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Espelho, Espelho meu, existe consumidor mais invisivel do que eu? Reflexos da
Vulnerabilidade dos Consumidores de Canabidiol no Brasil

1 INTRODUCAO

Quando exploramos os meandros da vulnerabilidade do consumidor, nos deparamos
com algumas perguntas ainda silenciadas pela invisibilidade que alcanca diversas minorias.
Mesmo ja existindo, sobretudo sob uma perspectiva de mercado, a compreensdao de que €
preciso ser visto para ser lembrado, uma pergunta perturbadora motivou o inicio dessa
investigacao: o que vocé estaria disposto a fazer se a invisibilidade de mercado colocasse em
risco a sua vida ou a vida de alguém que vocé ama? E a partir desse questionamento que
adentramos no universo marginal que trilha o percurso de algumas investigagdes no campo do
Macromarketing. Subvertendo a logica que enseja muitos dos debates que tratam da
vulnerabilidade do consumidor diante das armadilhas do consumo demasiado, tratamos aqui
da vulnerabilidade do consumidor de canabidiol diante de uma invisibilidade de mercado que
0 ignora e inviabiliza o seu acesso ao consumo e, destarte, compromete o seu bem-estar ¢ a
sua dignidade e pde em risco o seu direito a vida.

O canabidiol ¢ um o6leo extraido da Cannabis, planta de consumo proibido no Brasil.
Este 6leo ¢ empregado para o uso medicinal em pessoas com diversas enfermidades. Dentre
elas as mais conhecidas sdo a epilepsia, muitas vezes fruto de outras graves sindromes,
insonia, dores cronicas e efeitos da quimioterapia, reumatismo, doengas degenerativas,
esclerose multipla, doencas autoimunes, autismo, Parkinson e Alzheimer (KALANT, 2004;
CONSROE; BUCHSBAUM, 1975). O chamado “6leo da esperanga” age de forma diferente
no alivio dos sintomas de cada uma dessas patologias. Alivio de dores, beneficios
cardiovasculares, a¢do antidepressiva, antineoplasico, que significa que inibe o crescimento e
propagacdo de tumores; além de uma das suas principais fungdes, age como
anticonvulsivante. Relatos de familiares dos usuarios mostram que criangas com quadros
convulsivos de em média 20 vezes ao dia, apés o uso do CBD (canabidiol) passaram a
apresentar crises uma ou duas vezes por semana. Deste modo, a medicacdo auxilia na
qualidade de vida dos consumidores, diminuindo significativamente as dores e algumas
limitagdes destes pacientes, ja que a reducao dos medicamentos tradicionais anticonvulsivos
pode proporcionar mais consciéncia e sociabilidade aos pacientes, uma vez que aqueles
medicamentos alopaticos muitas vezes dopam seus usuarios. Documentarios como “Cortina
de Fumaca”de Rodrigo Mac Niven e “llegal”, produzido pela equipe da revista Super
Interessante, e dirigido por Raphael Erichsen e Tarso Araujo, explicam todas as acdes
possiveis e os beneficios do uso do CBD e o bem-estar aos pacientes pelo uso da substancia.

Sendo proveniente de uma planta proibida no Brasil, a maconha, a produgdo e
comercializacdo aberta deste medicamento também sdo proibidos. Portanto, questdes legais
inviabilizam o acesso desses pacientes aos beneficios da substancia, colocando a eles e seus
familiares numa situacdo de vulnerabilidade. Estes se dividem entre a necessidade de uso e a
posi¢ao de risco que o cultivo da planta e a compra ilegal do medicamento podem trazer.

2 PROBLEMA DE PESQUISA E OBJETIVO

Uma breve pesquisa realizada em meados de setembro de 2018, nos bancos de dados da
Plataforma SCIELO Brasil e também da plataforma SPELL, ratificou a escassez de
publicagdes acerca do uso medicinal do canabidiol em nivel de Brasil, revelando a existéncia
de apenas sete artigos publicados na area da saude entre os anos de 2008 e 2018. Essa mesma
pesquisa exploratdria revelou que inexiste qualquer publicacdo acerca da vulnerabilidade dos
consumidores de canabidiol no campo do marketing, o que corrobora a premissa da
invisibilidade mercadologica desses consumidores brasileiros sustentada por esta
investigacao.



A polémica que cerca a luta dos consumidores pelo direito de fruir do uso medicinal do
canabidiol no Brasil requer maior protagonismo por parte da academia e mais especificamente
por parte dos entusiastas do Macromarketing que se preocupam em abordar a vulnerabilidade
do consumidor no sentido de suscitar o debate, buscando aprofundar o conhecimento sobre
essa problematica e investigando, a partir da oralidade dos consumidores, se ha fundamentos
que ratifiquem ou que refutem uma suposta relagdo entre a viabilizagdo do consumo
medicinal do canabidiol com a qualidade de vida e o bem-estar destes consumidores.
Porquanto nos propusemos a responder duas questdes centrais: quais possiveis barreiras
contribuem para a invisibilidade e vulnerabilidade do paciente/consumidor de canabidiol?
Quais os impactos do uso medicinal do canabidiol na sua qualidade de vida?

3 O CIRCULO VICIOSO DA VULNERABILIDADE E INVISIBILIDADE DO
CONSUMIDOR

Motivado pela necessidade de ampliar a visdo sistémica acerca das externalidades
decorrentes das transagdes de mercado ¢ de seus efeitos benéficos e deletérios em sociedade,
0 Macromarketing vem se firmando como proficuo campo de investigacdo que agrega cada
vez mais pesquisadores empenhados em aprofundar sua compreensdo acerca das
consequéncias engendradas a partir dos fendmenos decorrentes do sistema agregado de
marketing ¢ de seus reflexos na sociedade (WILKIE; MOORE, 2003; LAYTON, 2007;
LAYTON, 2011). Essa subarea do marketing tem motivado o surgimento de teorias e
conceitos buscando compreender alguns desses fendmenos, dentre os quais, a vulnerabilidade
do consumidor, que surge como uma preocupagdo social relativa ao exercicio do marketing e
as consequéncias das disfungdes do consumo. A vulnerabilidade constitui um estado de
impoténcia que emerge de um desequilibrio nas interacdes do mercado ou do consumo de
produtos de marketing (BAKER et al., 2005).

A vulnerabilidade do consumidor ¢ motivada por diversos fatores: caracteristicas
individuais (biofisicas e psicossociais), estados individuais (situagdes ndo duradouras como
luto e divércio) e condigdes externas (situagdes que estdo além do controle do individuo, a
exemplo do preconceito e de questdes de ordem estrutural e logistica) (BAKER et al., 2005).
Os consumidores do canabidiol geralmente tém caracteristicas individuais relacionadas a
sindromes raras, doengas neurologicas, psicologicas, entre outras. E no que tange as
condigdes externas, sofrem em razado do preconceito por necessitarem fazer uso de uma
substancia envolta por uma constru¢do social e cultural marginal que tem sido um entrave a
sua legalizagdo e, por conseguinte, a fruicdo do consumo por parte dos pacientes que
experimentam de uma invisibilidade que compromete seu bem-estar e, por vezes, sua propria
vida. Inferimos assim que esses consumidores enfrentam a combinacdo da vulnerabilidade
fisica e psiquica associada ao preconceito social que cerca o consumo da substancia, mesmo
sendo restrito ao consumo medicinal.

A vulnerabilidade ndo pode ser vista como Unica para todos, haja vista que cada
individuo possui especificidades. Nao necessariamente pessoas que fazem parte de certas
categorias consideradas vulneraveis estardo sempre em situagdo de vulnerabilidade. Destarte,
podemos assumir que o individuo experimenta a situagdo de vulnerabilidade quando o mesmo
qualifica aquela experiéncia como negativa (BAKER ef al., 2005). Muitas vezes, com o0 apoio
necessario, mesmo as pessoas que estdo inseridas em um contexto de vulnerabilidade
duradoura, podem sair desse estado (PAVIA; MASON, 2014). No caso dos consumidores do
canabidiol, uma forma de apoio relevante seria o avanco das leis e das politicas ptblicas que
viabilizassem, por meio da desburocratizacdo, o processo de compra da substincia, o que
poderia contribuir para um aumento da sensagdo de bem-estar desses pacientes, sobretudo
porque as politicas publicas ndo deveriam contribuir para que as pessoas se mantivessem em
situacdes de vulnerabilidade, mas sim facilitar-lhes a saida desse estado.



A vulnerabilidade ¢ geralmente um fendmeno de curto prazo que nao se estabiliza de
forma duradoura, razdo pela qual grande parte da literatura se concentra nessas situagdes
limitadas no tempo. Buscando contribuir para uma melhor compreensao acerca dos diferentes
tipos de vulnerabilidade de consumo, Pavia e Mason (2014) definiram trés dimensdes para
classifica-las: (1) a capacidade de solucdo (se a situacdo pode ser remediada ou ndo),(2) a
duracdo (se existe um final claro para aquela situagdo), e (3) a estabilidade (se a situagdo ¢
estatica ou dindmica em seus desafios). Com base nessas dimensdes os autores assumem que
as situagdes de vulnerabilidade podem ser: de resolugdo simples, resolucdo complexa, simples
e insoluvel, e complexa, dindmica e insoluavel.

No contexto deste artigo, entende-se que, quando o acesso ao consumo ¢ prejudicado
por barreiras biofisicas, culturais, mercadologicas e legais, os individuos experimentam uma
exclusdo que fere sua dignidade e que, por vezes, os colocam em risco de morte. Assim, a
vulnerabilidade e a invisibilidade assumem uma relagdo ciclica que potencializa a fragilidade
de alguns consumidores, pois entendemos que se vocé ndo for visto e ndo se fizer ouvir,
possivelmente nao sera notado e, por conseguinte, se tornara ainda mais vulneravel.

Baseados na andlise de alguns dados oficiais, percebemos que a miopia macrossocial
que insiste em manter o manto da invisibilidade sobre quase um quarto dos consumidores
brasileiros ¢, antes de tudo, desumana, conforme corroboram os nimeros do Censo de 2010
realizado pelo IBGE, que apontou que as pessoas com deficiéncia representavam 23,9% da
populacao brasileira e, ainda, que estas ndo viviam em uma sociedade adaptada (IBGE, 2011).

A vulnerabilidade também pode se manifestar de forma indireta. Pavia e Mason (2014)
propdem o conceito de vulnerabilidade secundéria, que geralmente ocorre com os que se
relacionam com o individuo que experimenta a vulnerabilidade de uma situagdo complexa,
dindmica e insolavel. Este conceito se encaixa na discussdo proposta por esta pesquisa, tendo
em vista que a situacdo de vulnerabilidade por associacdo fica bem clara nos discursos das
familias pesquisadas, pessoas que agiram a margem da lei buscando proporcionar um maior
conforto aos seus familiares. Ao longo dos relatos coletados, demonstraremos que os
consumidores entrevistados experimentam a vulnerabilidade complexa dinadmica e insoluvel
definida por Pavia e Mason (2014), o que reflete em uma vulnerabilidade secundaria
vivenciada por suas familias e que esta acaba sendo asseverada devido ao preconceito
relacionado com o uso da substancia somado a grande burocracia enfrentada para a aquisi¢cao
dos produtos a base da Cannabis. Ratificamos o entendimento de Bakerer. al (2005) de que as
politicas publicas devem se orientar para a perspectiva da vulnerabilidade que afeta
diretamente a qualidade de vida dos individuos e ndo para a avaliagdo de terceiros que nao
tém relagdo com as dificuldades enfrentadas por estes.

4 METODO

Considerando o objetivo de compreender o universo que perpassa a vulnerabilidade e a
invisibilidade do consumidor de canabidiol no Brasil, julgamos pertinente dar voz a esses
individuos por meio de sua histéria contada, sobretudo porque sdo eles que melhor podem
descrever sua luta pelo direito ao uso medicinal de uma substancia essencial a sua qualidade
de vida e bem-estar. A escolha da historia oral tematica, por meio de entrevistas gravadas que
se referem as experiéncias ou a processos especificos vividos ou testemunhados pelos
entrevistados e conduzidos a partir de um tema especifico, se deu em razado de buscarmos
langar luz sobre as sombras da vulnerabilidade e invisibilidade que silenciam as vozes destes
consumidores.

Apds um longo predominio de uma historia elitista, contada por quem detinha o poder
sobre a caneta, gradativamente a academia se reconcilia com a historia oral (ICHIKAWA;
SANTOS, 2010). A partir dos anos de 1960, a historia oral evoluiu para uma concepcao
associada a perspectiva da historia vista de baixo, que passa a dar voz as minorias € aos
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grupos marginalizados e, posteriormente, j& em meados dos anos 80, se fortalece ainda mais
em razdo da valorizac¢do da subjetividade dos depoimentos, percebidos como consequéncia ou
finalidade da historia oral (DAVID, 2003).

Ao suscitar o debate sobre a diade vulnerabilidade-invisibilidade do consumidor de
canabidiol no Brasil, esta pesquisa se propos a investigar o papel das ONGs, dos profissionais
pesquisadores da area da saude e, sobretudo, a relatar o protagonismo singular de duas
familias de pacientes que lutam por mais visibilidade de mercado. Algumas limitagdes de
ordem fisica e, por vezes, cognitivas destes consumidores fez com que suas historias fossem
contadas pelos seus porta-vozes, suas maes, que experimentam uma vulnerabilidade
secundaria. S3o relatos impactantes que langam luz sobre preconceitos e, também, sobre
outros possiveis entraves que dificultam o avanco dos debates sobre o tema. Depoimentos
subsidiarios ressaltaram os desafios das pesquisas na area da saude e o papel das ONGs na
luta pelo acesso ao consumo da substancia e, por fim, nos auxiliaram, sobretudo, a
compreender o impacto do consumo do canabidiol na qualidade de vida e no bem-estar dos
pacientes/consumidores.

A elaboracdo dos roteiros semiestruturados que auxiliaram a conducdo e gravagdo dos
depoimentos foram inspirados nos estudos sobre vulnerabilidade desenvolvidos por Baker
(2005) e Pavia e Mason (2014) e balizados por trés objetivos especificos: (1) langar luz sobre
o impacto do uso do canabidiol sobre a qualidade de vida dos pacientes, por meio dos
depoimentos de seus familiares; (2) descrever o papel das ONGs Abrace e Liga Canabica em
prol da visibilidade dos consumidores de canabidiol, por meio de entrevista com seus
gestores; e (3) levantar a percepcdo sobre o preconceito/desinformacdo dos profissionais da
saude acerca da prescricdo da substancia, bem como dos avangos/limitacdes das pesquisas
sobre o canabidiol no Brasil, segundo um médico/pesquisador da érea.

O inicio desta pesquisa foi viabilizado devido a proximidade de uma das pesquisadoras
com um casal, pai de dois filhos, que fazem uso do canabidiol. Foi a partir deste vinculo que
conseguimos estabelecer uma conexdo favoravel a realizagdo da entrevista em profundidade,
uma vez que esses depoimentos, por muitas vezes, resgatam memorias dificeis de serem
relembradas, verbalizadas e compartilhadas. Alguns depoimentos foram obtidos em 4udio e
outros em audio e video no periodo compreendido entre setembro de 2018 e junho de 2019.
Os contatos que se sucederam para gerar os depoimentos que sustentam o estudo ocorreram
por meio da estratégia de bola de neve, onde tdo importante quanto estabelecer o contato com
nossos protagonistas, foi estabelecer uma relagdo de confianca que fizesse com que nossos
depoentes quisessem verdadeiramente contar suas histérias. Foi a partir da relacdo de
confianga estabelecida com a Sr* Cibele Fernandes (familia 1), a qual nos recebeu em sua casa
e nos apresentou aos seus filhos (pacientes/consumidores) e que interveio em nosso favor,
intermediando nossa entrevista com uma das gestoras da ONG ABRACE, com a qual ja
haviamos por mais de trés meses tentado infrutiferamente estabelecer uma agenda, que
conseguimos iniciar a pesquisa. O acesso a segunda familia ocorreu durante um evento
promovido pela Liga Canabica na cidade de Jodao Pessoa, por meio de contato com seu
presidente Julio, que nos forneceu o contato da vice-presidente, Sr* Sheila Geriz, que
manifestou interesse em compartilhar sua histéria conosco. Sheila pode falar como mae de
paciente, relatando sua historia pessoal, bem como membro da ONG, evidenciando todos os
esforcos e conquistas da mesma. Esta, por sua vez, nos apresentou uma lista de médicos que
reconhecem as benesses do CBD. Isto nos auxiliou a conseguir o depoimento do Sr. Gustavo
Dias, médico, professor e pesquisador, que ja conduziu algumas pesquisas sobre o tema.

Mantendo-nos fiéis ao proposito de dar voz aos protagonistas desta pesquisa, com a
autorizagao dos depoentes, utilizamos seus nomes reais e, buscando reforgar este proposito, ao
longo da investigacdo, julgamos pertinente interpretar os depoimentos por meio da anélise de
discurso. Conforme afirma Godoi (2010), o método sé pode se construir durante a pesquisa,
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uma vez que a analise de discurso ¢ formada por um conjunto de conhecimentos — conceitos,
técnicas e concepgdes sobre o discurso e o sujeito, herdados de diferentes disciplinas. A
autora assevera ainda que a interpretagdo do discurso € a visdo construtiva do investigador
que narra e reconstroi o discurso, mas ndo em razdo de um subjetivismo gratuito, mas sim
devido a um “subjetivismo objetivado socialmente” que indica que os limites da interpretagao
sdo definidos pelos proprios objetivos da investigagdo, que no nosso caso consiste em
amplificar as vozes silenciadas dos consumidores de canabidiol.

Diferentemente de pesquisas convencionais de marketing que buscam garantir seu rigor
metodoldgico por meio de representagdes amostrais que permitem a generalizacdo de seus
achados, ao propormos utilizar a historia oral tematica para contar as historias de
vulnerabilidade e invisibilidade vividas por duas familias brasileiras, nos comprometemos a
resguardar as idiossincrasias irredutiveis das historias da familia da Cibele Fernandes e da
Sheila Geriz e nos apresentamos como amplificadores que buscam dar-lhes voz sob a luz da
pesquisa cientifica. Nos deparamos com consumidores singulares, com historias tinicas e cujo
nosso maior desafio foi acessar e relatar essas particularidades de modo a compreendermos
melhor a perspectiva de quem vivencia a vulnerabilidade e a invisibilidade mercadoldgica.

5  ANALISE DOS RESULTADOS

Tentando responder as questdes de pesquisa, desenvolvemos um roteiro de entrevista
semiestruturado para guiar a conversa com os participantes. E preciso dizer que os relatos
foram longos e a cada novo ponto revelado espontaneamente pelos entrevistados, a entrevista
foi tomando um novo corpo, muito mais rico do que o esperado. Como proposto na
metodologia, os relatos foram apresentados em formato de historia, tentando repassar em
palavras escritas todas as emogdes contadas.

5.1 Familias e Filhos: uma dadiva e uma preocupacio de todos

Esta se¢do permitira ao leitor conhecer as histérias de duas familias que protagonizam
as lutas por mais visibilidade de seus filhos pelo direito a mais qualidade de vida por meio do
consumo de Canabidiol. Sdo depoimentos fortes relatados por duas maes, Cibele Fernandes e
Sheila Geriz, que simbolizam o cotidiano de tantas outras Cibeles e Sheilas, que estdo no
anonimato, mas que experimentam o drama de lutar pelo direito ao consumo medicinal dos
derivados da Cannabis no Brasil.

5.1.1  Familia 1 — Cibele e seus dois filhos

Cibele e Bob (Robson) sdo casados ha 20 anos e tém dois filhos especiais. Quando
tinham 21 e 24 anos, respectivamente, esperavam o primeiro filho, com a ansiedade e alegria
natural dos pais de primeira viagem. Durante a gestacdo nenhuma intercorréncia aconteceu.
Com um ano de vida, Jodao Vitor deu os primeiros sinais da sindrome de Lennox-Gastaut. Esta
¢ uma sindrome que tem como principais sintomas a epilepsia de varios padrdes e retardo
mental. Cibele contou: “os meninos tinham varias descargas elétricas, varios tipos de
convulsdo por dia. As vezes auséncia, apagdo, cronica tonica (aquela que se bate), choro,
riso...”.

Assim, depois de sofrerem o luto de ter um filho especial durante trés anos, se deram o
direito de tentar de novo. Entdo chega Samuel para uma renovacgdo familiar, mas, com oito
dias os pais tém a surpresa de que ele também era portador da mesma sindrome. “Desde que
nasceram eles tomam remédio anticonvulsivante, tomaram todo leque de remédios
disponiveis no mercado. Trocamos varias vezes e ds vezes nem funcionava. Os meninos
tinham em média 18 convulsoes por dia, cada um. Eram crian¢as sequeladas e dopadas. Jodo
Vitor é mais calmo, passava o dia deitado e por causa das convulsoes ele desenvolveu uma
escoliose severa. Hoje ele ¢ traqueostomisado, por problemas pulmonares ocasionados pela
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ma posi¢do, e ja fez varias cirurgias, tem 28 parafusos na coluna, também por esse motivo se
alimenta por sonda. Ja Samuel é mais agitado, tem um alto grau de autismo, e os sintomas
evidentes de agressividade, movimentos estereotipados, gritos, auséncia, ndo olha no olho, é
muito isolado... Eu digo que se colocasse o jeito de Jodo Vitor no corpo de Samuel, eles
seriam melhores”. Baker et. al (2005) citam que a vulnerabilidade nao ¢ unica e que em todos
os casos possui especificidades. Com o depoimento de Cibele podemos perceber que essas
especificidades acontecem entre os proprios irmaos Jodo Victor e Samuel, que sofrem da
mesma sindrome e mesmo assim possuem diversas diferengas de comportamento, como
também diferentes reacoes relacionadas aos medicamentos utilizados.

Certo dia, assistindo o programa jornalistico Fantastico (margo/2014), Cibele viu uma
reportagem sobre uma mae que usava, ¢ ainda estava na luta da legalizacdo da substancia
canabidiol. Era Kathiele Fisher, mae de Anny, uma menina de dois anos (na época), portadora
de uma sindrome rara chamada CDKLS. “Naquele momento eu nao tive duvidas, na mesma
hora, na mesma hora, eu ndo tive duvidas, procurei ela no Facebook e pedi informagoes.
Como eu tinha um grupo de mades... porque na fisioterapia, ao longo dos anos a gente vai
fazendo muitas amigas, com filhos com doengas parecidas. Muitas vezes a gente trocava
medicamentos, porque chega uma hora que vocé vira médica. Eu me sentia mais médica do
que os médicos. Entdo, eu liguei pra elas e disse: vocés viram a reportagem? Bora, bora,
bora... eu vou traficar! E ai, logo compramos o canabidiol pelo site da Amazon. No comego
eu ndo pensei em regularizar, eu queria aquele remédio, por bem ou por mal, ndo importava
se eu fosse presa ou se ndo fosse, eu tinha que buscar esse remédio! Com uma semana
chegou e comeg¢amos a medicar os filhos. Entrei no esquema geral, fiz quadro para
acompanhar as convulsoes. Fomos fazendo tudo por intui¢do, juntamos um grupo de mdes e
um médico residente de Recife. Porque ninguém queria prescrever... Nenhum médico dava
cabimento para a gente! Muita gente dizia: vocé pode ser presa. Mas eu ndo tava nem ai. ”

Essas maes iam medicando os filhos na intui¢do. Katiele Fisher passava informagdes de
como ela medicava sua filha, e cada mae fazia do seu jeito, aumentando a dose do
medicamento a partir do tamanho e peso das criangas. Cibele relatou que demorou cerca de
trés meses para a medicagdo comegar a fazer efeito de fato. Ela disse: “bateu o desespero e
muitas vezes pensei em desistir, até que ‘a chave virou’. Samuel gritava muito a noite, mas
certo dia eu pensei: eu matei o menino! Cheguei no quarto e eles estavam dormindo. Os
dois... eita, fez efeito?!”.Ela contou que os X's (marcacdo das convulsdes) pararam de
aparecer nos quadros. “Samuel aumentou o contato social. Antes, tanto fazia se eu estava em
casa ou nado, ele ndao percebia. Hoje, se eu estiver em casa, eu sou dele, so dele! Ele grita até
eu chegar e me chama muito. Ele voltou a andar. Melhorou a qualidade do sono, pede
atengdo, quer carinho... Jodo Victor ja era esperto e esta bem mais, diminuiram as crises, de
18 por dia a 1 por semana. Uma vez um médico chamou as mdes do canabidiol para medicar
um bebé. Ele queria saber qual o tipo de canabidiol dar, qual a dose e se recomenddavamos
dar a crianga. Hoje varios médicos aceitam o canabidiol. No come¢o a médica deles ficava
com o pé atras, hoje esta pacificado. A médica dizia: ‘o que vocé quiser mde..., eu assino
embaixo! 8o tenho medo do CRM (Conselho Regional de Medicina)’. Durante nosso processo
sempre argumentavam que havia a industria farmacéutica em paralelo querendo quebrar
nossas pernas. Acho que a industria ndo atrapalhou. Mas sempre escutava dizer..., mas para
a gente nao atrapalhou.”

Em seguida, as maes se juntaram novamente para pedir autorizacao a justica, elas foram
“avisar” que estavam fazendo uso da substancia. Procuraram um Procurador da Republica na
Paraiba. “Ele disse que foi o dia mais impressionante da vida dele. Duas mdes contando a
vida delas e as madrugadas acordadas. Em desespero, pedindo a autoriza¢do para a compra
da substancia”. E acrescentou: “uma mde, atras de remédio para um filho, ndo é crime!”.
Elas receberam a autorizacdao para importagdo e comegou um processo de envolvimento da
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UFPB (curso de medicina e enfermagem) para fazer estudos sobre a substancia. O remédio,
ainda trazido do exterior, custava em média U$ 1.200,00 para cada filho e durava
aproximadamente 10 dias. Para compra-lo, Cibele teve que fazer rifa e pedir o auxilio dos
familiares.

O proximo passo foi ir para Brasilia (2015) e comecgar o primeiro processo coletivo em
prol da autorizagdo do consumo do CBD e do THC (Tetrahidrocanabinol). As maes tiveram
audiéncia com, o entdo senador, Cristovam Buarque. Neste dia, diz ela: “fomos altamente
bombardeadas. Recebemos apoio, mas também muitas criticas: ‘que mde louca é essa que
quer dar maconha ao filho’, diziam [os senadores que participaram da sessdo]. O grupo so
se mobilizou quando passamos um video de um filho nosso convulsionando, eu ndo tinha
outra carta a ndo ser essa’. A invisibilidade dos deficientes fisicos fica clara na fala de
Cibele quando ela aponta o episoédio da audiéncia em Brasilia, no qual muitos as chamavam
as maes de loucas por quererem utilizar substancias ilicitas em seus filhos até que, para o
convencimento de todos, elas decidiram passar o video com uma crianga convulsionando. A
maioria da populacdo ndo tem acesso a esse tipo de cena comovente, o que acaba gerando
uma falta de empatia pelo desconhecido e como consequéncia o preconceito infundado. Essa
questao suporta os argumentos de Pavia e Mason (2014), quando sugerem que cada vez mais
os deficientes fisicos se isolam e a sociedade passa a ndo enxergar como relevantes as suas
questdoes. Em 2015 foi fundada a ONG Abrace, na cidade de Jodo Pessoa-PB, atuando sob
liminar, com uma autoriza¢do temporaria para producdo e comercializa¢gdo do medicamento.
Hoje, Cibele e tantos outros usuarios e familiares t€ém acesso mensal e a um preco acessivel ao
“6leo da esperanga”.

Sobre o preconceito da sociedade ela disse: “eu estava tdo cega que ndo percebi..., e se
tivessem (preconceito) eu ndo estava nem ai! Minha familia é muito careta, eu nem perguntei
nada a eles, ndo pedi nem opinido... so avisei que estava usando”. No caso de Cibele a
familia ndo sofre mais com a vulnerabilidade decorrente do consumo do canabidiol, tendo em
vista que hoje o acesso ao medicamento foi facilitado por sua luta para conseguir autorizagao
e melhorado com o apoio da ABRACE. Este ¢ um exemplo de como politicas publicas podem
ser facilitadas visando a saida de pessoas do estado de vulnerabilidade. Uma
desburocratizagdo em casos de vulnerabilidade extrema como a de Cibele e sua familia
(PAVIA; MASON, 2014).

Para concluir, Cibele fala que defende o uso da Cannabis medicinal, por ter encontrado
na substancia um bem-estar que ha muito tempo ndo fazia parte de sua rotina. Ela cita que
hoje em dia, os meninos ficam doentes e algumas vezes chegam até a serem internados devido
as sequelas adquiridas na época em que diariamente tinham dezenas de convulsdes.

Pavia e Mason (2014) propuseram o conceito de vulnerabilidade secundéria, que nesse
caso se encaixa perfeitamente na situa¢ao de Cibele, que teve e ainda tem sua vida voltada aos
cuidados dos seus filhos. A partir do momento em que o canabidiol melhora o bem-estar ¢ a
qualidade de vida dos meninos, consequentemente melhora também a de Cibele e seu esposo.
De um modo geral os meninos estdo em condi¢do de vulnerabilidade duradoura,
especialmente relacionada a capacidade de locomocgao e o fato de ndo conseguirem sozinhos
realizar fungdes que garantam sua sobrevivéncia, por isso dependem de alguém. Mas com
relagdo a compra do medicamento eles ja ndo sdo mais considerados vulneraveis.

5.1.2  Familia 2 - Sheila Geriz, mde de um paciente e Vice-presidente da Liga
Canadabica e seu filho

Sheila Geriz ¢ vice-presidente da Liga Candbica, uma associagdo sem fins lucrativos, da
cidade de Jodao Pessoa- PB, criada por pais de criangas com patologias, onde ¢ indicado o uso
do CBD e do TCH. Sheila foi entrevistada por ser co-fundadora da associa¢do, além de mae
de Pedro uma crianga, hoje com nove anos, e usuario do 6leo da Cannabis desde os quatro
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anos de idade. “Tudo comegou ha cinco anos, na mesma época dos filhos de Cibele - Eu
estava em SP pra fazer um tratamento com ele, chamado dieta cetogénica, que era a ultima
opg¢ao de tratamento para o caso dele. Eu ja tinha tentado de tudo, ele tinha 4 anos de idade
e tomava 16 comprimidos por dia de cinco tipos de anticonvulsivantes. E mesmo assim tinha
uma média de 40 convulsoes epiléticas por dia. Ele tem a sindrome de Lennox-Gastaut”.

Estando em consultas a procura da dieta cetogénica, Sheila viu o mesmo programa que
Cibele viu na televisdo. “Ouvindo falar desse oleo, nos entramos em contato com a familia da
reportagem, eles nos ajudaram e a gente comegou a comprar o oleo importado. Foi Fisher e
Kathielle, pais de Anny, que nos ajudaram, e hoje gragcas a Deus sdo nossos amigos. Mas
para comprar formalmente precisavamos da autoriza¢do da ANVISA, que exigia que a gente
apresentasse uma receita médica”.

Na época, o filho de Sheila era acompanhado por quatro neurologistas, dois na cidade
de Jodo Pessoa, um na cidade de Recife ¢ um Sdo Paulo. Nenhum dos médicos aceitou
prescrever o medicamento, por se tratar de maconha, uma substancia proibida. Ainda assim,
Sheila decidiu por conta propria, importar ilegalmente a substancia e medicar o seu filho.
“Nos importavamos através de uns amigos que moravam la (nos Estados Unidos). Eles
compravam e mandavam dentro de outras coisas. A gente podia ser acusado de trafico
internacional de drogas, porque estavamos importando um derivado da maconha, sem
autoriza¢do”.Com poucos meses, a crianca ja sentava, andava e dava sinais de interagao
social. O canabidiol estava mudando as condigdes de bem estar do seu filho e
consequentemente de toda a familia.

Os altos gastos para a compra do medicamento e a demora para a chegada do mesmo
(em média cinco meses), fizeram com que ela, junto com outras maes, procurasse o Ministério
Publico, com o pedido de acesso a saude para as criancas. “Foram 15 familias, de 16
pacientes, ja que Cibele tinha dois filhos. Todos estavam com a mesma dificuldade, querendo
usar, mas somente eu e essa amiga estavamos comprando, os outros... nem isso”. A historia
ja citada neste artigo conta que as maes conseguiram uma liminar, para que a compra nao
precisasse passar pela autorizagdo da ANVISA, sendo esse processo hoje ja tramitado e
julgado. Mas, mesmo conseguindo a autorizagdo, o preco era uma questdo proibitiva. “O
frasco do meu filho que dura dois meses custam R$ 1.000,00, na época ainda era pior.
Porque a gente ndo sabia que existiam varios tipos e compravamos no fornecedor mais
caro.”

Em setembro de 2015, ela fundou a associagdo Liga Candbica com o intuito de
auxiliar os pacientes que tém a necessidade do uso do CBD e do TCH. Ela relatou que o
objetivo da liga ¢ acolher os pacientes das mais diversas doengas (cancer, esquizofrenia,
esclerose multipla, convulsdes, sindromes neuroldgicas, autismo). “Os pacientes do Brasil
todo ficam sabendo da Liga através da imprensa. Teve uma época em que toda semana saia
uma matéria, tanto do jornal, nas midias sociais e na da TV”. Além do acolhimento, a
associagdo trabalha com a formagao de consciéncia por meio de cursos e palestras, organizam
workshops para ensinar o cultivo e a producao do 6leo, fomentam politicas publicas, auxiliam
com assessoria juridica, entre outras agoes de assisténcia.

A maior luta da Liga ¢ contra o preconceito, que Sheila afirma ainda ser grande. “Uma
vez por més nos temos as reunioes de apoio para quem jd usa ou quer usar o oleo. Esta é uma
reunido de orientagdo e acolhida, mas também tem o trabalho de formag¢do da consciéncia.
Para tentar minimizar o preconceito em relagdo a maconha e para tentar fomentar politicas
publicas no nosso estado, para que as pessoas tenham acesso.” A relagdo feita com a droga
ilicita e o uso recreativo da maconha, ¢ o maior empecilho para o desenvolvimento da
mentalidade positiva sobre o uso do CDB e THC. “Ainda tem muito preconceito, e esse é um
aspecto extremamente prejudicial, até mesmo para quem pretende usar o oleo. Agora mesmo,
antes de falar com vocés, eu estava numa ligagdo com uma pessoa que tem a mde com
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Alzheimer, bem grave. Ele da remédios perigosissimos para made dele, e nunca se questionou,
nunca teve medo de usda-los, mas tem medo de usar o CBD. Esse preconceito afasta as
pessoas da qualidade de vida que este medicamento pode dar. ”

Outros grandes inimigos da causa sdo a industria farmacéutica e a aprovacdo na
Assembleia Legislativa. Sobre a industria, Sheila conta que ndo ha interesse em desenvolver
os medicamentos a base de CBD e THC por estes ndo poderem ser patenteados, ja que se trata
de uma planta e ndo de uma substancia criada em laboratorio. “Em relagdo a industria ja ndo
se trata de preconceito, ¢ interesse economico mesmo. A industria sabe do potencial
terapéutico da maconha, pois ja existem milhares de estudos publicados no mundo inteiro,
mas o que acontece é que a maconha é uma planta. Ninguém pode patentear os canabinoides
porque sdo substancias naturais”. A entrevistada afirma existir uma tendéncia mundial em
supervalorizar o CBD e desvalorizar o TCH, ja que ¢ este o elemento alucinégeno da
Cannabis. O movimento da industria farmacéutica estd em isolar o CBD e modificar suas
moléculasem laboratério, com outras substincias, para poder entdo patentea-las. “Eles
querem manter a planta proibida para que as pessoas ndo tenham acesso para fazer o oleo
na sua casa. Vocé imagine, que so o meu filho, uma crianga no universo de milhares de
pessoas, so meu filho, deixou de tomar 16 comprimidos por dia. Entdo, imagine que além dos
milhares de pacientes epiléticos, os que tém Alzheimer, Parkinson, esclerose multipla...
deixassem de tomar remédios? Seria realmente uma queda grande na procura por
medicamentos. Se as pessoas tivessem o direito de produzirem o oleo em casa, ndo teriam
mais que procurar a farmdcia, e a industria ndo tem interesse nisso. Eles querem manter a
gente escravo da farmdcia”. Apesar deste posicionamento percebido na industria
farmaceéutica, a entrevistada relata que profissionais farmacéuticos sao mais abertos a questao.
“Ha pacientes que preferem ser acompanhados por eles que por médicos. Além dos
farmacéuticos, os médicos da Familia e Comunidade tém uma visdo mais humanista da
medicina. Eles sdo o nosso apoio. A maioria dos médicos, psiquiatras e neurologistas,
geralmente ndo querem prescrever ou ndo acreditam, mesmo vendo a melhora dos pacientes.
A médica do meu filho ndo queria que eu fizesse o desmame dos remédios, ela ndo acreditava
que era a Cannabis que estava trazendo a melhora. Fui por minha conta, fazendo o desmame
da medicacgao, até que cheguei ao consultorio com ele andando e ela se surpreendeu, porque
antes ele nem se mexia.”

Sobre a aprovacao de leis na Assembleia Legislativa, Sheila conta que ha um grupo
muito tradicional contra o uso da maconha, e que este ndo desassocia o uso recreativo do uso
medicinal, chegando a acusar as associagdes em prol da liberacao de usarem os pacientes para
fomentar o uso recreativo da maconha. “4 gente é muito acusado disso, mesmo vendo a
situag¢do do meu filho, o antes e o depois, ainda chegam para nos dizendo que estamos
usando os pacientes, porque queremos legalizar a maconha para fumar e ficar ‘doiddo’. Essa
¢ a parte mais dificil de lidar e é muito revoltante”. Assim como Sheila e Cibele, muitos
outros familiares fizeram a compra ilegal do medicamento e hoje, alguns mantém o plantio
doméstico da Cannabis, para produzir em casa o seu proprio 6leo. “Um paciente cadeirante,
teve a casa invadida por policiais por causa de uma denuncia de que ele cultivava em casa.
Mas ele estava produzindo o oleo para uso medicinal. Ele ja estava em processo judicial,
pedindo a autorizacdo para o cultivo, mas foi levado pelos policiais, com cadeira de rodas e
tudo. Se vocé é uma pessoa que esta na cadeira de rodas por uma doenga incapacitante, mas
com o uso do dleo vocé volta a andar... mesmo que a policia diga que ndo pode, é a vida dela
que esta em jogo”. Ela chama de “escolher o risco”, os pacientes que se expdem a
criminalidade para tratar doengas graves e incapacitantes de si proprios e de seus familiares.

5.2 Reflexos do protagonismo da ONG ABRACE na luta pela visibilidade de
mercado e por mais qualidade de vida dos associados que fazem uso do canabidiol



Esta secdo reforca a necessidade de mobilizagdo da sociedade civil no sentido de apoiar
a causa do consumo medicinal dos derivados da Cannabis, por meio do relato da historia da
ONG paraibana, ABRACE, que ganhou notoriedade ao conseguir na justica brasileira, em
novembro de 2017, a primeira liminar viabilizando o acesso de seus associados aos derivados
da Cannabis para uso medicinal.

5.2.1 Jamile - Coordenadora de Atendimento na ONG ABRACE.

Jamille, cuja entrevista aconteceu na sede da Abrace, comegou nossa conversa pelo
relato do surgimento da ONG. A ABRACE tem como objetivo acolher e dar apoio as familias
que necessitam de medicamentos a base da Cannabis Sativa. Esse suporte ¢ disponibilizado
de diversas formas como o cultivo, a producdo e a comercializagao do 6leo, apoio juridico
eorientacdo médica as familias. “4 ONG existe ha 4 anos e surgiu da vontade do nosso atual
diretor, Cassiano, de ajudar sua mde e seu irmdo que tinham enfermidades que demandavam
o uso da substancia. Assim, ele mesmo comegou a buscar informacgdo e a preparar a solugdo
para trata-los. Inicialmente na ilegalidade, produziu a solug¢do e a distribuiu para algumas
mdes e, em seguida, distribuiu um pouco mais, até que, quando passou a auxiliar 150 mdes,
se tornou uma associagcdo. Dai decorreu a primeira a¢do judicial, uma medida coletiva,
pedindo o acesso a substancia para esses pacientes que jd estavam sendo tratados
ilicitamente”.

A vpartir dos esforcos de Wilkie e Moore (2003) e Layton (2007; 2011), em
compreender as externalidades do sistema agregado de marketing e de seus reflexos na
sociedade, podemos inferir que a motivacdo que ensejou o comportamento do Cassiano
Teixeira decorreu da vulnerabilidade dos consumidores que precisavam fazer uso medicinal
dos derivados da Cannabis, mas que foram supostamente negligenciados pela miopia do
mercado. O juizo de valor acerca da licitude e dos riscos envolvidos na decisao de Cassiano
ganhou maior complexidade se pararmos para refletir — e se fosse com alguém que eu amo, o
que eu estaria disposto a fazer? A despeito das implicacdes legais e morais que permeiam as
discussdes sobre o consumo do canabidiol no Brasil, percebemos que a motivagdo para
produzir uma substincia que poderia auxiliar no tratamento de seus familiares decorreu de
uma lacuna do sistema agregado de marketing que, segundo Layton (2007), teria sua eficacia
constatada a partir de seu potencial de contribuir para melhorar a qualidade de vida dos
consumidores.

Apesar de algumas vitdrias conquistadas pela ONG, ainda ha muitas lutas a serem
travadas, destacando que uma das ressalvas do mérito da acdo restringe a permissao da ONG
a apenas produzir e comercializar a medicagdo, impedindo-a de realizar pesquisas sobre o uso
medicinal da substancia. Conforme sugerem Wilkie e Moore (2012) e Fry e Polonsky (2004),
a perspectiva do Macromarketing analisa as consequéncias, intencionais ou ndo, que podem
interferir no bem-estar dos consumidores. Salientamos assim, que nos parece minimamente
incoerente permitir a producdo de uma determinada substancia, mas proibir a realizacdo de
pesquisas sobre a mesma. Contudo, nos limitaremos a este comentario, haja vista ndo ser a
questdo legal o foco de nossa investigacao.

Conforme afirmam Pavia e Mason (2014), a condicdo de vulnerabilidade complexa,
dindmica e insoltvel, intrinseca a boa parte dos consumidores de canabidiol, contribui para
uma menor visibilidade dos consumidores perante os agentes de mercado. Isto posto,
percebemos o papel de destaque protagonizado pela ONG ABRACE na luta desses
consumidores por mais visibilidade. A partir de alguns critérios de categorizagdao de
vulnerabilidade (BAKER et.al, 2005) fica evidente que os pacientes que precisam fazer uso
medicinal do canabidiol experimentam de uma vulnerabilidade individual fisica e, por vezes,
psicossocial, associada a outras situagdes que estdo além do controle do individuo, como o
preconceito social, bem como questdes de ordem estrutural e de logistica. Esta associacao
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potencializa a fragilidade dos consumidores, tornando fundamental o protagonismo da ONG
na luta por sua causa.

Como a Cannabis ¢ ilegal no Brasil, seus derivados ndo podem ser comercializados,
razao pela qual a aquisi¢do dos derivados da planta ¢ restrita apenas aos associados da ONG.
A ABRACE hoje atende cerca de 700 associados no pais, destes, mais de 60% residem fora
do estado da Paraiba. Para se tornar associado, o paciente deve apresentar um laudo médico
acompanhado de uma receita que contenha a prescri¢ao da substancia, além de pagar uma
anuidade de R$ 350,00. Jamile revelou que o custo médio aos pacientes que optam pela
importacdo do 6leo chega a aproximadamente R$ 2.800,00, enquanto o custo de fabricacdo e
de entrega do 6leo ao associado da ONG ABRACE custa por volta de R$ 150,00.

Para entender ainda melhor as barreiras enfrentadas pela ONG e seus associados,
perguntamos a Jamile sobre as resisténcias sociais a liberacdo completa do medicamento.
“Mexe com muitas dareas macrossociais ja bastante consolidadas e pensar numa legislagdo
de abrangéncia nacional seria algo quase impossivel, porque envolve questoes culturais,
alem do poder do mercado farmacéutico, do preconceito social, mas penso que o problema
principal esta sustentado por uma cultura que carrega uma carga negativa muito grande
para substancia e que so pode ser desconstruida por meio da educagdo”.

E possivel compreender que alguns paradigmas decorrentes de crengas e de tradigdes
concorrem para dificultar o debate de um tema ainda tratado como tabu, mesmo entre
profissionais da satde. A esse respeito, Andreasen (2002) nos lembra que estamos inseridos
numa cultura maior e que, por essa razao, lidamos constantemente com questdes €ticas quer
seja pela perspectiva cultural, politica, legal, religiosa, quer seja pelos preconceitos sociais.
Inferimos, portanto, que mesmo os pesquisadores e profissionais da area da saude sofrem
essas influéncias culturais que podem limitar os avancos das pesquisas na darea e,
consequentemente, impactar no bem-estar dos pacientes. Exemplo disso ¢ o ambiente médico
que ainda ndo se posiciona como totalmente a favor do medicamento: “No Brasil o meio
médico é altamente preconceituoso. Os médicos ndo discutem isso no meio académico, em
geral desconhecem até o que seja o sistema endocanabinoide. A gente precisa que se discuta
sobre isso nas universidades para que a pesquisa avance e os pacientes consigam mais
qualidade de vida”.

Muitas sdo as externalidades que dificultam o debate franco sobre os beneficios do uso
medicinal do canabidiol na sociedade. Além do viés cultural, destacamos que, como sugere
Mckeage, Crosby e Rittengurg (2018), a propria condi¢do de vulnerabilidade asseverada de
alguns consumidores contribui para sua invisibilidade mercadologica, a exemplo do que
ocorre com muitos deficientes fisicos. E esse mesmo tipo de invisibilidade que silencia o
lugar de fala que faz com que a quebra desse ciclo vicioso careca da empatia daqueles que nao
experienciam diretamente a mesma vulnerabilidade.

5.3 Reflexos das pesquisas do Canabidiol no Brasil sob olhar do pesquisador
brasileiro.

Ap6s ouvir familiares e representantes das ONGs pela bandeira do CDB, consideramos
necessario incluir esta se¢do que traz o tema sob a perspectiva de um médico/pesquisador que
acompanha o drama das familias sob um enfoque clinico e que também corrobora o discurso
do preconceito como sendo um dos limitadores dos avangos das pesquisas na area da satde.

5.3.1 Gustavo Dias - Médico de familia e comunidade, professor e pesquisador pela
Universidade Federal da Paraiba (UFPB).

Atuando na especialidade de Médico da Familia, Gustavo trabalha junto as comunidades e
promove o atendimento voltado ao acompanhamento longitudinal do paciente, focando, além da cura,
em todos os aspectos da vida e relagdes em que ele esta inserido. Diferenciando-se do clinico geral,
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que atende as queixas dos pacientes, o médico de familia realiza a prevencao.

Iniciamos a entrevista com o questionamento sobre as indicagdes ao uso do CBD. “/..] as
principais indicagoes, que sdo as mais citadas em niveis de artigos cientificos, sdo a dor cronica, é...
principalmente se é uma dor neuropdtica certo? E ndusea e vémitos induzidos pela quimioterapia do
cdncer também tém um bom nivel de evidéncia clinica e as espasticidade da esclerose multipla e
também a epilepsia. Principalmente epilepsia refrataria porque os estudos sdo feitos mais com
epilepsia refrataria. [...] ai tem varias outras indicagoes com menor nivel de evidéncia
cientifica.[...]tem varias doengas que sdo beneficiadas, algumas com menor nivel de evidéncia
cientifica como o Parkinson. A medida que a doenga vai evoluindo, eles (o medicamento) vio
reduzindo a eficacia, vai se precisando de doses cada vez maiores e se tem efeitos adversos
importantes também depois de muito tempo de uso. [...] Eu orientei um estudo em rela¢do a paciente
de Parkinson e outro a pacientes autistas. O autismo também é uma drea que estd se mostrando
muito... que estd trazendo muito beneficio [...] ”

As perguntas feitas ao médico foram de cunho mais profissional. Para a formagao de um
entendimento mais profundo sobre os efeitos do CBD ¢ TCH em pacientes, é preciso saber
nao apenas as indicagdes, mas também as contra indicagdes. “até hoje, o que a gente tem é...
que o THC pode induzir um surto psicotico. Entdo seria contraindicado os [medicamentos]
que tém o THC na composi¢do, para pessoas que tém historia familiar ou pessoal de psicose.
Por exemplo, a esquizofrenia. Porém, sempre a questdo dos medicamentos ¢ pesar risco-
beneficio, a crian¢a que tem uma epilepsia refrataria, que é uma doenga grave, uma doenga
que traz muito prejuizo, muito dano neurologico... o beneficio com certeza é muito maior que
um possivel risco.”

O médico se posiciona como a favor do uso do medicamento e explica: “Atualmente
nos temos ja muita evidéncia cientifica. Internacional... Brasileiva também. De que o
canabidiol... e ndo so o canabidiol, varios outros canabinoides que estdo presentes na planta
da Cannabis, inclusive o THC. Que sdo os dois mais conhecidos, mas na verdade ja se
conhece mais de 110 canabindides, e varios deles tém potencial terapéutico. Existe muita
evidéncia cientifica. Entdo, por exemplo, algumas sindromes epilépticas como sindrome de
Dravet, sindrome de West, Lennox-Gastaut, sdo geralmente refratarias aos medicamentos
que estdo na farmdcia, os anticonvulsivantes... trazem os efeitos adversos e a toxicidade
dessas medicagoes. Que a maioria é hepatotoxica, ou seja ataca o figado. E ai a gente tem
uma opg¢do natural, que se mostra com baixissima toxicidade nos estudos e que consegue ter
um controle muito bom das crises em casos de epilepsia refratdaria”.

O pesquisador inicia sua fala colocando as evidéncias cientificas que sustentam a
eficiéncia do canabidiol em diversos tipos de doengas, em especial as cronicas, que sao
aquelas que Pavia e Mason (2014) descrevem como responsaveis por uma vulnerabilidade
duradoura dos individuos. O respaldo nos estudos cientificos utilizado pelo entrevistado se
apresenta como uma forma de seguranga, tendo em vista que se trata de uma substancia que
ndo ¢ bem aceita socialmente, entdo os estudos cientificos o ajudam a tratar do tema de
maneira mais confiante. Além dos estudos cientificos, o0 médico cita 0os possiveis riscos
atrelados ao uso dos medicamentos convencionais que acabam acarretando doengas, visto que
os mesmos podem afetar outros 6rgaos, além de nao solucionar o problema nem aliviar os
sintomas das sindromes citadas. Nessa fala fica evidenciado que a falta de acesso desses
pacientes as medicagdes derivadas da Cannabis culmina uma vulnerabilidade que ultrapassa
as questdes fisicas e psiquicas, dado que estdo associadas também ao preconceito social. Esse
preconceito nao sé dificulta o acesso aos medicamentos, como também ¢ capaz de gerar novas
enfermidades ¢ deficiéncias nesses pacientes. “Ndo é como os medicamentos que atuam em
sintomas isolados, é uma melhora global da qualidade de vida da pessoa. Muitas vezes essa
doenga traz junto sintomas associados. Por exemplo, o Parkinson muitas vezes vai trazer,
pela rigidez, dor, alterag¢do, perda do sono. Com a alteragdo do sono, a pessoa acaba ficando
triste, perdendo o apetite, entdo esse medicamento também estd melhorando essas outras
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coisas, aliviando a dor, dando melhor animo pra pessoa, melhorando o apetite e o sono”’.

Corroborando com referencial teorico da pesquisa, o médico cita uma melhora global
advinda do uso dos medicamentos extraidos da Cannabis Sativa, tendo em vista que estes
promovem o bem-estar e qualidade de vida atenuando os sintomas da doenca principal, sem
causar danos a outros 6rgaos, como visto no trecho anterior.

Sobre a vulnerabilidade dos pacientes, Gustavo relata o desespero das familias em busca
de auxilio. Geralmente quando a pessoa chega, esta numa situagdo que tentou varias
possibilidades terapéuticas sem sucesso. E isso acontece com vdrias outras doengas cronicas,
que causam muito sofrimento a pessoa. Mas ndo so a pessoa, levam sofrimento a familia. Por
serem doengas que ndo afetam so o individuo, por ser doenga cronica e grave leva o
sofrimento pra familia toda, que tem que se reestruturar, se organizar pra cuidar dessa
pessoa. Entdo por varias questoes, por perceber na pratica que é um medicamento que traz
beneficio para familia, que melhora a qualidade de vida da pessoa e da familia”.

A vulnerabilidade secundaria (PAVIA; MASON, 2014) vivenciada pela familia ¢
salientada pelo médico, corroborando com os argumentos desta pesquisa de que o bem-estar
vivenciado pelo alcance do uso da medicagdo é expandido, acarretando um aumento de
qualidade de vida também dos familiares ¢ acompanhantes daqueles pacientes. Sobre o
preconceito atrelado a maconha, ele diz: “existem pacientes que ainda tém certo preconceito,
driblam o preconceito ‘Ah, é um medicamento’, ‘Ah é canabidiol’, ‘Ah, ndo é...", tentando
disfarcar que é um oleo feito da maconha né? Muitos enfrentam preconceitos de amigos e
familiares. Na pesquisa que a gente fez com as criangas autistas, questionamos isso ds mdes e
elas relatavam realmente que é... algumas relatavam que sofriam isso na familia. “Mas teu
filho esta usando isso? . Muitas vezes o proprio paciente tem preconceito com relacdo ao
medicamento e se utiliza de estratégias para iludir a si mesmo. Em fun¢do de uma construcao
social que ndao aprova o uso recreativo da substancia. Assim, as proprias familias dos
pacientes reproduzem esse discurso preconceituoso, ndo dissociando as formas de uso da
Cannabis, reforgando ainda mais a vulnerabilidade pela falta de apoio e de aprovagao social.

“Entdo existe um estigma, existe ainda o preconceito, existe principalmente uma
dificuldade de encontrar um médico que... que tenha um conhecimento na drea, sem
preconceito, com informagdo, que conheca as evidéncias cientificas. [...] No Brasil inteiro é
muito dificil...”

Como apresentado por Baker et. al (2005), as politicas e agentes publicos nao devem
ser guiados por construgdes sociais quando se trata de vulnerabilidade, especialmente quando
se tem comprovagdes de que esta pode ser diminuida ou at¢ mesmo evitada, que € o caso do

uso do canabidiol. J4 sobre a posi¢cdo académica sobre o tema, o médico afirma: “‘No Brasil
ainda tem pouco, existem alguns pesquisadores que tdo estudando na drea, inclusive um dos
primeiros estudos clinicos pra epilepsia é de um brasileiro, o Elisaldo Carlini, que publicou
em 1980 esse estudo para epilepsia em parceria com o Rafael Mechoulan la de Israel.”
Gustavo coloca que em nivel internacional existe uma quantidade satisfatoria de estudos
na area, o que nao acontece da mesma maneira no Brasil, apesar de um dos precursores dos
estudos com relacdo a epilepsia ser brasileiro. Isso contribui de maneira significante para a
desinformacao dos profissionais da area médica, dos agentes publicos e também da populacao
como um todo. Esses pacientes ja sao, de modo geral, pessoas invisiveis na sociedade. Suas
dores e dificuldades nao sdao enxergadas pela populagdo, como visto em McKeage, Crosby ¢
Rittenburg (2018), entdo a falta de estudos na area acaba os deixando invisiveis também
academicamente, o que corrobora com o ciclo vicioso da vulnerabilidade citado por Pavia e
Mason (2014).“E... mas claro, se precisa ainda avancar e ter mais estudos pra muitas
indicagoes. Entdo pelo menos desde o final da década de 30 a gente sofre com essa
persegui¢cdo, ndo so o traficante, ndo so o usuario do uso ritualistico, do uso recreativo, mas
também os cientistas, os pesquisadores, a comunidade académica também passou muito
13
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tempo ou ndo conseguindo estudar ou tendo muita dificuldade pra conseguir estudar.

A perseguicdo ao pesquisador foi um ponto que emergiu no discurso do médico, ja que
nao havia surgido indicios na literatura utilizada nesse estudo. Sendo esta, uma questao
extremamente importante, tendo em vista que, todos aqueles que estdo inseridos nesse
contexto se consideram “perseguidos” pelo estigma de “maconheiros” que almejam a
liberagdo do uso medicinal como pontapé inicial para a liberagdo para uso recreativo.

Mesmo inseridos na area académica, os estudos sdao afetados pelo preconceito,
dificultando ainda mais o aumento de pesquisas, como também de pesquisadores na area. “Eu
orientei uma pesquisa de uma estudante de farmdcia e orientei de uma estudante de
medicina. Entdo... na medicina a gente ainda encontra mais resisténcia,ainda tem mais gente
ou desinformada ou preconceituosa. Como eu também dou aula sobre isso, a gente vem
vendo cada vez mais pessoas caindo na real, a verdade ¢ essa, ndo é... é... o preconceito é
desfeito por ver a realidade, por ver na pratica... alguns estudantes tiveram a oportunidade
de acompanhar comigo a melhora desses pacientes com o uso do oleo de Cannabis. Entdo o
preconceito cai por terra por vocé ver na frente dos seus olhos essas situagoes. ”

Esse discurso ratifica a invisibilidade que defendemos no artigo (MCKEAGE;
CROSBY; RITTENBURG, 2018), tendo em vista que o preconceito ¢ principalmente
proliferado pelas pessoas que estdo longe do problema. Ao entrarem em contato com a
realidade dessas familias vulneraveis e perceber a melhora visivel que os medicamentos
base da Cannabis proporcionam, as pessoas sao convencidas da sua eficacia. Isso também
sustentado pelos depoimentos das familias que protagonizaram esta pesquisa.

o o

6 CONCLUSAO

Por meio do depoimento de familias de consumidores de CBD, de Gestores de ONGs e
de um médico pesquisador, esta pesquisa teve como objetivo central langar luz sobre a relagao
ciclica e perniciosa entre vulnerabilidade e invisibilidade do consumidor e como objetivos
secundarios descrever como o preconceito e a desinformacdo tém limitado o avango das
pesquisas e o acesso dos pacientes ao consumo dos derivados da Cannabis no Brasil e, por
fim, evidenciar o impacto da substancia na qualidade de vida do paciente e de suas familias.

Os depoimentos foram fundamentais para inferirmos que a relagdo ciclica entre
vulnerabilidade e invisibilidade do consumidor de canabidiol demanda a ampliacdo das
discussodes a luz da ciéncia. Para que possiveis preconceitos ndo representem entraves aos
avancos legais que possibilitam que a ciéncia cumpra a sua funcdo de contribuir para
promoc¢ao do bem-estar social, garantindo assim aos pacientes o direito de fruirem dos
beneficios decorrentes do consumo medicinal dos derivados da Cannabis. As familias, os
representantes das ONGs e o médico pesquisador estdo no “mesmo barco”, se arriscando pelo
bem-estar dos pacientes, lutando por mais visibilidade, direitos e auxilio publico em diversas
esferas.

Dentro do universo do Macromarketing, esta pesquisa fez um recorte, com o tema da
vulnerabilidade do consumidor, sob o prisma da invisibilidade proveniente do cruzamento da
doenca x incapacidade pessoal x ilegalidade x precariedade de estudos sobre o tema. Essa ¢
uma realidade que s6 os familiares ou aqueles que convivem com o problema seriam capazes
de relatar. A invisibilidade destes pacientes ¢ tamanha, que foi dificil encontrar pessoas para
falarem sobre o assunto, nao que eles sejam poucos, mas sao invisiveis. Como este tema ainda
¢ abordado como um “tabu”, os médicos preferem ndo dar depoimentos; familias ndo querem
expor suas dores. Por outro lado, os testemunhos refletem que as pessoas aqui apresentadas
tém um grande envolvimento e encabegaram as primeiras lutas no pais por mais visibilidade
e,portanto, trazem falas riquissimas sobre o uso do CBD.

Sendo este um estudo na area de Administracdo, ndo se pretende defender aos olhos
médicos o uso do CBD. Nao podemos nos eximir de falar sobre as questdes paralelas e legais
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sobre o combate as drogas e que de fato pode ocorrer um mau cruzamento entre a legalizagao
do uso medicinal e do uso recreativo da Cannabis. A intencdo do estudo foi discutir a
invisibilidade e vulnerabilidade de consumidores a partir de teorias de Macromarketing, tendo
a luta pelo uso medicinal da maconha como pano de fundo, entendendo que as teorias de
Macromarketing podem contribuir para a qualidade de vida da comunidade (LAYTON,
2007).

Nao nos cabe trazer solugdes para a questdo da legalizagdo do uso medicinal da
Cannabis, visto que envolve diversos aspectos e areas como juridicas, medicinais, culturais,
entre outras. Mas esta pesquisa traz o alerta e pretende despertar o olhar do marketing para
este problema, entendendo que as demais areas citadas ja tém desenvolvido, mesmo que
timidamente, alguma discussao sobre o assunto.

7  CONTRIBUICAO/IMPACTO

Este estudo buscou motivar o revigoramento metodologico nas pesquisas em marketing,
em especial sobre vulnerabilidade do consumidor, por meio do uso da historia oral, ja
amplamente empregado nas ciéncias sociais, mas que ainda ensaia seus primeiros passos no
desafio de contar histdrias singulares de consumidores que lutam pelo direito ao consumo de
canabidiol no Brasil. Isso nos faz refletir sobre em que medida o conceito de marketing tem
sido efetivo em sua pretensdo de atender desejos e necessidades dos consumidores e o quanto
ainda precisamos evoluir neste proposito.

Também consideramos relevante ressaltar que algumas vezes a vulnerabilidade pode
surgir da invisibilidade daquele consumidor para o mercado, a exemplo do que ocorre com
muitos deficientes fisicos (MCKEAGE; CROSBY; RITTENBURG, 2018). Principalmente
em se tratando de pessoas com vulnerabilidades complexas, dindmicas e insoluveis que,
consistem na classificacdo de vulnerabilidade menos visivel perante os agentes de mercado.
Tanto os depoimentos quanto a base tedrica desta pesquisa sugerem uma relagao ciclica entre
vulnerabilidade e invisibilidade, indicando que quanto mais os deficientes fisicos se isolam,
menos a sociedade vé suas necessidades como questdes sociais relevantes, o que gera um
ciclo bastante prejudicial para esses individuos, em especial para suas atividades de consumo
(PAVIA; MASON, 2014). Na medida em que a vulnerabilidade do consumidor tende a torna-
lo invisivel, essa mesma invisibilidade potencializa sua condi¢cao de vulnerabilidade. Por essa
razdo consideramos inadidvel o desafio de ampliarmos o debate sobre pesquisas que
ratifiquem a relevancias da mobilizagdo conjunta de diversos setores da sociedade
empenhados em romper este circulo vicioso presente na diade vulnerabilidade-invisibilidade
do consumidor.

Tanto as discussdes baseadas na literatura de vulnerabilidade quanto aquelas atinentes a
sistema de marketing podem apoiar a solucdo do problema aqui abordado, ajudando a
compreender sistemicamente o emprego medicinal da Cannabis. A identificacdo de atores
relevantes no sistema de marketing, a abordagem da produ¢do e do consumo do 6leo sob a
perspectiva cultural, e a andlise das externalidades desse sistema sdo exemplos de temas
férteis para discussdo em estudos futuros.
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