envolvidos com a primeira
geracdo da talidomida. Esses arquivos sdo matérias jornalisticas televisivas,
veiculadas em canais da rede aberta de televisdo no Brasil, além do documentério Ta
faltando alguma coisa (2012), ja referido em capitulos anteriores, produzido por
ocasiao da rememoracao dos 20 anos de criacdo da ABPST. Outra fonte utilizada
para a construcao deste capitulo foi a entrevista pessoal concedida pela presidente
da ABPST, que tem a sindrome da talidomida, pertence a primeira geracao e atua
como lider do movimento social. O depoimento de Claudia Marques Maximino,
ilustrado em diversas passagens, é representativo de toda a luta desenvolvida desde
a década de 1990 até o presente momento.

No intuito de compreender com mais propriedade o processo de luta dessa
primeira geracdo, além da versado ja conhecida pela imprensa analisada, tentou-se
contato com as associacdes. A ABVT, primeira associagcdo criada no Brasil,
infelizmente ndo atendeu aos telefonemas e nem respondeu os contatos via correio
eletrdbnico. A ABPST respondeu por e-mail, através de sua presidente, Claudia
Maximino, solicitando o Projeto de Pesquisa de maneira a inteirar-se sobre 0s
objetivos do trabalho, posteriormente, colocando-se a disposicéo para a realizagéo de
entrevistas.

Justifica-se aqui a opcao pela coleta do depoimento, utilizando como técnica
a entrevista em profundidade, de um Unico sujeito, para a etapa final da tese. Nesse
sentido, pela quantidade de informacdes obtidas em duas entrevistas, e pelo valor das
informacdes, a expressividade de um Uunico depoimento foi substancial para
caracterizar tanto a representatividade do movimento quanto o papel de um individuo

que também faz parte da primeira geracao.

140 Conforme o site da ABPST, “A Associacdo tem o Registro n° 490/2005 do Conselho Municipal de
Assisténcia Social, 0 Registro n°® 4964/97 da Secretaria Estadual do Bem Estar Social, o Registro
CNAS n° 28.996.021971/94-18/95 do Conselho Nacional de Assisténcia Social e é considerada
Associacao de Utilidade Publica pelo Decreto Estadual n® 9.887 de 11 de dezembro de 97”. (ABPST,
2015).

141 Depoimentos contidos em arquivos audiovisuais disponiveis através da internet.
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Por fim, foram analisados os discursos dos senadores da Republica que
tomaram parte da sessdo da Comissdao de Direitos Humanos e Participacéo
Legislativa (CDHPL), em que se votou a ampliagdo da pensao indenizatdria paga pela
Unido as pessoas com sindrome da talidomida no Brasil, quando devidamente
comprovada por laudos médico-periciais. A matéria contida no Projeto de Lei do
Senado (PLS) 504/15 foi aprovada em 22 de marco de 2017. Tais discursos foram
relevantes para identificar como o reconhecimento, principal categoria analitica deste
capitulo sobre a talidomida, foi manifesto pelos representantes daquela casa. Esse
episodio encerra uma luta iniciada ha varias décadas, com a primeira acéo judicial

movida pelos 146 demandantes, no ano de 1976.

6.1 “VIOLENCIA LENTA’

Vivenciar a deficiéncia durante as décadas de 1970 e 1980 no Brasil mostrou-

se uma realidade bastante complexa. A analise na midia impressa demonstrou que a

tematica deficiéncia e as demandas decorrentes dela ganharam espago nos anos

finais da década de 1980 e, sobretudo, na década de 1990, portanto nos anos

posteriores a implementacdo da Lei n°® 7.070/82, a primeira que trouxe garantias as
vitimas da talidomida. Sobre as deficiéncias, explica Bonfim (2010) que

[...] a aprovagdo da maior parte da legislacdo relativa a pessoa com

deficiéncia ocorreu nos doze anos seguintes a promulgacéo da Constituicdo

de 1988, aproveitando, ainda, os impactos da aprovacdo de uma Carta

Politica fundamentada nos valores da cidadania, da dignidade da pessoa

humana e que dispde, como um de seus objetivos fundamentais da Republica
a promocéao da igualdade entre todos, sem qualquer distingdo. (p. 194).

De fato, apenas recentemente a saude e a deficiéncia foram “[...] alvo de
maiores cuidados do que em qualquer outra época.” (ADAM; HERZLICH, 2001, p. 47).
Mesmo num contexto favoravel a ampliacao de direitos das pessoas com deficiéncia,
e tendo adquirido a pensao indenizatoria através da Lei 7.070/82, as pessoas com a
sindrome da talidomida precisaram se articular diversas outras vezes com vistas a
conquistar novos direitos ou garantir que os mesmos fossem cumpridos pelo Estado.
Conforme Luis Otavio C. Falc&o, associado da ABPST e vitima da primeira geracéo,

A luta nunca acaba, sempre vai ter alguma coisa que a gente vai ter que fazer,

por direitos, por acessibilidade, sempre tem alguma coisa que a Associacao
ndo pode deixar passar. Entdo, quando a gente enxerga alguma coisa e vé
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que esta errado, acho que a briga tem que continuar. (MAXIMINO;
TABOADA, 2012).

Essa visdo é reforcada pelos escritos da ativista da causa da deficiéncia,
Bieler (2003). As palavras da autora permitem refletir sobre como
O processo de se alcancar empoderamento e plena participacdo como
cidaddos é longo e constante. Obriga-nos a forjar a nossa historia, pessoal e
coletiva, numa base diaria. De fato, a participacdo plena somente pode ser
verdadeiramente atingida dentro de uma sociedade inclusiva, na qual cada
um de nés e todos nds sejamos considerados parte integral do todo, da

comunidade que, por sua vez, é responsabilidade do conjunto de seus
membros (BIELER apud VIVARTA, 2003, p. 31).

Mesmo com a Constituicdo de 1988 fornecendo garantias legais para um
conjunto mais amplo da populagéo, foram necessarios mecanismos de pressao a fim
de que direitos de pessoas com deficiéncia fossem colocados em prética.

A partir da pesquisa empirica, percebeu-se que, quanto maior o
distanciamento temporal em relacdo a década de 1960, menor foi a incidéncia de
noticias na midia brasileira sobre a talidomida. Como j& apontado em outros
momentos desta tese, a falta de notoriedade na midia e pelo Estado denota que um
silenciamento foi sendo sedimentado nesses anos todos sobre o caso. Esse processo
pode ser interpretado a partir da definicdo de “violéncia lenta”, desenvolvida por Nixon
(2011), e apropriada por Martins (2016), ao analisar os impactos do desastre quimico
de Bhopal, ocorrido na india, em 1984.142 Faz-se aqui uma comparacio desse evento
com a histéria da talidomida no Brasil, uma vez que em ambos os paises é possivel
perceber que a “[...] violéncia que ocorre gradualmente e longe da vista [...].” pode ser
entendida como uma violéncia “[...] que esta dispersa pelo tempo e pelo espaco, uma
violéncia de atrito que normalmente nem sequer € entendida como violéncia.” (NIXON,
2011, p. 2 apud MARTINS, 2016, p. 139).

142 segundo Martins (2016), a cidade de Bhopal foi o lugar escolhido pela empresa americana Union
Carbide Corporation para instalacdo de uma de suas filiais, uma fabrica de pesticidas agricolas. Na
noite do dia 3 de dezembro de 1984, houve uma exploséo, e substancias quimicas nocivas foram
liberadas. Milhares de pessoas morreram e outras milhares apresentam sequelas atualmente em
consequéncia da inalagdo dos gases com matéria toxica. Martins (2016) destaca que pouco foi feito
pelo Estado indiano e pela empresa responsavel para compensar os atingidos. Um acordo judicial
fez com que a empresa pagasse 470 milhdes de ddlares ao governo indiano, que repartiu o
montante entre os sobreviventes. O valor corresponde a menos de 500 délares, o que significa uma
pensdo mensal correspondente a 200 rupias, valor insuficiente para os cuidados de salde e outras
demandas. Martins (2016) explica, ainda, que, “Desde a implantacao da fbrica de Bhopal, em 1969,
até a negligéncia que continua afetando as vitimas do desastre nos dias de hoje, compde-se uma
trama de eventos [...] d& pujante testemunho de um nexo colonial-capitalista cujo poder se revela
na desqualificagao do valor da vida dos sobreviventes de Bhopal.” (p. 119).
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Com relacdo ao contexto histérico imediatamente posterior a ocorréncia do

evento iatrogénico relativo a talidomida, outra depoente, mae de pessoa com a

sindrome pertencente a primeira geracdo, e também fundadora da ABVT em Belo
Horizonte, Myriam D. A. Batrrio, ilustra que

[...] era uma época muito dificil porque noés lutamos contra... era ainda a

Ditadura e [contra uma] multinacional... assim comegou a nossa Associagao...

e nés comecamos aqui através da imprensa, solicitando aparecimento,

cadastrando as vitimas com problemas financeiros porque a Associacéo s6
era ajudada pelos pais. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Entende-se, pelos acontecimentos ligados a talidomida, que os veiculos de
comunicacao impressa analisados tiveram um papel multifacetado, mas reprodutor de
modelos dominantes. Eles contribuiram de formas diversas, ao longo dos anos, para
a preservagdo do modelo biomédico da deficiéncia, principalmente ao deixar de
estabelecer didlogo com as pessoas com a sindrome, para que as préprias
veiculassem suas narrativas sobre suas experiéncias, conquistas e dores.

Assim, toma-se a “violéncia lenta” ocorrida em Bhopal como sinébnimo do
“desrespeito” continuo vivenciado pelas pessoas com a sindrome da talidomida no
Brasil, tanto pela auséncia de reconhecimento juridico (auséncia de leis protetivas)
como de reconhecimento social (preconceito que produziu estigma e exclusao social).
O reconhecimento juridico € absolutamente necessario, mas nao € suficiente, pois
nao tem a capacidade de particularizar, por isso o reconhecimento por estima social
e relevante. Mesmo com o acordo e o fim do processo judicial, pensa-se que as
chagas nao cicatrizaram, pois ndo houve reconhecimento de culpa dos responsaveis,
logo auséncia do reconhecimento da existéncia das pessoas atingidas e dos
infortdnios atravessados por elas na vida cotidiana. Com o passar do tempo, essa

violéncia lenta transmutou-se em luta por reconhecimento.

6.2 CONTEXTO DE IMPLEMENTACAO DA LEI N° 7.070/82

O item que segue apresenta as conquistas obtidas pela associacdo das
pessoas com sindrome da talidomida e o papel da representagdo politica no contexto
de luta por esses direitos, e também problematiza a tonica da interpretacdo de alguns
dos sujeitos diretamente afetados pela sindrome e atuantes no processo de luta e

conquista de cidadania desse segmento social.
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O papel das associacdes, ABVT e ABPST, cada uma em um contexto
especifico, foi determinante para que a sociedade conhecesse a sindrome da
talidomida e para que o poder publico criasse politicas publicas — de assisténcia,
direitos e a prépria regulamentacdo do medicamento. Além disso, € relevante para
que as proprias pessoas com a sindrome se identificassem como vitimas e
procurassem junto ao INSS a concessao do beneficio da pensao vitalicia, bem como
outros direitos criados posteriormente. As lutas mais recentes, em especial, conferem
tonicidade ao reconhecimento observado a partir das reflexdes de Honneth (2003). As
associacfes também agiram na luta contra o preconceito, dentro da propria esfera de
convivio, bem como na sua prépria articulacdo em prol de direitos.

Aqui, o contexto de implementagéo da Lei n°® 7.070/82 se mescla com a
histéria da segunda associagdo. Por isso, sdo retomados alguns aspectos pontuais
de memoria sobre a ABVT, que se conectam intimamente ao processo de luta pelo
sancionamento da pensdo vitalicia, e sobre a segunda associacdo, ABPST,
intimamente relacionada aos eventos que desencadearam outras lutas.

A Lei 7.070/82 foi aprovada no final do contexto de ditadura, e seus impactos
ndo tdo benéficos foram mais evidenciados ao longo da década: o recebimento da
pensdo nao foi imediato e o seu valor tornou-se infimo diante da crise econémica do
periodo.

A “TABELA 1” demonstra o nivel de inflacdo entre 1930 e 1989, e nessa ultima
década fica explicita a hiperinflacdo. A “FIGURA 5”, por sua vez, demonstra a variacao
significante no aumento da inflagdo. Esses dados ilustram a diminuicdo do poder
aquisitivo da populacao brasileira e reforcam que a penséao foi perdendo a capacidade

de garantir o provimento das pessoas com a sindrome da talidomida.

TABELA 1 — BRASIL, INFLACAO E CRESCIMENTO DO PIB — 1930-1989

Quinquénio Inflagdo — Var. (%) PIB — Var. (%)
No quinquénio Média anual No quinquénio  Média anual
1930-34 (17,3) (3,2) 19,5 3,6
1935-39 22,6 4,2 25,0 4,6
1940-44 92,1 14,0 18,0 34

1945-49 64,3 10,4 37,3 6,5
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1950-54

1955-59

1960-64

1965-69

1970-74

1975-79

1980-84

1985-89

115,8 16,6 35,7 6,3
159,2 21,0 46,7 8,0
910,5 58,8 31,7 5,7
249,3 28,4 36,9 6,5
142,0 19,3 67,0 10,8
555,0 45,6 36,5 6,4
8.153,4 141,7 6,6 13
610.780,8 471,7 24,2 4,4

Fonte: IBGE. Estatisticas histéricas do Brasil. Séries econbmicas, demogréficas e sociais. 1550 a
1988. 2. ed. Rio de Janeiro: Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 1990. p. 101 e 118-9; FGV.
Conjuntura Econémica, Fundacdo Getulio Vargas, Rio de Janeiro, v. 47, n. 1, jan. 93. p. 53.

FIGURA 5 — GRAFICO DA INFLACAO BRASILEIRA — VARIACAO (%) — 1970 A 1989
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FONTE: MUNHOZ, D. G. Inflagéo brasileira: os ensinamentos desde a crise dos anos 30. Economia
Contemporéanea, n. 1, jan./jun. 1997. p. 65.

Ao rememorar essas perdas nos valores da pensdao criada a partir da Lei n°®
7.070/82, Claudia Maximino afirma:

Légico que aquela primeira penséo foi boa, mas quando ela chegou ja quase
ndo existia... Também, porque demorou muito a ser paga [...]. Entéo, tirando
o dinheiro que eu apliquei [...], eu lembro que dava para comprar um carro,
gue na época era o Monza, que as pessoas com deficiéncia faziam as
adaptacdes para poder dirigir... Entdo, na verdade, [a penséo] foi positiva
para as pessoas com a sindrome... Contudo, fomos perdendo no decorrer
das décadas de 1980 e 1990, e [a pensdao tornou-se o valor equivalente] a
um ou dois, trés litros de leite... (informacé&o verbal).**3

143 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 28 de junho de 2017.
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A depoente lembra que a implementacdo da pensado nao foi automatica em
relacdo a vigéncia da lei, e revela que muitos meses se passaram até que ela
comecasse a receber regularmente o valor referente ao beneficio. Nesse interim, as
familias ficaram responsaveis pelos cuidados pessoais, meédicos e de
préoteses/érteses. Nas lembrancas da principal criadora da ABPST,

Quando eu era pequena, minha mée tinha que trocar as préteses todos os
anos, pelo meu crescimento. As minhas pernas custavam o pre¢o de um
carro... a minha mée fazia financiamento, fazia marmitex para fora, para

poder comprar minhas pernas... [ela] fazia empréstimos no banco... Contudo,
nunca deixaram me faltar nada... (informacéo verbal).14*

As evidéncias apontadas, como o valor diminuto da penséo e a complexidade
da realidade econdmica do pais, decorrente da elevacdo inflacionarial4,
transformaram antigas conquistas em pontos de articulacdo de novas demandas.

Entende-se que essas novas demandas dizem respeito aos fatores que foram
desconsiderados pela Lei 7.070/82 (a defasagem do valor da pensado com o tempo e
a auséncia da preocupacao por parte do Estado com problemas cotidianos da vida
das pessoas com sindrome da talidomida, tais como educacdo, saude, lazer e
insercdo no mercado de trabalho), o que acabou por suscitar novas lutas com novas
pautas reivindicatérias para os atingidos pela sindrome da talidomida desde que a lei

entrou em vigor.

6.3 NOVAS LUTAS: A CRIACAO DA ABPST E A LEI N° 8.686/93

A Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2014)
explica que a luta do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncias, desde a
década de 1970, buscou imprimir a luta o carater protagonista em suas proprias vidas

e para 0 exercicio da cidadania. Além disso, os direitos conquistados visavam a

144 |bid.

145 pereira (2010) destaca que, para esse momento histdrico, “[...] os ataques conservadores contra 0s
avancos constitucionais de cunho social se fortaleceram com a entrada no pais da ideologia
neoliberal, durante o governo Collor [de] Mello (1990). Nesse momento, caminhou-se vigorosamente
para o desmonte (e ndo apenas a contrarreforma [...]) do embrido do Estado de Bem-Estar
universalista e equanime desenhado na Constituicdo” (p. 16). Nesse sentido, as praticas neoliberais
tornaram-se “[...] absolutamente contrarifas] ao fortalecimento da incipiente cidadania social
conquistada com a redemocratizagao do pais e consignada na Carta Magna”. (PEREIRA, 2010, p.
16).
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protecdo das pessoas em situacdo de maior vulnerabilidade. A tdnica do discurso
deixava de incidir sobre o direito a igualdade e passava a incorrer sobre o direito a
diferenca e a diversidade, todos esses respaldados pela no¢ao de reconhecimento —
da deficiéncia, dos direitos préprios a essa condicao e das necessidades decorrentes
das complicacdes da prépria deficiéncia e do envelhecimento.

Portanto, a conquista do direito ao reconhecimento, através do recebimento
da pensao, tem um carater dubio, pois a implementacéo da Lei de 1982 pode ter sido
considerada vitoriosa, mas a crise econdmica ha década de 1980, entre outros fatores,
colocou em questao o direito recebido. Tal conjuntura desencadeou um novo processo
de luta, agora protagonizado por outros atores, as proprias pessoas com deficiéncia
por talidomida, que pleitearam o reajuste da penséo, entre outros direitos.

Em entrevista concedida a jornalista Wanessa Veloso (2014), a fundadora da
ABPST, Claudia Maximino, explicou as motivacdes para a criagcdo da associacao:

Em principio buscava os meus direitos apenas. Tendo em vista ter saido de
uma faculdade e uma pos-graduacdo e o mercado de trabalho ndo me
deixava mostrar meu potencial.

Consegui logo no primeiro ano de movimento o reajuste e inclusdo de

pagamento de préteses e Orteses, assisténcia médica. Isso motivou a
continuar a buscar outros direitos. (informacao verbal).146

Nesse sentido, alia-se o contetudo dos dados a teoria do reconhecimento de
Honneth (2003), o qual indica que algumas formas e manifestacées de desrespeito e
injustica social motivam a luta por reconhecimento. Segundo o autor, essas lutas se
caracterizam por situagdes em que “[...] experiéncias individuais de desrespeito [...]
podem influir, como motivos diretores da acdo, na exigéncia coletiva por relacdes
ampliadas de reconhecimento.” (HONNETH, 2003, p. 257). Isso fica evidente nas
palavras de Claudia Maximino: “E ano apds ano fomos conquistando leis, portarias,
resolucdes. Muitas ainda, apesar de sancionadas, ndo sdo cumpridas. O que nos faz
continuar na luta.” (informacéo verbal).14’

A nova articulacdo da associacdo, face ao contexto de inflacdo em
descontrole, fica evidente nas palavras de Claudia:

Quando eu comecei a ir atras, ai saiu a penséo... ai eu me formei e ndo estava
recebendo a pensdo ainda e também ndo conseguia trabalho, ai acabei

pensando: “Bom... vou correr atras!” Juntei algumas pessoas [da primeira
geracao da talidomida] e comecamos a procurar prefeitura, estado, o Covas...

148 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a Wanessa Veloso, em 2 de maio de 2014.
147 1bid.
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ai nos responderam: “Para vocés obterem alguma coisa... vocés tém que ser
uma Associagao”.

Foi nesse momento que fundei a Associagdo. Mas na verdade a gente s6
gueria 0 aumento... entdo montamos a Associacao... e ai a coisa engrenoul...
mas foi uma vitéria... porque quando eu vi la... que o [ex-presidente]
Figueiredo assinou, eu fiquei super contente... [...] s6 que depois a gente
demorou muito para receber... (informacéo verbal).148

A demora do recebimento da pensdo e a diminuicdo do valor incidiram
diretamente sobre a vida das varias pessoas com a sindrome. Assim, se por um lado
as politicas sociais para pessoas com deficiéncia foram ampliadas, elas pouco
responderam as necessidades cotidianas daquele grupo social.

A mesma interpretacao de Claudia é destacada pela mée de uma das pessoas
com a sindrome da primeira geracdo, considerando que, com 0 passar dos anos.
Explica a depoente que, ap0s a criacdo da Lei 7.070/82, as pessoas da primeira
geracao

[...] comegaram a receber uma miséria de penséo, sei la se aquilo poderia ser
chamado de penséo... eu ndo me conformava de ir para o banco e receber.
Era assim, algo que [correspondia a] um pacote de cigarros (lembro que eu
fazia essa analogia...), era o valor dessa enorme pensdao... até um dia, que
eu lendo o jornal vi uma coluna convocando pessoas lesadas pela

talidomida... e eu falei “nossa... isso € um milagre”. Peguei o telefone rapido.
(MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Nesse contexto, a luta foi retomada e um novo movimento emergiu, a ABPST.
Nos termos de Honneth (2003),
[...] os sentimentos de injustica e as experiéncias de desrespeito, pelos quais
pode comecar a explicacdo das lutas sociais, j& ndo entram mais no campo
de visdo somente como motivos da acdo, mas também séo estudados com

vista ao papel moral que Ihes deve competir em cada caso no desdobramento
das relagfes de reconhecimento. (p. 266).

Flavio A. W. Scavasin, entdo vice-presidente da ABPST, indica que, por
ocasido da emergéncia da luta por reconhecimento e direitos, “Comegaram a sair
matérias sobre as vitimas da talidomida no Brasil, sobre as dificuldades das vitimas,
e iSSoO comecgou a pressionar, a nos ajudar a pressionar o governo com relagao aos
beneficios e as necessidades das vitimas.” (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Novamente, aqui se retoma o papel da imprensa. De acordo com as

informacfes coletadas, entende-se que esta foi utilizada como um espaco para

148 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 1 de julho de 2017.
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pressionar a classe politica e localizar novos casos de pessoas acometidas pela

sindrome. Conforme o site da Associacao,

A atuacdo da ABPST comecou em maio 1991, com a veiculacdo de um
anuncio em jornal por iniciativa de Claudia M. Maximino, que chamava outras
vitimas da Talidomida para lutarem por seus direitos, como ela prépria vinha
fazendo. A fundacéao legal da ABPST foi em 05 de outubro de 1992. (ABPST,
2017).

Importante destacar a utilizacdo da midia como estratégia de mobilizacdo da
associacdo. Uma questdo que apareceu fortemente nos depoimentos dos familiares
e das proprias pessoas com a sindrome foi a falta de informacéo sobre essa tipologia
de deficiéncia. A auséncia de uma ampla divulgacao sobre os riscos do consumo do
medicamento e mesmo sobre a historia da descoberta da iatrogenia medicamentosa
levou diversos interessados a utilizarem os meios de comunicacao para identificacéo
e localizacdo de outras possiveis vitimas que ainda desconhecessem a causa de sua
deficiéncia. Sobre isso, Claudia Maximino destaca que, quando “[...] descobri que
ainda nasciam vitimas, ai sim ficamos mais engajados a brecar tudo isso e obrigar o

governo a fazer de forma correta a utilizagdo da droga.” (informagéo verbal).149

FIGURA 6 — ANUNCIO DA ABPST NO JORNAL O ESTADO DE S. PAULO
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FONTE: O Estado de S. Paulo, S&o Paulo, p. 7, 21 abr. 1992,

De forma a ilustrar esse argumento, evoca-se 0 depoimento da mae de uma
das pessoas afetadas pela talidomida, pertencente a segunda geracdo, nascida
durante a década de 1970. Nilza Maria Santos narrou, em uma entrevista, sua

experiéncia com o medicamento:

Olha, primeiro eu ndo sabia que estava gravida, eu sentia algumas dores, dai
eu tinha uma vizinha, pedi um remédio para dores e ela me deu o remédio
[...]- Eu nunca tinha visto antes uma vitima de talidomida. Por incrivel
gue pareca, nessa grande cidade nuncatinhavisto [...]. O Brasil € um pais
super desinformado. Eu ndo era tdo indouta a ponto de ndo entender alguma
coisa e nunca tinha ouvido falar de talidomida. Assim como eu, o Brasil, uma

149 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a Wanessa Veloso, em 2 de maio de 2014.
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porcentagem quase que 90%, ndo sabia e ainda hoje ndo sabe. (MINAS
MOVIMENTA, 2012) 1%,

Essa mesma mae relata que somente por volta dos trés anos de idade do filho
€ que soube da possibilidade de a deficiéncia dele ter sido decorrente da sindrome da
talidomida.

Uma das entrevistas gravadas no documentéario Ta faltando alguma coisa
(2012), sobre a mobilizacao juridica da ABPST, foi concedida pela procuradora do
Ministério Publico Federal, Dr.2 Eugenia A. Gonzaga. Em seu depoimento, a
representante do poder judiciario evoca a importancia da atuacdo do movimento
iniciado pela ABPST:

A Associacdo tem ainda... eu acho que tem que ser reconhecida como um
caso de referéncia nacional, porque tudo que nds temos nessa area de
talidomida, todos esses beneficios, todas essas conquistas tiveram o dedo
da associacdo. Eu desconheco algum caso em que nao tenha redundado
numa lei, num beneficio importante e devido que néo tenha tido atuacéo da

Associacdo. Realmente uma atuagdo muito proficua, muito séria, que merece
todo o reconhecimento. (MAXIMINO; TABOADA, 2012, grifo n0sso).

Fica evidente, nas palavras da procuradora, o reconhecimento a que Honneth
(2003) denomina estima social, pelo qual se reconhece a importancia da luta de
determinados atores sociais. Aqui, 0s atores principais ja ndo eram os familiares, como
na década de 1970, mas sim as pessoas com a sindrome pertencentes a primeira
geracdo. Nesse caso, conforme Honneth (2003), se destaca a terceira esfera de
reconhecimento, tal seja o reconhecimento solidario (por estima social), pois se
percebe que o movimento “[...] é respeitado em virtude de determinadas propriedades,
[...] trata-se das propriedades particulares que o caracterizam diferentemente de
outras pessoas”. (p. 187).

Como resultado da luta por reconhecimento desenvolvida a partir da ABPST,
durante o governo Itamar Franco foi sancionada a Lei n® 8.686/93, que orientava o

reajuste da penséo vitalicia, cujo teor pode ser ilustrado pelos artigos 1° e 3°:

150 Nilza Maria Santos ressalta, ainda, na mesma entrevista, sua luta pessoal para compreender a
sindrome do filho e ter reconhecida a sindrome para que tivesse acesso a penséo. Ela explica esse
processo: “Comecei a tomar as devidas providéncias, a recorrer tanto no tratamento como na
pensao alimenticia. Foi uma dificuldade muito grande para conseguir as coisas e 0 proprio governo
tem uma mente totalmente deserta quanto as necessidades das vitimas. Com trés para quatro
aninhos, eu comecei a dar entrada nos papéis do INSS e [eles] sempre dizendo néo, indeferindo,
indeferindo, e eu insisti, ndo desanimei, continuei insistindo, até os 11 anos nds conseguimos uma
resposta positiva.” (MINAS MOVIMENTA, 2012).
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Art. 1° A partir de 1° de maio de 1993, o valor da penséo especial instituida
pela Lei n° 7.070, de 20 de dezembro de 1982, sera revisto, mediante a
multiplicacdo do namero total de pontos indicadores da natureza e do grau
de dependéncia resultante da deformidade fisica, constante do processo de
concesséo, pelo valor de Cr$ 3.320.000,00 (trés milhdes, trezentos e vinte mil
cruzeiros).

[...]

Art. 3° Os portadores da "Sindrome de Talidomida" terdo prioridade no
fornecimento de aparelhos de prétese, 6rtese e demais instrumentos de
auxilio, bem como nas intervenc6es cirlrgicas e na assisténcia médica
fornecidas pelo Ministério da Saude, através do Sistema Unico de Sadde -
SUS. (BRASIL, 1993).

A referida lei garantia, ainda, que o valor da penséao seria reajustado conforme

0s mesmos indices aplicados aos beneficiarios do BPC. Claudia Maximino analisa o
impacto do sancionamento da lei:

O primeiro ganho foi 0 nosso reajuste, porque ai deu para respirar aliviada...

conseqgui viver... tinha hora que eu trabalhava, tinha hora que eu nao

trabalhava... ndo s6 eu como todo mundo... Entdo, o maior ganho foi a Lei
8.686 de 1993, e a inclusdo de proteses e Orteses, porque a gente nao tinha

nada [...]. Foi um grande ganho no papel. E o valor da penséo, bem ou mal,
estad defasado, mas ainda continua nos sustentando [...]. (informacéo
verbal).15!

O estabelecimento da pensdéo vitalicia e mesmo da indeniza¢cdo nédo foram
resolutivos ou até compensatorios das questdes que permearam a vida das pessoas
com a sindrome. Ou seja, a acao civil acordada ndo implicou automaticamente em
conquistas de direitos sociais. No item que segue, demonstram-se novas

reivindicacgoes.

6.4 NOVAS DEMANDAS E OUTRAS LUTAS

Sobre a situacdo atual da entidade das pessoas com deficiéncia por
talidomida, uma das principais acdes desenvolvidas pela associagdo é o auxilio na
deteccdo da sindrome, em casos de pessoas que procuram a ABPST solicitando
informacdes para ingressar com o pedido de penséo junto ao INSS. De acordo com a
ABPST, atualmente 1073 pessoas recebem o beneficio, considerando casos oriundos

das primeira, segunda e terceira geracdes. Conforme o “MAPA 17, pessoas com a

151 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 1 de julho de 2017.
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sindrome que recebem a pensao estdo em todas as unidades da federacédo, exceto

Roraima e Amapa.

FIGURA 7 — MAPA DA DISTRIBUCAO DAS VITIMAS DA TALIDOMIDA NO BRASIL (POR ESTADO)
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A Associagcdo informa que muitas pessoas que pleiteiam a pensdo nao

possuem a sindrome da talidomida, e sim outras sindromes ou deficiéncias

congénitas, mas acabam por ali se dirigir, pela propria falta de informacéo a respeito

dos efeitos causados pela droga.

Sobre a situacdo das pensbBes e processos judiciais nos ultimos anos,

Ludovino de Souza Junior, coordenador de atividades médico-periciais do INSS,

evidenciou que tem ocorrido aumento no nimero de casos de solicitacdo da pensao

vitalicia, quando deveria ocorrer um decréscimo na quantidade de pensdes pagas pela

Unido Federal:

Eu acho que a situacéo estd mais ou menos estavel. Nao deveria. Houve um
certo incremento desde o inicio do programa da legislacéo até hoje. Houve
um aumento do nimero de pessoas que estao recebendo esse valor, quando
deveria decrescer e ndo aumentar. Mas temos que levar em consideracéo
gue as pessoas ndo tinham um conhecimento e direito de receberem
esse valor. Hoje, com a evolucéo e abertura, com a imprensa, com a internet,
as pessoas estdo mais capacitadas a receber informacdes e estdo sabendo
gue tém direito e procuram seu direito, por isso que o numero esta
proporcionalmente acima do que quando comecou a legislacéo, tinha uma
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faixa que 500 pessoas, hoje esta em 800, o que € um incremento. Nao
podemos esquecer que aproximadamente um ter¢co dos casos tem origem
judicial. (TVNBR, 2012, grifo nosso).

Ao ser inquirida sobre as vitérias alcancadas pelas pessoas com a sindrome
durante esses ultimos anos, Claudia avalia a questado da indenizacéo, explicitando que
[...] danos morais foram um marco... ndo pela questédo financeira, mas pela

guestdo de reconhecimento dessas novas geracfes. [PorlJque a gente

comegou com um processo judicial e depois, da primeira para a segunda

geracdo. [...]. Achavamos criminoso mesmo [essas criangas] terem nascido

com todo o conhecimento que j& se tinha da droga... E terem simplesmente
deixado correr solto aqui no Brasil... (informac&o verbal, grifo nosso).1%?

As conquistas das entidades sociais, em especial a ABPST, permitem
identificar um carater comum entre elas: todos refletem reconhecimento juridico, via
producao de leis e resolucdes. Fica evidente que a mobilizacao foi fator determinante
para as conquistas, pois todas foram iniciativas dos referidos movimentos. Porém,
identifica-se que foi a partir da ABPST, como sinalizado em péginas anteriores, que
se deu o entrelacamento das esferas do reconhecimento juridico e social, nos termos
de Honneth (2003). A coletividade representada pela ABPST foi formada e conduzida
pelas proprias pessoas com a deficiéncia por talidomida. Os individuos se
reconhecem e identificam-se como sujeitos de direito e atribuem-se papéis na luta
para que a sociedade os identifigue dessa forma. Nesse sentido, as palavras de
Honneth (2003) s&o usadas para explicar esse processo: “Os individuos se constituem
COmo pessoas unicamente, porque na perspectiva dos outros que assentem ou
encorajam aprendem a se referir a si mesmos como seres a que cabem determinadas
propriedades e capacidades.” (p. 272).

Entende-se que o reconhecimento juridico conquistado durante a década de
1990 abriu caminho para que outras demandas tomassem forma através da ABPST.
Além das ja citadas, Claudia Maximino destaca, ainda, outras conquistas da entidade:

Claro que todas as outras: [como] a regularizagdo da talidomida, para nao
nascerem mais vitimas; a RDC3, porque até entdo as outras eram

152 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 1 de julho de 2017.

153 A depoente confere destaque a Resolucdo da Diretoria Colegiada (RDC) n° 11, de 22 de marco de
2011, publicada pela ANVISA, que apresentava a regulamentac@o técnica para controle da
talidomida no Brasil. A RDC foi atualizada em 11 de novembro de 2015, quando foram apresentadas
pela Anvisa indicacbes de uso da talidomida para o tratamento de algumas doengas (Hanseniase,
DST/AIDS, algumas doencas crénico-degenerativas, Mieloma Mdltiplo, Sindrome Mielodisplastica).
Ha uma iniciativa por parte da ABPST em criminalizar o uso de talidomida no pais, por considerar
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insuficientes. E tudo isso € um processo tdo demorado... que ja podia ter sido
feito... bem quando ndés comecamos a procurar o Ministério Publico
passaram-se anos e anos e anos e a justica ndo faz e acaba empurrando
para o Governo mesmo, e 0 Governo é moroso, ndo €? Entdo de 1994 para
a gente conseguir efetivamente a criminalizacdo foi [apenas] em 2011...
(informac&o verbal).1>

Além disso, a Medida Provisoria n°® 2.129/2001, que incide sobre a
necessidade de valor financeiro referente ao pagamento para auxilio de um cuidador,
desde que beneficiario da pensédo e “[...] maior de 35 anos, que necessite de
assisténcia permanente de outra pessoa e que tenha recebido pontuagao superior ou
igual a seis, [...] fard jus a um adicional de 25% sobre o valor deste beneficio.”
(BRASIL, 2001).

Finalmente, além das concessdes ja citadas, pode-se apontar, como mais
recente, a legislacdo em vigor sobre a indeniza¢do por danos morais as pessoas com
a sindrome, a Lei n® 12.190, de 2010:

Art. 1° E concedida indenizag&o por dano moral s pessoas com deficiéncia
fisica decorrente do uso da talidomida, que consistira no pagamento de valor
Unico igual a R$ 50.000,00 (cinquenta mil reais), multiplicado pelo nimero
dos pontos indicadores da natureza e do grau da dependéncia resultante da

deformidade fisica (§81° do art. 1° da Lei n° 7.070, de 20 de dezembro de
1982). (BRASIL, 2010).

A lei que estipulou a reparacdo por dano moral beneficiou cerca de 650
pessoas, “[...] com um gasto estimado pela Unido de R$ 34,5 milhdes.” (BARROSO;
FROTA, 2010, p. 101). Na andlise de juristas brasileiros, ha avancos e limitacdes
nessa lei. Barroso e Frota (2010) avaliam que, “[...] apesar de algumas insuficiéncias
[...]”, a supra citada lei “[...] valoriza 0 caso concreto e a sua reparacao, voltada que
esta para a cidadania material em razao da concretizagéo da justi¢a social”. (p. 107).
Por outro lado, 0s mesmos autores enunciam sua involucao:

Ressalte-se, contudo, que o art. 4° da Lei 12.190/2010 preceitua que “as
despesas decorrentes do disposto nesta Lei correrdo a conta de dotacdes
préprias do orcamento da Unido”, a afastar a citada responsabilidade
solidaria, o que constitui um enorme equivoco, pois assume para si 0 Estado
a total responsabilidade pelos danos decorrentes do uso da talidomida,

guando se sabe que os laboratérios fabricantes do remédio contribuiram
decisivamente para a consecuc¢do dos resultados danosos, porquanto em

gue os danos causados sao superiores aos beneficios que a droga proporciona, mesmo em
condicdes de extremo controle por parte do Estado.
154 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino & autora, em 28 de junho de 2017.
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uma busca cada vez mais recrudescente pelo lucro. (BARROSO; FROTA,
2010, p. 106).1%5

Nesse caso, a responsabilidade civil, aplicada na época via ordenamento
juridico vigente, seria ineficiente na atualidade.®® Escrevem os autores que ‘[...] a
moldura dos direitos subjetivos € inadequada e insuficiente para abarcar todas as
nuances dos direitos da personalidade, que se caracterizam como direitos
fundamentais.” (BARROSO; FROTA, 2010, p. 105), bem como essenciais e absolutos.

Mesmo com os ganhos, salienta-se ainda a morosidade com que o Governo
implementou o pagamento referente a indenizagéo:

A propria indenizacédo de danos morais foi sancionada no final de 2010, mas
eu s recebi em [...] janeiro de 2012 [...], porque quando foi sancionada a Lei
tiveram que fazer o decreto para regulamentar, somente entdo buscar o

dinheiro no Orgamento, isso demorou mais de um ano também. (informacéo
verbal).1%”

O reconhecimento aqui analisado, compreendido como relacional, que emana
do processo de luta dos sujeitos, passa por um dispositivo politico relacionado a
tomada de consciéncia sobre a sua condicdo (pessoa com tipo de deficiéncia
especifica, causada em um determinado momento da histéria, em decorréncia de um
medicamento), bem como a identificacdo das demandas, a formacao da associacgao.

Além disso, a mobilizacdo, a formacao das estratégias de acao, os contatos
para ampliar a rede de associados foram parte do processo de luta por
reconhecimento, que nao se completou totalmente, pois tanto a sindrome da
talidomida como os acontecimentos decorrentes dessa historia ndo sédo de amplo
conhecimento e, consequentemente, reconhecimento social. Entende-se que, ao ser
acolhida como demanda pelos agentes politicos, ela é capaz de ampliar o nivel do

reconhecimento.

155 Sobre a auséncia de responsabilizacdo dos laboratérios, nesse contexto mais recente, Angelin
(2012) avalia que, “Claramente, a legislacdo buscou facilitar a indenizagdo das vitimas da
talidomida, concentrando na Unido o pagamento das indenizacfes. Mas isso ndo significa que a
Unido esteja impedida de regressar contra os laboratorios.” (p. 137). A autora refere-se a
responsabilidade solidaria entre os entes causadores do dano, sejam eles autores ou coautores.
Contudo, até este momento ndo se tem noticias de que tenha o Estado tido essa iniciativa.

156 Segundo Barroso e Frota (2010), “A lei em comento [12.190/2010] deveria, pois, tutelar a todos
agueles que sofreram os efeitos diretos e/ou indiretos do uso da talidomida, ja que os interesses
protegidos podem ser individuais, individuais homogéneos, coletivos ou difusos (Cédigo de Defesa
do Consumidor, art. 81) em relacdo aos danos potenciais e/ou efetivos gerados por medicamento
que foi produzido e comercializado pela industria farmacéutica sob fiscalizagdo do Estado”. (p. 105).

157 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 28 de junho de 2017.
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Nesse sentido, a luta pautada pelo protagonismo viabilizou-se pelas préprias
pessoas com a sindrome, em especial Claudia Maximino. Para o modelo social da
deficiéncia, elas devem falar por si mesmas, destacando sua autonomia e
independéncia. De acordo com Mello (2010), isso significa que “[...] a autonomia
(controle sobre o proprio corpo e sobre o ambiente mais proximo) e a independéncia
(faculdade de decidir por si mesma) sao os dois lados da mesma moeda.” (p. 6). No
caso da talidomida, vale lembrar que toda a historia desenvolvida até o tramite que
deu origem ao pagamento da pensdo vitalicia obliterou o préprio sujeito com a
sindrome, de forma a evidenciar o reconhecimento em etapas destacado por Honneth
(2003). Por diversas vezes, em momentos diferentes, foi necessario que os sujeitos

envolvidos se manifestassem para reivindicar direitos junto ao Estado e a sociedade.

6.5 UMA HISTORIA SEM FIM... O PROJETO DE LEI N° 504/2015

Nos ultimos anos, a tematica da deficiéncia tem sido incorporada as pautas
da agenda politica. Os exemplos atuais de lutas por direitos de pessoas com sindrome
de talidomida estdo em direta relacdo com o que indicam Barnes, Oliver e Barton
(2002) sobre a relevancia social que a deficiéncia tem adquirido em diversos paises,
gue passaram a elaborar legislacfes e politicas para as pessoas com deficiéncia, ndo
s6 de teor compensatorio financeiro, como também antidiscriminacao, evidenciando o
reconhecimento por estima social.

Um dos capitulos mais recentes da luta por direitos para pessoas com
sindrome por talidomida teve inicio em 2012. Segundo Claudia Maximino, em meados
daquele ano, houve a iniciativa de oferecer diretamente ao Poder Executivo um projeto
de lei de iniciativa popular que versava sobre o aumento do valor minimo da penséo.
O reajuste considerava as perdas acumuladas ao longo do tempo. Contudo, os
assessores do entdo governo federal foram evasivos e o projeto ndo foi levado a
diante naquela esfera.

Em 2015, por incentivo da presidente da associagéo e através do intermédio

de uma das associadas da ABPST, a ex-senadora Sandra Braga (PMDB-AM)>®

158 Na época, a senadora Sandra Backsmann Braga cumpria mandato como suplente do esposo, o
senador Eduardo Braga (PMDB/AM), enquanto ele estava a frente do Ministério de Minas e Energia,
no governo Dilma Rousseff (janeiro de 2015 a abril de 2016). O ex-senador exerceu mandato de
governador do estado do Amazonas entre 2003 a 2010, e desde 2011 é senador da Republica.
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tomou conhecimento da situacao e prop6s o Projeto de Lei do Senado (PLS) n° 504,
gue pretendia alterar o valor da penséo especial paga pela Unido Federal as pessoas
com sindrome que sdo amparadas pela Lei n® 7.070, de 1982. A aprovacgdo da matéria
pela Comissao de Direitos Humanos e Participacao Legislativa (CDHPL) é alvo de
reflexdo.

No PLS votado na Comisséo, previa-se a alteracdo na Lei n°® 8.686/93,
requisitando o aumento de valor de referéncia: de R$ 359,63 para R$ 1.000,00. Na
primeira votacdo, a Comissao de Constituicdo e Justica (CCJ) do Senado aprovou o
texto, em 2 de marco de 2016. Somente um ano depois é que o documento passou
da CDHPL do Senado para a Camara dos Deputados.

No documento original (PLS 504/2015), como principal argumento para a
proposta, a senadora Sandra Braga indicava (sem mencionar valor ou porcentagem)
gue a pensao deveria receber reajuste. Para ela,

[...] passados mais de 55 anos desde que as primeiras vitimas foram
registradas, temos a situagcdo do envelhecimento precoce das pessoas com
a sindrome da talidomida, que acumulam, além da velhice comum aos
demais cidaddos, a sua propria biografia, marcada por malformacdes
congénitas que s6 se agravam com o passar da idade. Esse envelhecimento
vem acompanhado de limita¢gdes na capacidade fisica, tornando-se causa de
outras deficiéncias. Em nossa diuturna convivéncia com as vitimas da
Sindrome da Talidomida, podemos afirmar que existem aumentos
significativos de dispéndio de recursos financeiros com profissionais da
medicina, assim como com cirurgias e medicamentos, o que torna imperiosa

a revisdo do valor da penséo de que trata a Lei 7.070, de 1982. (BRASIL,
2015).

No texto da proposta legislativa, fica evidente a nocao de reconhecimento por
estima social, uma vez que ultrapassa a questdo do reconhecimento juridico,
evidenciado através da elaboracdo e regulamentacéo das leis — tanto a respeito dos
direitos das pessoas com sindrome da talidomida como também de controle de

medicamentos como a talidomida, no intuito de evitar novos casos da sindrome.

As leis aprovadas provém de propostas enviadas pelos demais poderes da
Republica e de iniciativas dos proprios parlamentares no decorrer das
legislaturas. Todavia, quando se observa que muitas leis ttm morosidade na
sua efetivagcdo, as chamadas leis que “ndo pegam”, questiona-se se a sua
atuacdo parlamentar encontra-se em consonancia com as disposi¢des
constitucionais e legais sobre a matéria. Além disso, € preciso lembrar que
mudancas sociais que refletem atencdo mais adequada as demandas de
grupos especificos nem sempre sdo resultantes a priori de atuacao

Sandra exerceu também o cargo de Secretaria Estadual de Direitos Humanos do Amazonas, em
2016.
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parlamentar, mas, ao contrario, da pressdo exercida sobre as casas
legislativas. (BONFIM, 2010, p. 263-264).

Entende-se que, no caso do PLS 504, foi preciso ocorrer o reconhecimento
social (terceira esfera) para que este viabilizasse o reconhecimento juridico (segunda
esfera). Transparece na justificativa do texto a sensibilizacdo, via estima social, que
tornou possivel a proposicdo legislativa de ampliacdo da pensédo pela referida
senadora. Entende-se que reconhecimento é um processo intersubjetivo e
complementar, que aqui passa da esfera social para a juridica. Por vezes, o caminho
€ contrario: primeiro a criagcdo e implementacdo de uma lei, via reconhecimento
juridico, € que sensibiliza a sociedade para o reconhecimento, gerando estima social.
N&o foi a lei que originou o reconhecimento por estima. Foi a luta que mobilizou o
reconhecimento social.

O PLS 504/2015 levou em conta aspectos que ndo foram mencionados ou
sequer pensados no contexto de producdo da Lei 7.070, quais sejam, 0
envelhecimento e problemas de saude e outras deficiéncias causadas em decorréncia
das implicacdes fisicas da sindrome. Além disso, emergiu a questdo da necessidade
de novos cuidadores, uma vez que 0s pais, que durante muitos anos fizeram esse
papel, ja faleceram.

No reconhecimento juridico dos direitos pertinentes as pessoas com
deficiéncia, fica evidente o reconhecimento via solidariedade nos discursos dos
senadores que se inscreveram para falar na referida sessdo da CDHLP. A fala do
senador Seérgio Petecdo (PSD/AC) reforcou a injustica ja destacada por outros
membros do parlamento:

Eu, sinceramente, fiquei emocionado quando vi aqui a companheira Claudia.
Quando estava vindo do meu gabinete, fui abordado por um senhor que
me pediu isso com tanto carinho, como se eu estivesse fazendo um
favor. Mas ndo estou aqui fazendo um favor. Estou aqui cumprindo a minha
obrigacéo. [...]. Mas estou aqui com o sentimento do dever cumprido e de que
vale, sim, a pena ser um Parlamentar, porque € através do Parlamento que

nés podemos ajudar, principalmente aquelas pessoas que sado injusticadas
neste Pais. (SOUSA, 2017, grifo nosso).

Como observou Honneth (2003), “[...] reconhecimento juridico € um fim em si;
respeito social demonstra o valor de um individuo na medida em que se mede

intersubjetivamente por critérios de relevancia social.” (p. 184).
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O Projeto, que contou com a relatoria do senador Paulo Paim (PT-RS), foi
aprovado pela CDHPL por unanimidade de dez votos.!® Seguindo o tramite
estipulado pelo Regimento Interno do Congresso Nacional, a proposta seguiu para
votacdo na Camara dos Deputados.

Em virtude disso, entende-se que acontecimentos mais recentes registrados
sobre a histéria da talidomida no Brasil permitem reafirmar que a temética sé volta a
cena publica e a discussdo em determinados momentos, quando 0s sujeitos
interessados levam o debate a agenda politica. No entanto, de acordo com os relatos
dos entrevistados, a luta dos movimentos é continua, ainda que ndo entre na agenda
da grande midia ou na atencdo e interesse da esfera legislativa com grande
frequéncia.'®® Conforme conclui Bonfim (2010),

Em sintese, para que continue a contribuir no processo de reconhecimento
das pessoas com deficiéncia, é preciso ao Parlamento voltar os olhos para o
novo paradigma da cidadania que eles ajudaram a construir. Nesse contexto
em que o paternalismo perde espaco, toma corpo a responsabilidade social
pela desconstrugdo do modelo de deficiéncia ainda prevalente em nossa

sociedade, para que se possa alcancar a concretizacéo do direito a igualdade
pela afirmagéo das diferengas. (p. 196).

Considera-se que a participagdo na esfera politica, via organizagdo de um
movimento social, bem como elaboracao de estratégias de reivindicacao de direitos —
como ocupar espacos de luta no parlamento — pelos proprios sujeitos atingidos com a
sindrome, representa grande ganho na manifestacédo de cidadania e na consequente
conquista de direitos.

A sessdo que aprovou no Senado Federal o aumento do valor minimo da
pensédo para as pessoas com sindrome da talidomida, presidida pela senadora Regina
Sousa (PT/PI), foi realizada em 22 de marco de 2017, na Comissdo da casa. O
senador Paulo Paim (PT/RS), na leitura do relatério, reconheceu a importancia da
reparacao e da ampliacao do valor da penséo paga pela Uniao:

Quanto a substancia da matéria, ndo podemos deixar de apoiar e, a0 mesmo
tempo, cumprimentar, dar os parabéns a iniciativa da senadora Sandra

Braga, que contém responsabilidade e senso de justica para com as
vidas marcadas das pessoas portadoras da sindrome de talidomida.

159 vale mencionar que por pouco a votacdo néo foi adiada por falta de quérum.

160 Entre outros projetos envolvendo deficiéncia, atualmente estd em tramite no Senado Federal o
Projeto de Lein® 151, de 2017. Discute-se uma alteracao na Consolidacdo das Leis do Trabalho, de
forma a aumentar o prazo de licenca-maternidade para 180 dias e o dobro do tempo em caso de
nascimento/adocdo de crianca com deficiéncia. A autoria do PLS é da senadora Rose de Freitas
(PMDB-ES).
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Andou muito bem a Lei n® 7.070, de 20 de dezembro de 1982, quando
reconheceu a responsabilidade do Estado brasileiro ao ndo coibir a
difusé@o de produto tdo destrutivo. O que ora fazemos nao é sendo cumprir,
da melhor forma que pudermos, com nossa dolorosa obrigacéo
reparatoria.

As duas emendas aprovadas pela CCJ, a nosso ver, aprimoram o projeto,
tanto por aumentar o apoio as vitimas quanto pela precaucdo com a
identificac8o das devidas fontes orcamentarias.

Esse é o voto, Sr.2 Presidente.

Mediante o exposto, voto pela aprovacdo do PLS n° 504, de 2015, nos termos
do parecer e das emendas aprovadas pela Comisséo de Constitui¢cdo, Justica
e Cidadania. (SOUSA, 2017, grifos nossos).

Percebe-se, pela fala do senador Paim*®!, o duplo reconhecimento quanto ao
papel do Estado sobre a talidomida: como responsével pela aprovacéo da talidomida,
dadas as circunstancias em que a droga circulou no Brasil (sem os devidos testes e
protocolos adotados atualmente de modo a evitar novos casos), como responsavel
pelo ressarcimento dos danos nas vidas das pessoas afetadas, muitas delas hoje
dependentes da pensao indenizatdria.

O senador Paim demonstrou reconhecimento!®? pela ativa atuacdo da
Associacdo como estratégia de luta, referindo-se as pessoas com sindrome que
participaram da sessao:

Sr.2 Presidenta, terminando, eu queria muito cumprimentar esses jovens
homens e mulheres que estdo aqui a minha direita, que fizeram um corpo a

corpo mesmo com cada senador e cada senadora para que tivéssemos
quérum. (SOUSA, 2017).

Os senadores que se inscreveram para debate na sessdo em questao foram:
Magno Malta (PR/ES), Romério (PSB/RJ), Eduardo Amorim (PSDB/SE), Sérgio
Petecéo (PSD/AC), Joao Capibaribe (PSB/AP) e Marta Suplicy (PT/SP). Muitos deles
relataram que foram procurados por alguns dos membros da entidade social, ABPST,
acompanhando a reunido. Por ocasido da leitura do relatorio pelo senador Paulo Paim,

Claudia Maximino tomou a palavra e disse:

161 O referido senador acompanha a tematica deficiéncia com profundidade naquela casa legislativa,
tendo proposto, em 2003, a Lei Brasileira de Inclusédo (LBI), que inspirou a criacdo do Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, sancionado em 2015. Nesse intervalo de 12 anos entre a proposicao da
LBI e a sancéo do Estatuto, houve intensa atividade sobre o tema, seja pela mobiliza¢éo dos grupos
interessados, seja pelas propostas legislativas que sao ofertadas a Camara dos Deputados e ao
Senado Federal.

162 Processo explicado por Honneth (2003) da seguinte maneira: “Para poder demonstrar ao outro o
reconhecimento que se apresenta num interesse solidario pelo seu modo de vida, é preciso antes o
estimulo de uma experiéncia que nés partilhamos uns com os outros, num sentido existencial, a
exposi¢cdo a certos perigos; mas quais riscos dessa espécie realmente nos vinculam de maneira
prévia é possivel medir, por sua vez, pelas concep¢des que possuimos em comum acerca da vida
bem-sucedida no quadro da coletividade.” (p. 154).
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Esta € uma causa pela qual estou ha 50 anos lutando neste Pais. As pessoas
se esquecem de que as vitimas da talidomida existem e que s6 houve
controle porque a associacao, ha 26 anos, briga junto a Anvisa e briga junto
ao Governo.

Eu s6 lamento que o Governo Federal ndo nos coloque no colo, ja que
reconheceu uma divida com a gente. O Governo Federal tinha que ter
proposto isso, pelo Executivo. Ele ndo tinha que fazer a gente ficar aqui
rastejando, pedindo, implorando. Ele tinha que dar, como todos os paises l&
fora fizeram. Obrigada! Desculpe-me, estou emocionada. Se estou
revoltada? Estou, porque sé@o seis anos so6 atras desse projeto. Desculpem-
me, senhores. Obrigada! (SOUSA, 2017).163

A reacdo da depoente, enquanto representante do movimento, pode ser

interpretada pelas palavras de Honneth (2003), ao mencionar que “[...] o movimento

de reconhecimento que subjaz a uma relacéo ética entre 0s sujeitos consiste num

processo de etapas de reconciliacdo e de conflto ao mesmo tempo, as quais

substituem umas as outras.” (p. 47).

Através do discurso do senador Magno Malta (PR/ES), também se percebe

esse processo de reconciliacdo e conflito, via processo de reconhecimento, aqui

demarcado mais pela solidariedade do que propriamente pelo reconhecimento

juridico:

N&o é nem discutir, Sr.2 Presidente, porque ndo ha o que discutir. Na verdade,
este momento ndo é nem para louvar o relatério, e penso que o quérum
também nem merece esse aplauso todo. N6s estamos todos atrasados no
tempo. O que ndés devemos as vitimas de talidomida € um pedido de
desculpas, porque ndo é tdo somente o Executivo, mas também o
Parlamento. N@s é que fazemos as leis. Elas saem daqui. Ainda que fosse
uma proposta do Executivo, nds € que teriamos que discutir, que debater.
[...]

E esta Comissao sempre teve momentos muito importantes na vida da
Nacdo, resgatando dividas como essas, que séo histoéricas. [...]. Penso
até que perdemos tempo com outros tipos de assunto, que talvez ndo tenham
nos levado a nada, e poderiamos ja ter vivido esse momento antes, senador
Paim. [...]

Vocés estdo de parabéns pelaluta, e ands cabe um pedido de desculpa,
porque as gerag¢8es futuras haverdo de fazer esse registro. Vocés séo
parte importante da sociedade, e, embora o Poder Publico Ihes negue um
direito, ele lhes cobra imposto. Vocés pagam imposto como qualquer cidadao,
trabalham, geram emprego, geram dignidade.

Portanto, essa é a minha fala neste momento, parabenizando o senador
Paim, a senadora Regina na Presidéncia, os senadores desta Comissao e
vocés. Recebam de coracdo o meu pedido de desculpa neste dia tao
importante. (SOUSA, 2017, grifos nossos).

163 Disponivel através do recurso ‘Notas Taquigraficas’, 42 Reunido Extraordindria da 32 Sess&o
Legislativa Ordinaria da 552 Legislatura, em: http://www12.senado.leg.br/multimidia/evento/71419

Acesso: 12 mai. 2017.
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Na sequéncia, pronunciou-se o senador Romario (PSB/RJ), reiterando as

palavras do senador Magno Malta:

[...] mas o mais importante é 0 que a gente tem que pensar daqui para frente.
Esse problema foi resolvido, eles vao ter de novo a oportunidade que
deixaram de ter nesses Ultimos anos, e eu fico feliz e agradecido por todos
desta Comissdo entenderem a importancia da liberacdo desse recurso para
essas pessoas, 0 que na verdade ja estd ha muitos anos atrasado.

Muito obrigado a todos, e parabéns para vocés por essa brilhante conquista,
de muita garra, muita determinagdo. Vocés realmente merecem! (SOUSA,
2017).

Novamente, ficou evidente o reconhecimento por estima social, agora nas
palavras do senador do Rio de Janeiro. Enquanto o painel esteve aberto para a

votacdo, manifestou-se o senador Eduardo Amorim (PSDB/SE):

Sr.2 Presidente, colegas senadores, é s6 para dizer que este caso demorou
e demorou muito. Tardamos, mas a justica esta sendo feita. [...]. Vocés
sofreram muito. Mas tenho certeza de que esse sofrimento e essa luta de
vocés estdo dando o exemplo para que nés Parlamentares possamos fazer
a nossa parte e o Governo possa reconhecer isso. (SOUSA, 2017, grifo
Nnosso).

Também ficou explicito no discurso do senador Amorim o reconhecimento da
lentiddo dos mecanismos compensatorios de Estado, que ndo acompanharam o
sofrimento das pessoas com a sindrome. O senador Jodo Capibaribe (PSB/AP)
reconheceu a injustica praticada pelo Estado ao longo dos anos, bem como atribuiu a

responsabilidade ao perfil de politica patrimonialista ainda presente no Brasil:

A negligéncia do Estado brasileiro esta presente em todo momento da
histéria. A talidomida talvez seja um dos mais antigos casos de negligéncia,
de incuria do Estado brasileiro, e continua até hoje.

A convivéncia com esse Estado que promove injustica, que permite que uma
parcela significativa da sociedade brasileira, do povo brasileiro,
principalmente os mais necessitados, os mais distantes do poder, sofram
injusticas permanentes... H4 um estado de injustica permanente no
Estado brasileiro.

Infelizmente, nés temos que constatar que esse comportamento ocorre
exatamente por falta de uma burocracia mais profissionalizada. Enquanto nés
alimentarmos o Estado na base da reparticdo, do loteamento de cargos
publicos, do patrimonialismo, nés vamos continuar convivendo com injusticas
gritantes como essas.

A luta das pessoas, das vitimas da talidomida parece invisivel nessa
sociedade. Nossa sociedade ndo da visibilidade a milhdes de pessoas
neste Pais que vivem permanentemente num estado de injustica terrivel
e nao tém visibilidade. As vitimas da talidomida representam exatamente
milhdes de outros brasileiros. Infelizmente, essa € a realidade triste no nosso
Pais.

A mobilizagdo de vocés no corredor provocou esse processo aqui. Entao, é
um grande momento do Parlamento brasileiro, um grande momento da luta
do povo. (SOUSA, 2017, grifos nossos).
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Na sequéncia, o senador Paulo Rocha (PT/PA) destacou o perfil de

composicdo da votacdo na referida Comissédo, 0 que ressaltou a empatia pela

tematica, uma vez que partidos ndo alinhados estavam, nesse caso especifico,

solidarios & causa. A senadora Angela Portela (PT/RR) também evidenciou em sua

fala o pedido que os membros da Associacao fizeram pouco tempo antes do inicio da

Sessao:

Agora mesmo nés estavamos todos relatando projetos na CCJ, e ela [Claudia
Maximino] nos convidou para vir aqui para aprovar esse projeto téao
importante que mostra claramente a ineficiéncia, a lentiddo do Poder Publico
federal, estadual e também do Legislativo. Sdo 50 anos de luta que
precisavam ser resgatados agora na aprovacdo desse projeto que vai
beneficiar todos vocés.

Parabéns pela mobilizagao de vocés, também, que ficaram desde cedo la
no corredor abordando os senadores para que pudessem estar
presentes, dando quérum aqui na Comisséao de Direitos Humanos para
aprovar o projeto que é do interesse de vocés, que € meritério. Vocés
merecem, com toda certeza, essa mobilizacdo de todos nés aqui na CDH.
Parabéns e obrigada! (SOUSA, 2017, grifo nosso).

A senadora Regina Sousa (PT/PI), presidente da sesséao, salientou, também,

a morosidade do tramite legislativo:

E mais do que necessario, eu gostaria de lamentar que se precise de uma lei,
porque o processo legislativo € lento. Eu acho que cuidar das pessoas
deveria ser estratégia de governo, ndo precisaria tanta legislagcédo. Mas,
infelizmente, ainda é preciso isso para poderem ser lembrados.

Entéo, como disse o senador Magno Malta, sé temos que pedir desculpas por
ter demorado tanto. (SOUSA, 2017, grifo nosso).

Na fala da senadora Fatima Bezerra (PT/RN), “[...] foi preciso muita

perseverancga, muita esperancga, muita garra da parte de vocés em nao abrirem méao

dos sonhos de vocés de maneira nenhuma.” (SOUSA, 2017). Por fim, a senadora

Marta Suplicy (PMDB/SP) reforgou os desmazelos dos poderes estatais com o caso,

ao longo do tempo:

Conforme o compromisso assumido com os portadores de sindrome da
talidomida, estou aqui para votar favoravelmente, em virtude de me parecer
completamente fora dos padrdes minimos o que hoje os portadores dessa
sindrome recebem. Esse aumento de subsidio é uma quantia que nao
impacta, de forma alguma, 0 nosso Pais e € o minimo que se pode fazer —
nado ha desculpa —, considerando algo terrivel que lhes foi feito em razéo da
negligéncia do Estado.

Meu voto é "sim"! (SOUSA, 2017).
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Claudia Maximino concluiu seu discurso na ocasido, expressando que a luta
nao findava naquele evento: “Obrigada a todos 0s assessores que compraram a nossa
briga. [...] e vamos continuar na luta, porque agora temos o calvario da Camara [...].”
(SOUSA, 2017). A fala da principal criadora da ABPST sintetizou a trajetoria de luta e
expressou a gratidao pela conquista momentanea, que ainda néo era definidora da
situacdo de aumento da penséo, referindo-se ao tramite que foi concluido no més de
dezembro de 2017, na Camara dos Deputados e sancionado pela Presidéncia da
Republica em 22 de margo de 2018.

Conclui-se que o reconhecimento foi crucial para as conquistas de direitos
mais recentes que as pessoas acometidas pela talidomida alcancaram nos ultimos
anos. Entre outros eventos decorrentes da historia da luta das pessoas com a
sindrome no Brasil, 0 que embasa esse argumento € a analise de um fragmento da
42 Reunido CDHPL, na qual se votou e aprovou o PLS 504/2015, em que se
identificam estratégias de luta e pressdo da associacdo social para conquista da
cidadania.

E inquestionavel a contribuicdo da legislacéo para a conquista de direitos e
para a visibilidade social das pessoas com deficiéncia. No entanto, apesar desses
avangos, € patente que, na realidade brasileira, projetos e leis, por si sO, ndo sé@o
suficientes para garantir transformacgbes efetivas. Embora se reconhega a
necessidade do estabelecimento desses documentos para a efetivacdo de direitos
instituidos legalmente, ainda ha um longo caminho a se percorrer no que diz respeito
a efetivagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, para além de um

reconhecimento formal, tacito na legislacéo existente.
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CONSIDERACOES FINAIS

A pessoa que vivencia a existéncia em um corpo com impedimentos passa
por diversas formas de exclusdo e discriminacdo. Para além desse pressuposto,
entende-se que para as pessoas com deficiéncia por sindrome da talidomida, durante
as décadas subsequentes ao descobrimento da relacdo entre o0 consumo gestacional
do medicamento e a teratogenia, as dificuldades foram ainda mais severas,
considerada a auséncia de direitos e de assisténcia que se seguiram ao ocorrido.

A historia da luta por direitos para pessoas com sindrome da talidomida se da
em varios momentos, com énfase em dois, considerando os principais atores dessa
luta: primeiro os pais, enquanto as vitimas da talidomida eram ainda criancas e
adolescentes; e, posteriormente, jA na fase adulta desses sujeitos, a tomada de
posicao frente a luta, que os tornou protagonistas da demanda, quando o movimento
social retoma o animo da batalha pelos direitos.

As analises desta tese se iniciam a partir de eventos anteriores a luta:
investigou-se como o medicamento, disponibilizado para o mundo a partir da
Alemanha como antiemético e soporifero, teve amplo espaco e apelo comercial em
diversos paises, dado o contexto de triunfo da industria farmacéutica; rememorou-se
as primeiras noticias na midia impressa sobre a talidomida e a relacdo com a
teratogenia; e ficou evidenciada a relacdo entre os efeitos teratogénicos do
medicamento e o0 preconceito, aliado a falta de assisténcia. Assim, uma sociedade de
risco, nos termos de Beck (2008), ja era perceptivel a partir da globalizacdo dos graves
efeitos gerados pela industria farmacéutica.

Os jornais deram visibilidade a deficiéncia sob a 6tica de exclusdo, ao abusar
dos termos, ligados a construcao das representacfes quando da ecloséo dos eventos,
mencionados ao longo da tese. Essas representacfes contribuiram para perpetuar
uma Visdo negativa sobre a deficiéncia, visdo que, por vezes, ainda € atribuida as
pessoas com deficiéncia, relegando-os a um espaco de segregacdo que legitima a
interdicdo ou a dependéncia.

Os sentidos apreendidos perpassam uma importante questdo: primeiro os
jornais apresentam o tema como denuncia, e depois como estigma quando esse
processo de significacdo ndo € concomitante. Na época em que as noticias foram

produzidas, identificou-se a auséncia do debate e mesmo a inexisténcia de qualquer
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concepcao de cidadania e direitos atrelados as pessoas com deficiéncia. A construcao
de sentidos nos jornais circunscreve a deficiéncia enquanto dano, de maneira
negativa, entendendo-a como tragédia pessoal, de modo que o que antecede o
sujeito, no discurso jornalistico, € a auséncia de uma parte de seu corpo, e essa
auséncia demarca a fronteira entre a normalidade e a anormalidade. Essa construcao
textual, repleta de repertérios para trazer o leitor a compreender tal realidade, é
permeada pela legitimagcdo do estigma. Oculta ou explicitamente, fica clara a
perspectiva da exclusdao quanto a deficiéncia fisica, pois o processo de (ndo)
aceitacado da condicéo de deficiéncia é pautado por uma normalidade imaginaria.

Percebeu-se que a midia impressa reforcou o modelo biomédico, hegembnico
naquele periodo. Durante o evento “tragico” e em anos subsequentes, diversas
matérias da imprensa escrita fizeram muito mais alarde sobre a deficiéncia fisica
produzida pela talidomida, deixando de lado uma possivel construcdo de humanidade
da sindrome. Entende-se que ao retirar os tracos de humanidade dos bebés atingidos
pela talidomida, os jornais no Brasil auxiliaram na propagacdo de estigmas sobre a
deficiéncia, o que certamente néo contribuiu para as familias nas suas lutas juridicas.
Além disso, foi possivel perceber que os jornais conferiram pouco destaque a outros
aspectos da vida das pessoas com a sindrome, como reabilitacdo, educacgéo, lazer e
profissionalizacado, limitando o papel dos responséveis ao ressarcimento financeiro.
Isso foi verificado, ainda, ao analisar outros dados da pesquisa: processo de
concessao de leis longo e lento; pensdes com valores minimos; auséncia de estimulos
para inser¢do social via inclusao escolar, mercado de trabalho, a ndo ser por outras
politicas sociais.

A luta por direitos dos atingidos pela talidomida no Brasil segue inconclusa:
iniciada através da formacdo da ABVT para ingresso da acdo judicial 5.678/76,
culminou na Lei n°® 7.070/82, a primeira que beneficiou as pessoas com a sindrome e
que, com o tempo, se tornou insuficiente. Essa lei ndo definiu ou encerrou o papel do
Estado em relacdo ao amparo as pessoas com a sindrome, como Se pensava
inicialmente. O contexto posterior a sua criacdo originou novas demandas e
impulsionou novas frentes de luta por direitos, ou mesmo para a ampliacdo dos ja
existentes.

A criacdo da ABVT foi o primeiro passo na luta por direitos para as pessoas
com deficiéncia. A Associacdo, fundada pela mae de uma das criancas com a

deficiéncia congénita por talidomida, em 1973, ampliou a visibilidade sobre o tema e
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conseguiu contatar varios pais ha mesma situacdo. O objetivo era que se impetrasse
na justica uma acéo coletiva visando indenizagado por parte dos responsaveis, bem
como assisténcia e reabilitacdo. A partir da divulgacao dos eventos relacionados até
a formacao da Associacado decorreram doze anos, e dentro desse recorte percebeu-
se que a violéncia lenta (MARTINS, 2016) ampliou as proporcdes dos males que os
afetaram e a condicao de invisibilidade.

A violéncia lenta permitiu interpretar os efeitos prolongados no tempo e o
reconhecimento limitado, bem como o papel da imprensa que, em um primeiro
momento, noticiou os acontecimentos referentes a talidomida, porém, posteriormente,
deixou que o caso permanecesse em hiato por véarias décadas. Essa midia,
inicialmente, levou a publico informacdes sobre o uso da talidomida em suas
implicacbes, mas ndo conferiu destaque de primeira pagina ou manchete ao
desenvolvimento do primeiro processo judicial ou sobre 0s eventos posteriores no
Brasil. Conforme indicaram as fontes averiguadas, a midia impressa ndo cativou a
sociedade sobre a luta, e ndo se produziu uma sensibilizagdo sobre a exiguidade de
direitos. E evidente que a midia ndo era a Unica responsavel a cumprir esse papel,
contudo avalia-se que a propria falta de notoriedade dos casos advém da escassa
importancia conferida pelo Estado aos eventos, que aos poucos, depois de 1963,
foram relegados ao esquecimento do publico em geral. A implementacao dessa lei
nao gerou os efeitos esperados, ja que, além de instituir valores que variavam de meio
a quatro salarios minimos, com o avanco do processo inflacionario, durante os anos
posteriores, 0s valores relativos a esse direito tornaram-se infimos.

Acredita-se ainda que, para o caso analisado, o Estado se beneficiou ao
desonerar-se, se desobrigando da responsabilidade na protecdo social, que foi
transferida as familias, sobre as quais incorreram todos os cuidados e protecéo
durante quase vinte anos. Além disso, defende-se que os laboratérios foram
beneficiados pelo acordo aceito entre as partes, bem como pelo nimero reduzido de
sujeitos atingidos pela sindrome no Brasil, que ingressaram com a acéo. Os
laboratorios nunca se responsabilizaram pelos danos, e essa auséncia de
responsabilizacdo esteve intimamente ligada a inexisténcia de direitos por um longo
periodo. Os desdobramentos do caso da talidomida redundaram em estagnacao
sobre o ressarcimento das vitimas pelo Estado e pelas empresas — nunca

culpabilizados pela justica brasileira — por mais de uma década.
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Também se verificou que o resultado veio tardiamente, muitos anos depois do
nascimento das criancas. O acordo desenvolvido entre as partes nao resultou em
responsabilizacdo dos laboratérios e estes acabaram comprometendo-se em pagar
indenizacdes irrisérias. O processo judicial partiu do pressuposto que os acusados
eram considerados responsaveis diretos, em que pese o ordenamento juridico em
vigéncia naquele contexto.

Evidencia-se, também, a dificuldade encontrada pelos demandantes em
comprovar a conexao entre a deficiéncia e os produtos a base de talidomida (Sedin,
Sedalis, Sedalis 100 e Slip), por auséncia de registros sobre 0 consumo, como a
prescricdo médica. O fato de boa parte da historia do farmaco e do processo ter
transcorrido em meio a um ambiente ditatorial ndo favoreceu a luta, muito menos os
resultados obtidos.

Considera-se que, tanto para o contexto imediatamente posterior aos danos
causados pela iatrogenia medicamentosa, como para as décadas subsequentes, é
vélida a premissa de que o Estado e o modelo econdmico impediram o avanco de
politicas sociais em termos de direitos e cidadania social para as pessoas com
deficiéncia no Brasil.

Se, por um lado, os eventos ligados ao medicamento permitiram o surgimento
de parametros mais rigidos no controle de medicamentos, por outro, esses
acontecimentos reforcam a compreenséo sobre uma sociedade pautada pelo lucro,
pela ineficiéncia do Estado e pela demora na concretizacdo de direitos a segmentos
desprotegidos. Mesmo considerando o0 contexto sociopolitico em que a trama da
talidomida transcorreu, é possivel afirmar que tanto o Estado quanto a industria foram
reticentes na criagdo de mecanismos compensatorios.

Para além das questbes proprias da talidomida, entende-se que o modelo
biomédico desumanizou a pessoa com deficiéncia, tratando-a como objeto de
intervengc&o médica. A historia da talidomida, como se demonstrou ao longo da tese,
legitimou o éxito da biomedicina quando o governo brasileiro regulamentou uma
pensdo vitalicia para os atingidos pela acdo nociva do medicamento. A penséo foi
estruturada através de um sistema de pontos que diagramou o corpo com deficiéncia
a partir de uma contabilidade resultante da perspectiva biomédica sobre as partes do
corpo lesionadas pela acdo da droga. Por sua vez, considerou o grau de

comprometimento dos membros ou 6rgaos, estabelecendo valores questionaveis
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guanto as necessidades depreendidas a partir da falta de membros do corpo com
esses impedimentos.

Por outro lado, de maneira lenta, a transicdo do modelo biomédico para o
modelo social da deficiéncia no Brasil € percebida através da legislacdo analisada e
dos eventos relativos a talidomida no espaco de tempo percorrido (as décadas de
1960 a 2010). No caso da talidomida, o protagonismo adquirido ndo s6 pelas
associacgfes, na luta por direitos, mas também pelos proprios sujeitos que cresceram
a sombra do modelo biomédico, assim como a luta dessas pessoas, passaram a
evidenciar caracteristicas do modelo social.

Entende-se, a partir da analise dos dados e do levantamento bibliogréafico, que
a luta por reconhecimento desenvolvida por familiares e ativistas com o intuito de
pressionar o poder publico para visibilidade da causa é constante na agenda publica
brasileira, com a articulagdo de movimentos sociais e a alteracdo de paradigmas —
igualdade, dignidade e respeito as diferencas. Porém, mesmo com uma diScussao
bastante avancada em termos de Direitos Humanos, a deficiéncia nao adquiriu
centralidade suficiente para que atenda as necessidades das pessoas com deficiéncia
e suas familias. Destaca-se a inexisténcia do modelo social para quase todo o
percurso histérico da talidomida no Brasil, por conta de uma conjuntura histérica e
sociopolitica que excluia ndo apenas as pessoas com deficiéncia da protecao social
como também a grande maioria da populagéo.

Foram as proprias familias que deram inicio a luta por reconhecimento, por
reparacao e por justica compensatoria. A identificagéo e o reconhecimento dos direitos
dizem respeito ndo s6 a uma autoconsciéncia em relacdo as demandas, as préprias
potencialidades e a luta, mas também o reconhecimento provindo de elementos
externos ao cotidiano de vida dos atingidos pela talidomida, ou seja, o Estado e a
sociedade.

Assim, percebeu-se, para o inicio do periodo histoérico analisado, um ambiente
em que acodes por parte do Estado para com segmentos vulneraveis da populacao
eram inexistentes (e as pessoas com deficiéncia por sindrome da talidomida se
enquadram nesse perfil). E, no decorrer das décadas, se concretizaram acdes por
meio da Constituicdo Federal de 1988, que incluiram atores como sujeitos de direito,
e, Se nao garantiram o minimo de sobrevivéncia, a0 menos permitiram que esse

minimo entrasse na agenda de discussfes na esfera politica e social.
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A Lein®7.070/82 e a indenizacéo paga pelos réus, ainda no periodo ditatorial,
oriunda do acordo judicial, ndo culminou em condenacdo dos envolvidos, nem
reconhecimento dos culpados. Apds quase uma década apoés o término da ditadura
civil-militar, houve mobilizacdo dos proprios individuos da primeira geracdo a
impulsionarem novas lutas.

Em 1991, as pessoas com sindrome retomaram a luta e, nesse contexto,
criaram uma nova associagéo, a ABPST, vislumbrando novos direitos: controle mais
rigido do medicamento no pais; aumento da pensado; pagamento de indenizagéo pela
Unido e pelos laboratérios envolvidos; e apoio para a identificagcdo das vitimas em
territorio nacional.

O contexto posterior a criacao da Lei n°® 7.070/82 originou novas demandas e
impulsionou novas frentes de luta por direitos, e até mesmo na ampliacdo dos ja
existentes, o que se destaca pela relevancia do PLS 504/2015, que embora contemple
um fator decisivo na vida das pessoas com deficiéncia, que € o aspecto redistributivo,
via concessao de aumento da pensdo, ndo ampara aspectos para além da questéo
financeira, que sejam sindbnimo de participagao social e de cidadania plena.

O momento de concluséo desta pesquisa coincidiu com o registro da noticia
da aprovacéo da ampliacdo do valor minimo da penséo da talidomida na Camara dos
Deputados. O Projeto de Lei n°® 7.435/17 seguiu para a Comisséo de Constituicao e
Justica e de Cidadania (CCJC), e foi aprovado em dezembro de 2017. Na ocasido, a
deputada Soraya Santos (PMDB-RJ), relatora da comisséo, a favor do projeto,
ressaltou que, embora aumente 0s gastos publicos, num contexto de crise econdmica,
esse foi um erro cometido pelo Estado e que segue ha 19 anos sem reajuste.

O ativismo da ABPST, nesse caso, produziu resultados positivos, mas vale
lembrar que a cidadania vai além da questdo pecuniaria, incluindo aspectos
relacionados ao reconhecimento de sua existéncia e da diferenca, a visibilidade e ao
respeito pelos atingidos pela sindrome. Isso implica na valorizacdo da memoria do
grupo e no fortalecimento de um movimento social que luta intensivamente para que
o Estado controle, com rigor extremado, a circulagcdo e o consumo do medicamento
no pais, ou que até mesmo o retire definitivamente do mercado.

A primeira geracao, os nascidos entre 1959 e 1964, foi fortemente prejudicada
em termos de direitos. A trajetoria de luta das pessoas com deficiéncia demonstra
aquilo que € apontado por Singer (2003): os direitos sempre sdo posteriores as

demandas e nunca definitivamente garantidos. E, no caso analisado nesta tese, foram
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pautados por processos intensos de luta por reconhecimento, sobretudo da ABPST.
A pesquisa também evidenciou o que Pereira (2009) descreve referente as politicas
sociais: elas estédo cada vez mais isoladas e atendendo grupos especificos.

Percebeu-se, através da analise dos discursos dos parlamentares, por
ocasido da apreciacdo do PLS 504/2015, o reconhecimento sobre as dificuldades
vivenciadas pelas pessoas com tal tipologia de deficiéncia. De forma geral,
independente de questfes pessoais, ideologicas ou partidarias, o pensamento dos
senadores que se pronunciaram na sessao da Camara dos Deputados, analisada no
capitulo seis desta tese, foi totalmente favoravel a ampliacdo da penséao, denotando,
também, o reconhecimento em varios niveis: das demandas; da luta; dos prejuizos
acumulados ao longo dos anos; e da responsabilidade do Estado.

No arco temporal pesquisado, as conquistas do periodo, embora limitadas
pelo contexto sociopolitico e econdmico, sdo inegaveis: partiu-se de uma realidade de
total auséncia de direitos e, por isso, invisibilidade social, para a instauracdo do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2016). No entanto, o que se empreendeu nesta
pesquisa foi a ampliacdo da evidéncia sobre a histéria da sindrome da talidomida no
Brasil, bem como acerca determinados aspectos das conquistas alcancadas pelos
sujeitos atingidos. Nesse sentido, ha que reconhecer uma progressao de conquistas
em termos de politicas sociais durante o recorte cronoldgico sobre o qual esta tese se
debruca.

Do modelo médico hegeménico para insercdo de concepcdes proprias do
modelo social em documentos legais e legislagbes sobre a pessoa com deficiéncia,
h& que se dizer que houve mudancgas significativas da segunda metade do século XX
para o contexto atual. Todavia, ao se deter sobre alguns pontos especificos, verificou-
se que as conquistas foram mais lentas e arduas do que se pressupunha, em virtude
de vérios fatores, entre eles o contexto econdmico internacional e o jogo politico
interno, bem como o entendimento da sociedade a respeito de a¢des redistributivas e
(da auséncia) de politicas sociais em vigor naguele momento. Levando em conta que
direitos sociais e segmentos vulneraveis ndo foram tratados como prioridade em
varios governos, desde ditadura e mesmo na redemocratizacdo, entende-se que a
politica social no Brasil foi pautada por concepc¢fes capitalistas que segmentam e
mitigam direitos.

Percebe-se, com muito pesar, que varias dessas politicas publicas brasileiras

relativas as pessoas com deficiéncia ndo se efetivam. Tais pessoas, segundo Santos
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(2008), s6 terdo seus direitos de cidadania garantidos quando o Estado brasileiro
promover justica partindo do reconhecimento das caracteristicas especificas dessa
populacdo. E importante, também, lembrar que de nada significa conquistar direitos
se essas pessoas nao puderem exercé-los na sociedade em que vivem. Apesar de
uma protecao formalmente assegurada, as pessoas com deficiéncia vivenciam no dia-
a-dia o descumprimento crénico de seus direitos. Indicativo disso é constancia da luta,
tanto de ordem prética, que envolvem questdes materiais da vida cotidiana das
pessoas com deficiéncia, quanto de ordem simbdlica, tal sejam o reconhecimento e a

eliminacao do preconceito e da discriminacéo.
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