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RESUMO

Doencas Raras: a vida numa eterna batalha é um radiodocumentario com
aproximadamente 28 minutos de duracdo, estruturado em dois blocos, ¢ realizado por
estudantes quando no 4° semestre do Curso de Rédio, Tv e Internet da Universidade Federal
de Pernambuco, como trabalho académico para a disciplina de Técnica de Produgdo para
Réadio. O trabalho aborda as problematicas das doencas com poucas incidéncias na
populacdo, classificadas como raras ou rarissimas, além de abordar o caso de Matheus
Henrique, crianga pernambucana que veio a falecer devido a demora na liberacdo da
medicagdo para o tratamento. O objetivo ¢ abordar as sindromes raras, as dificuldades de
diagnodstico e tratamento, assim como o desenvolvimento de politicas publicas para as
pessoas com sindromes raras.

PALAVRAS-CHAVE: radiodocumentario; sindromes raras; raros; politicas; inclusdo.
1 INTRODUCAO

O radio ¢ um dos meios de comunica¢do mais acessiveis e de baixo custo. Sua linguagem
simples atinge todos os segmentos sociais €, ao mesmo tempo, se faz compreender.
Segundo Camargo (2012), o radio ¢ uma midia que oferece muitas possibilidades a
comunicacao social devido suas caracteristicas de linguagem e de veiculagdo de contetdos.
Através do grande alcance de publico, o radio permite a abordagem de variados temas,
desde aos mais simples aos mais complexos, funcionando também como um veiculo difusor

de cultura.
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Diante das caracteristicas citadas acima, diversos géneros ¢ formatos, o presente trabalho
foi constituido como radiodocumentario. Ferraretto define de maneira breve a base do
radiodocumentario:

Pouco frequente no Brasil, o documentario radiofénico aborda um
determinado tema em profundidade. Baseia-se em uma pesquisa de dados
e de arquivos sonoros, reconstituindo ou analisando um fato importante.
Inclui, ainda, recursos de sonoplastia, envolvendo montagens e elaboragio
de um roteiro prévio (2001, p.57).

O radiodocumentario, geralmente, traz muitas sonoras, momento em que oS sujeitos se
apresentam demonstrando relagdo com a tematica abordada. Para Lucia José (2003) os
depoimentos das fontes “compdem a espinha dorsal da estrutura desta peca radiofonica
porque elas significam a ocupag¢do do espaco/tempo mididtico pelas vozes que ndo sdo
profissionalmente da radiofonia”. E um formato que exige uma producdo mais apurada,
com pesquisa prévia e aprofundada, levantamento de dados, além da busca por fontes
seguras e relevantes. Tudo isso vai resultar em um roteiro detalhado, com pautas bem
elaboradas e marcacdo de inimeras entrevistas, havendo a necessidade de que elas sejam,
preferencialmente, presenciais, para melhor aproveitamento do material a ser coletado.

O documentario, nas palavras de Barbosa Filho (2003):

Constitui verdadeira analise sobre tema especifico. Tem como fungdo
aprofundar determinado assunto, construido com a participagdo de um
reporter condutor. O documentario jornalistico mescla pesquisa
documental, medicdo dos fatos in loco, comentarios de especialistas e de
envolvidos no acontecimento, ¢ desenvolve uma investiga¢do sobre um
fato ou conjunto de fatos reais, oportunos e de interesse atual, de
conotagdo ndo-artistica (Barbosa Filho, 2003, P.102).

Diante do tema escolhido, sindromes raras, a equipe escolheu o radiodocumentario como
género que melhor se enquadra para evidenciar a realidade e as dificuldades dos familiares
e das pessoas com esses tipos de doencas.

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), sindromes raras sao doengas que afetam
até 65 pessoas em cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 para cada 2 mil pessoas. As
enfermidades classificadas como sindromes raras possuem uma ampla diversidade de sinais
e sintomas, que variam de sindrome para sindrome, e que dentro da mesma sindrome pode

também variar de acordo com a individualidade biologica de cada pessoa.
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A Fundacdo Oswaldo Cruz (2015), estima que cerca de 7 mil sindromes raras distintas ja
sao conhecidas pela ciéncia. Dentre elas, a maioria, 80%, tem causa genética, as demais
podem ser ocasionadas por infec¢des bacterianas, virais ou causas degenerativas. O que
corresponde dizer que, no mundo, afetam de 420 milhdes a 560 milhdes de pessoas. No
Brasil, 13 milhdes de pessoas sdo acometidas por sindromes raras, um nimero superior a

populacgdo da cidade de Sao Paulo.

Em geral, as sindromes raras sdo progressivas, cronicas, degenerativas e incapacitantes,
afetando a qualidade de vida das pessoas, além de aumentar o risco de complicagdes que
podem levar ao obito. Ainda de acordo com a Fundac¢ao, “o desafio torna-se ainda maior
considerando que 95% delas ndo possuem tratamento especifico e dependem de uma rede
de cuidados paliativos bem estruturados, que assegure uma melhor qualidade de vida aos

pacientes atendidos”.

Gragas a atuagdo das organizagdes de pacientes e movimentos sociais, como o Instituto
Baresi e o grupo AMAR (Alianca das Maes e Familias Raras), alguns avangos direcionados
as sindromes raras podem ser citados, como a criacdo, em janeiro de 2014, da Politica
Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, no ambito do Sistema Unico

de Saude (SUS).

Um dos muitos problemas enfrentados pelos acometidos por sindromes raras ¢ o déficit de
médicos que desenvolvam pesquisas a respeito e o fato de a maior parte dos centros de
estudo de sindromes raras se concentrarem apenas nas areas Sudeste e Sul do Brasil. A
demora em conseguir a concessdao de registro junto a ANVISA (Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria) para comercializagdo dos medicamentos necessarios, dentro do pais,
para tratamento dessas sindromes, também pode ser observada na luta por tratamento

médico.
2 OBJETIVO

GERAL:

Producgdo de um radiodocumentario para divulgar as dificuldades enfrentadas por pacientes
de doencas raras, assim como reforgar a importadncia da responsabiliza¢do, por parte do

Estado, em empreender politicas publicas para o atendimento de pessoas diagnosticadas.
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ESPECIFICOS:

o Apresentar dados informativos e classificatorios das doengas raras;

e Abordar o caso Matheus Henrique, que por limitacdo de politicas publicas
que assegurassem seu medicamento dentro do prazo, veio a falecer;

e Refor¢ar a importancias do desenvolvimento de pesquisas relacionadas as
sindromes raras, assim como o apoio por parte das politicas publicas
assegurando tratamento adequado;

e Disseminar os numeros de doencgas que sdo consideradas raras e quantos
raros o Brasil possui para que esta minoria possa ser legitimada e
reconhecida;

o Reforgar a necessidade do preparo de setores, como a saude, para melhor

atender e entender os raros, suas limita¢des, dificuldades e tratamento.

3 JUSTIFICATIVA

O radiodocumentario Sindromes Raras: a vida numa eterna batalha surgiu a partir do
contato com o grupo AMAR (Alianca das Maes e Familias Raras), responsavel por acolher
familias, amigos e pessoas com sindromes raras através de reunides, incentivando e
fortalecendo a luta por politicas publicas de satide voltada aos raros. As visitas as reunides
do grupo sempre traziam relatos de familiares de raros e de pessoas com sindromes pouco
divulgadas no Brasil, suas angustias, sentimento de soliddo e dificuldades para conseguir

tratamento adequado.

O interesse pelas sindromes/doencas raras tem aumentado significativamente nos ultimos
anos, porém seu debate ainda é considerado recente em relacdo a definicdo do conceito de
sindromes raras, as doencas, ao método para diagnostico e tratamentos. Segundo estudos da
INTERFARMA (Associagdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa), no inicio dos anos 80,
os pacientes com doengas raras praticamente ndo faziam parte das tematicas
governamentais brasileiras. Pacientes e movimentos sociais, ao redor do mundo,
organizados e em luta constante fizeram com que as necessidades dessas pessoas, além de

chamarem atencao, passassem a ser consideradas problema de satde publica.
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4 METODOS E TECNICAS UTILIZADOS

Para a efetiva realizagdo do radiodocumentédrio, foi necessario associar o que era
acompanhado sobre o tema, a partir do contato com o grupo de maes de criangcas com
doencas raras, somando a um trabalho coletivo de planejamento e determinagdo do que e
como contribuir para a explanacio do tema. A divisdo de fungdes da equipe e as atribui¢cdes
individuais foram claramente determinadas para dar maior agilidade ao processo de
producao, edicao e finalizagdo do radiodocumentario. Apesar da divisdo de tarefas, o
processo de criagdo desenvolveu-se de forma bastante integrada, com a participagao de
todos os envolvidos desde a construgdo da pauta, onde foi definido o tema, as subtematicas

a serem abordadas, os entrevistados até a edi¢ao final do produto.

A discussao sobre qual assunto retratar foi a primeira parte do processo de criagdo do
radiodocumentario. Na reunido de defini¢cdo do tema, foi discutida, também, a abordagem a
ser utilizada, as fontes que deveriam ser ouvidas e como se daria a execucdo da pauta.
Recebemos a orientagdo da professora responsavel pela disciplina, Ana Veloso, para
construir uma pesquisa aprofundada para embasar o documentario. Apds definida a pauta —
e feita a escolha de tratar o caso do menino Matheus Henrique - comeg¢amos a apuracao do
caso. Tivemos quatro meses para producao, execucdo da pauta e edicdo do trabalho.
Decidimos que todos os integrantes deveriam participar integralmente da apuracdo e,
portanto, de todas as entrevistas, feitas, sem exce¢do, pessoalmente. Atentos a
recomendacdo que “todos os citados ou atingidos por reportagens tem direito a voz (...)”
(BARBEIRO & LIMA, 2001, p. 31), ouvimos as diferentes versdes de um mesmo tema:
pessoas ligadas ao governo, ao direito civil e a Alianga das Maes e Familias Raras -

AMAR.

Em seguida, o grupo apurou informagdes sobre o tema e coletou entrevistas com as fontes e
personagens para posteriormente editar o programa no Laboratorio de Imagem e Som (LIS)
da UFPE. Dentre as fontes, participaram: o advogado que iniciou o inquérito sobre o caso
Matheus, Leonio Alves, a médica pediatra do Instituto de Medicina Integral Professor
Fernando Figueira — IMIP, Ana Cecilia Menezes, e a médica hematologista que estudou o

caso, Joana Koury.
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Com a pesquisa e apuragdo realizadas, a equipe se reuniu para definir quais entrevistas
seriam utilizadas para atingir o objetivo do radiodocumentario proposto acima. Apds a
realizagdo da reunido, foi definida a identidade sonora, os BGs especificos, com uma
melodia adequada ao assunto abordado e, posteriormente foi dado inicio & montagem do
radiodocumentario com as entrevistas. Entendemos que “o BG precisa ser caracteristico,
para nao ser confundido com falha técnica” (SEPAC, 2003 p. 43). Sendo assim, os BGs
cumpriram a funcdo de trazer dinamismo para a peca, além de estabelecer uma unidade

sonora entre as subtematicas.

As gravacdes dos textos do roteiro foram realizadas através de gravador e microfone
Sennheiser, de um dos integrantes do grupo. Os locutores gravaram numa das salas da

Universidade para evitar ruidos e manter a qualidade da captagao.

5 DESCRICAO DO PRODUTO OU PROCESSO

O radiodocumentério Sindromes Raras: a vida numa eterna batalha € constituido de
materiais coletados a partir de entrevistas e debates realizados com pessoas relacionadas ao
tema. O produto possui um total de 27 minutos e¢ 18 segundos, dividido em dois blocos. A
ideia do tema surgiu da imersdo em estudos acerca do inquérito do caso do menino Matheus
Henrique, que teve a sua vida roubada por falta da liberagdo da medicacdo por parte da

Secretaria Estadual de Satude de Pernambuco.

O tema foi trazido por uma integrante que ¢ voluntaria no grupo AMAR (Alianca das Maes
e Familias Raras), que tratou da luta dos raros e seus familiares. A equipe constatou que a
realidade das pessoas acometidas por sindromes raras, que acabam geralmente prejudicadas
pela falta de politicas publicas em saude voltadas diretamente as suas necessidades, decidiu
tragar caminhos para atingir o objetivo geral do radiodocumentario. Sendo assim, a
homogeneidade das abordagens do produto final segue entendida, aqui, como ‘“uma
narrativa que engloba a0 méaximo as diversas variaveis do acontecimento (...) uma nogao

mais aprofundada a respeito do fato” (BARBOSA FILHO, 2003, p. 89).

A primeira entrevista se deu com a mae de Pedro Dias, Poliana Dias, presidente do AMAR,
que relatou toda a sua histéria de luta por tratamento adequado para seu filho, assim como

as dificuldades enfrentadas por ele ser diagnosticado com a sindrome de Cri-Du-Chat. Na
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entrevista, assuntos como a falta de assisténcia por parte do Servigo Unico de Satde (SUS)
de Pernambuco abordados. O relato reforgou a falta de reconhecimento dos raros e de
politicas publicas que garantam cuidados e tratamento adequados, e oferta de

medicamentos.

Apos o relato da presidente do AMAR, o grupo tratou de entrevistar Sayaka Fukushima,
presidente do Instituto Baresi e portadora de uma sindrome rara denominada Budd-Chiari.
O Baresi ¢ um forum nacional para associagdes de pessoas com doencas raras, deficiéncias
e outros grupos de minoria, buscando melhorar a qualidade de vida e a inclusdo social.
ApoOs essas duas entrevistas especiais, que serviram para reafirmar a importancia social de
trabalhar o tema Sindromes Raras, uma visita foi agendada a uma das reunides do grupo
AMAR para que os componentes da equipe, que ndo conheciam o trabalho do grupo,
pudessem acompanhar o compartilhamento da dor da injustica com os raros e realizar

entrevistas com as familias presentes.

Com os primeiros contatos estabelecidos, a certeza da tematica do radiodocumentario e a
falta de abordagem por parte dos veiculos de comunicacdo de Pernambuco, foi preciso
profundar a pesquisa. Desse modo, o grupo realizou um debate com trés fontes especificas,
as quais foram citadas acima (topico 4), gravadas no Laboratério de Imagem e Som - LIS,
permitindo uma maior apuragdo de fatos e armazenamentos de sonoras que possivelmente
seriam utilizadas para este trabalho. Todas as gravagdes, assim como as pesquisas serviram
para embasar o roteiro de Sindromes Raras: a vida numa eterna batalha. Dois alunos
voluntarios foram escolhidos para a locucdo do produto, de acordo com o envolvimento
com produgdes radiofonicas do curso de Radio, Tv e Internet e realizaram a gravag¢do do

roteiro.

A montagem e edi¢do do trabalho foi finalizada no préoprio LIS sendo acompanhada por
integrantes da equipe para analisar os BG’s, vinhetas, etc. Apds a finalizagdo o produto foi

apresentado para a disciplina, sendo devidamente avaliado.

6 CONSIDERACOES

O produto, por se tratar de um radiodocumentario, assume caracteristicas relacionadas a sua

classificagdo, uma vez que parte de uma maior apuracdo de fatos e fontes, pesquisa bem
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estruturada e aprofundada, assim como exposi¢do de depoimentos das fontes que serdao
utilizadas para ocupar um espaco relevante da fala dos que sdo envolvidos pelo tema.
Sindromes Raras: a vida numa eterna batalha representa o resultado de pesquisas
desenvolvidas de modo a atingir o publico através da divulgacdo de dificuldades
enfrentadas por pacientes de doencas raras, refor¢gando a importdnciada do
desenvolvimento de politicas publicas para o atendimento de pessoas diagnosticadas como
tais doengas. Sendo assim, representa um espago para aprimoramento dos conhecimentos
vivenciados em sala de aula e a busca por abordar um tema pouco tratado na midia
pernambucana objetivando uma maior inclusdo dos raros nos debates sociais e nas politicas

publicas.
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