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As praticas de compartilhar e socializar relatos autobiograficos a respeito do préprio adoecimento
constituem formas contemporaneas de o sujeito se relacionar consigo e com o outro. Esse
movimento inaugura outros modos de ser e estar no mundo. Analisamos as praticas de se conectar
e compartilhar — o escopo e a racionalidade que as agitam — acionadas por pacientes com cancer
em duas ocasibes (a primeira se constitui em uma lista de discuss&o e a segunda, em um guia),
destacando suas implicagdes na subjetividade e na biossociabilidade contemporanea. A hipétese

é a de que a emergéncia do dispositivo de conexao tornou certos modos de ser doente inteligiveis,
praticaveis e governaveis.
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Topologias histéricas da doenga e do adoecimento

Este artigo parte dos pressupostos de que: a) o contemporineo abarca diversas
experiéncias do adoecimento que. por vezes, amalgamam-se e, por vezes, opdem-se; e b)
existe uma topologia, uma dispersio e um relevo préprio da cultura contemporinea que,
de certa forma, organizam as diferentes experiéncias e reforgam uma destas em detrimento
de outras presentes e passadas. Isso significa dizer que cada formagio social e cultural recorta
uma realidade possivel para a doenga (objeto de saber) e para o adoecimento (modos de
experenciar uma determinada doenga). A maneira como lidamos com o nosso adoecimento
e com o adoecimento do outro varia de acordo com o repertério cientifico, técnico,
instrumental, discursivo e subjetivo que marcam OS momentos histdricos. Em outras
palavras, certa experiéncia do adoecimento se forma ao longo do tempo, podendo adquirir

proeminéncia e, através de mudangas histdricas, esvai-se.

Considere-se os seguintes exemplos: em 29 de janeiro de 2014, o roteirista Henning
Mankell publicou, no jornal Géteborgs-Posten, alguns artigos sobre seu tumor no
pescogo e no pulmio®. No primeiro artigo, Mankell afirma que decidiu escrever sobre
sua dura batalha, pois seu sofrimento ¢ semelhante ao de tantos outros pacientes,
destacando: “Mas eu vou escrever a partir da perspectiva da vida, e nio da morte”.
Em seus artigos posteriores, Mankell se pergunta com insisténcia o que acontece com
alguém que descobre um cincer e justifica que é preciso escrever periodicamente
sobre a sua enfermidade para ajudar outros pacientes. Em seu terceiro artigo para o
jornal Goteborgs-Posten, ele afirma: “Ninguém deve ficar a sés com seu cincer”@.
Henning acredita que devemos ter mais solidariedade, pois sozinho o paciente nio
pode falar sobre seus medos, seus pinicos, suas ansiedades e suas preocupagdes.

O objetivo de seu relato autobiogréfico ¢ dar visibilidade 4 sua dor, compartilhar seu

sofrimento e socializar a doenga.

Ele ndo esteve s6. O neurologista anglo-americano Oliver Sacks também escreveu
sobre o seu segundo diagnéstico de cincer no jornal The New York Times. Seu primeiro
artigo, publicado em fevereiro de 2015, tinha como titulo “Minha prépria vida”. Sacks
afirma que, mais do que nunca, mesmo doente, seu corpo parece cheio de vida. “[...],
sinto-me intensamente vivo, € qUEroO € espero, NO tempo que me resta, aprofundar

minhas amizades, dizer adeus aqueles que eu amo, escrever mais [...]”".

Desde 2013, a pigina Napkin Notes chama a atengio dos usudrios do Facebook. Garth
Callaghan descobriu que tinha cincer e resolveu escrever mensagens em guardanapos para
asua filha. Todos os dias, durante o café, ele anota em um guardanapo mensagens como
“Querida Emma, eu nio vim até aqui apenas para chegar tio longe. Amor, pai” e “Querida
Emma, hoje vocé ndo ¢é a mesma de amanha. Faga alguma coisa esta semana para o seu
amanhi. Amor, pai”*. Garth escreve todos os dias seus textos e os publica em suas paginas
eletronicas. Mas ndo se limita a0 Napkin Notes. Em novembro de 2014, ele publicou um
relato em seu blog, cujo contetido ¢ semelhante ao que Mankell e Sacks difundem.
“Eu comecei a compartilhar. Era simples a primeira vista. Eu simplesmente disse: ‘Eu tenho
cincer’”, relata Garth no texto titulado Sharing. No mesmo relato, ele acrescenta:
“Eu sou um membro da PatientsLikeMe® e estou empenhado em deixar um legado
médico para o préximo paciente. Eu quero ajudar a préxima pessoa diagnosticada com
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cincer de rim™. Garth e muitos outros pacientes estendem uma rede cooperativa em que
cada um se conecta ao préximo para ajudar, compartilhar a experiéncia, falar dos mesmos
problemas e buscar solugdes conjuntas.

Esses exemplos indicam uma determinada relagio entre o sujeito com cincer e os
modos de tornar visivel o préprio sofrimento ao outro®. Eles colocam em cena um sujeito
que se opde ao silenciamento e a soliddo do préprio adoecimento. Em certo sentido, esses
trés contemporineos — Garth Callaghan, Henning Mankell e Oliver Sacks — apresentam
determinada maneira de estar doente hoje: outrora tida como “incurdvel”, agora consiste
em simplesmente “eu tenho cincer!”®. Desnaturalizando essa nova experiéncia do
adoecimento, pode-se perguntar: quais sio as suas condi¢oes de possibilidade? De que
forma e a partir de que linhas de forgas ela se formou? Quais praticas comunicacionais
a permeiam, a sustentam ou sdo sustentadas por ela? Este trabalho reflete e analisa
pontualmente dois objetos (o primeiro, uma lista de discussao, e o segundo, um guia
proposto por uma ex-paciente oncoldgica) com o propésito de clarear alguns dos vetores
que permitiram a formagio dessa nova experiéncia do adoecimento e suas rela¢des
com as prdticas comunicacionais.

Como estratégia argumentativa, primeiro esclarece-se o recorte dos objetos de andlise, a
metodologia aplicada e os conceitos que envolveram a empreitada. Em seguida, analisa-se
o esforgo estratégico de racionalizar a sociabilidade dos pacientes com cincer ao tomar a
conectividade uma “realidade analitica™, passivel de existéncia e modulagio. Destacou-se
aemergéncia do dispositivo de conexdo, no qual as tecnologias de comunicagio tornaram,
a0 mesmo tempo, certos modos de ser doente inteligiveis, praticdveis e governdveis.
Por dltimo, apresenta-se as implicagoes desse complexo saber-poder na subjetividade e na
biossociabilidade®”, na maneira como o paciente, imerso na prética do compartilhamento,

relaciona-se consigo mesmo e com o outro; e se institui como objeto de saber e de poder.

Recorte e metodologia

Deixamos, pouco a pouco, uma “experiéncia da doenga™ excludente e segregada, cujo

modelo ¢ a peste™'?

, € entramos, No Mesmo compasso, em uma experiéncia modular e
aberta. No cerne dessa transformacio histdrica, misturam-se e se entrelagam novos
saberes; objetos; fenémenos; e papéis para os sujeitos e para os discursos cientificos.
Essa rede nio somente permeia as priticas que constituem os relatos de si espalhados
em livros e na internet, mas consolidam, sobretudo, os coletivos de pacientes com

cancer, tornando-os possiveis e os dotando de uma materialidade comunicacional.

Partindo pelo caminho aberto por Michel Foucault a respeito da biopolitica'"*?,

Paul Rabinow”!?

chama de biossociabilidade o agrupamento de pessoas segundo
critérios de saude, doengas, corpo, felicidade, entre outros parimetros. Em certo
sentido, ¢ um tipo de vinculo entre individuos que se estabelece a partir de uma
preocupagio com o préprio cardter vital, uma cidadania que se d4 em termos de direito
asaude e a cura. Rose® argumenta que as biossociabilidades sio “formadas em torno
de crengas em uma heranga de doenga comum. Elas sio frequentemente autodefinidas

como comunidades ativistas mobilizadas pela esperanga de uma cura™ (p. 246).
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® Desse modo, entende-se
que ha mais de um século
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Ha varias experiéncias do
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opdem-se ou se excluem;
e que advém e se esvaem

na histéria.
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A partir do conceito de biossociabilidade, organizou-se um arquivo de coletivos
de pacientes com cincer de mama por meio da bibliografia estudada (artigos, livros e
noticias) e de informagdes obtidas pelo buscador on-line Google. Apds a observagio
preliminar dos coletivos e anotag¢des em didrio de pesquisa, os autores decidiram pingar
dois materiais representativos para a andlise. O primeiro ¢ a formagio, durante a década
de 1990, da Breast Cancer Mailing List, cujo escopo ¢ integrar pacientes, especialistas e
familiares. Por meio desse primeiro recorte, pode-se captar como o coletivo de pacientes
com cincer de mama, organizados em torno da Atlantic Breast Cancer Information
Project, problematizou a si mesmo e acionou modos nascentes de pensar e racionalizar
a conduta por meio do bindmio informagdo-cura. Nio foram analisadas as a¢oes
dos pacientes, dos médicos e dos familiares na Breast Cancer Mailing List, mas a
racionalidade que agambarca o modo de ser dessa lista de email, conforme a perspectiva
metodoldgica de Foucault, Rabinow e Rose acima destacada.

O segundo material ¢ o guia de uma ex-paciente oncoldgica, Hester Hill Schnipper,
publicado nos anos 2000 e que pensa e orienta a sociabilidade de pacientes com cincer
de mama tomando a prépria experiéncia como modelo. Nesse segundo material, o
elemento-chave de estudo ¢ a centralidade dada 4 experiéncia da prépria paciente
e como determinada verdade extraida dessa experiéncia deve ser coletivamente
assimilada. Incluiu-se nesse segundo recorte alguns blogs de pacientes de cincer de
mama que expressam e exemplificam a légica que Schnipper empregou em seu guia.
A escolha dos objetos se deu porque ambos racionalizam, tornam inteligivel e incitam
a pritica de compartilhamento de relatos e grupos de apoio. Mesmo apresentando
nuangas e diferengas, os dois objetos sdo operadores priticos de um tipo particular de
conduta; e permitem aos pacientes velarem e moldarem a si mesmos.

A nogio de operadores priticos compreende enunciados que racionalizam o
comportamento ¢ instauram um modelo de conduta moral. Além disso, os operadores
préticos apresentam enunciados que “se referem a prépria possibilidade do discurso
em cujo interior sio considerados”'* (p. 7). Em outras palavras, por meio da andlise

do discurso foucaultiano, os dois objetos de investigagdo deste artigo compreendem

enunciados que sdo sintomas da rede epistemoldgica e subjetiva contemporfmea(g). ©Para 0 empreendimento
aqui realizado, ndo se torna

Diante desse panorama, os dois objetos de andlise deste artigo permitem avangar um

imperativo debrugar-se

pequeno passo na descrigdo histérica das condigoes de existéncia da biossociabilidade sobre “do que’ se fala, mas

digital® dos pacientes com cincer. Ou seja, “tragar algumas condigdes e forgas que [.]'0 que fala atraves de

definiram ou permitiram a formagio de um modelo dominante”” (p. 16) de sujeito
doente com cincer atualmente. Especificamente, no que toca o campo da comunicagio,
os objetos de pesquisa refletem as prdticas de conectar e compartilhar histérias,

nés” e, ainda “o que nos faz
falar” (Pelbar P. O avesso

do niilismo: cartografias do
esgotamento. Sdo Paulo: N-1

os sentidos que elas tomam e as forgas que delas se apoderam para a institucionalizagio edigdes; 2013, p. 20).

de certas férmulas comunicacionais. Portanto, tornam visiveis as relagoes entre as

tecnologias de comunicagio e as estratégias politicas presentes em nossa cultura.
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A conexao infinita

Em 1994, a Atlantic Breast Cancer Information Project, organizado pelos pacientes
e sobreviventes do cincer, recebeu incentivo monetdrio do governo canadense
para aumentar o ndmero de informagdes sobre o cincer na regido atlintica do
Canad4. A organizagio convidou o bidlogo molecular John Church, da faculdade de
Medicina de Memorial University, para colaborar no projeto. Segundo Sharf', Church
encontrou na internet diversos soffwares dirigidos aos especialistas que ofereciam base
de dados com informagdes médicas e cientificas sobre o cincer.

O que ele ndo encontrou foi um lugar para as trocas de informagdes e apoio entre os
pacientes e experts em satide'. Church, entdo, prop6s a organizagio de pacientes a criagio
da Breast Cancer Mailing List", com o objetivo de agregar os individuos para discutir e ™ Essas informaces

trocar informagdes e experiéncias sobre o cAncer. Assim como os canais formais e informais foram retiradas do site The
Breast Cancer Mailing List.
Disponivel em: http:/www.

bclist.org/purpose.htm
etc. Mesmo gestado a partir de um didlogo entre especialista e organizagio de pacientes, o acessado em 23/06/2021

da comunicagio cientifica promovem interagdes entre os especialistas, Church arquitetou
um espago para a interagio entre pacientes, familiares, amigos, médicos, cientistas, estadistas,

espago da Breast Cancer Mailing List, entretanto, incita um convivio lado a lado do saber as 9h3s.
cientifico com o saber da experiéncia, sem sobreposi¢io (parte das implicagoes subjetivas

desse convivio s3o expostas no tépico 4). As diferengas de saberes se enriquecem com a

interagdo. Portanto, vale sempre ressaltar que o préprio nascimento da Breast Cancer

Mailing List (chamaremos apenas de “lista”) se dd em contexto de interagio dos atores

envolvidos, de modo que a materialidade da lista traduz e p&e a funcionar esse mesmo

contexto interativo. Longe de ser efeito do ponto de vista de Church imposto aos membros

e mesmo que estes utilizem a lista cada qual com seu propésito, o que estd em jogo é a

relagio entre racionalidade e modo de conduzir a atengio a prépria satde.

Na arquitetura eletronica da lista, a interagio cumpria o objetivo de estabelecer o
maior numero de conexdes possiveis e facilitar o compartilhamento de informagoes
sobre o cincer. Em 1997, a iniciativa era descrita como:

[..] uma lista sem moderador aberta a pesquisadores, médicos, pacientes, familiares
e amigos de pacientes para a discussio de qualquer assunto relacionado ao cincer
de mama. Enquanto alguns da lista estardo dedicados as discussdes de avangos
médicos, bem como possiveis tratamentos terapéuticos, convencional e alternativo,
alista também deve ter um lado menos rigoroso. A lista no recomendaria terapias
especificas, mas procuraria aumentar as informagdes disponiveis sobre as opgoes e
escolhas. Também serd um férum para pacientes com cincer de mama e os
seus entes queridos para desabafarem as frustragdes e oferecerem estratégias
alternativas para lidar com o complexo médico-industrial patriarcal e oferecer ajuda
e insights sobre a gestdo psicossocial da doenga. Finalmente, a lista ird oferecer
um local de encontro para a discussio do trabalho de virios grupos de defesa
do cincer de mama populares em todo o mundo para anunciar eventos, trocar
ideias relacionadas ao ativismo do cincer de mama e, mais amplamente, discutir a
politica do cincer de mama e cuidados de satde™. (p. 67; tradugdo nossa)
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Nessa curta apresentagio da lista, alguns objetivos sobressaem: aumentar a informagio
disponivel; apresentar estratégias de combate ao patriarcado e 4 industria; oferecer
ajuda de tratamento; oferecer as pessoas um espago de desabafo e de compartilhamento
frustragoes; difundir eventos e avangos médicos; narrar histdrias, entre outros. Tais
objetivos sio o resultado a0 mesmo tempo que constituem a “fungio dominante™” dessa
configuragio da Lista. Por “fungdo dominante”, entende-se uma operagio que perpassa
outras menores, amarrando-as e as orientando a um fim.

Os multiplos objetivos da lista respondem a urgéncia histdrica da fungio dominante:
como conectar pacientes, especialistas e familiares de modo a difundir informagées, trocar
experiéncias e majorar a saude? Como aumentar as informag(’)es sobre o cincer com
um custo econdmico baixo? Como fazer para circular essas informagdes em um sistema
aberto, sem o dominio do especialista, porém, de forma eficaz? Como permitir que o
sujeito tenha o maior nimero de informagdes autorreguladas, de modo que possa realizar
amelhor escolha quanto 4 sua sadde?

Resposta simples: produzir um dispositivo de conexio. Nio ¢ de se espantar que
um bidlogo molecular propusesse essa solugio. Acaso da histéria? De modo algum.

O que estd em jogo ¢ um “estilo de pensamento molecular”*™

, no qual as conexoes
sem hierarquia formam o complexo sistema de autorregulagio. Médicos informando
pacientes e pacientes informando médicos, médicos auxiliando os familiares e
familiares auxiliando os médicos. Cardter combinatdrio, associativo e interativo
dessa fun¢do dominante que consiste em conectar infinitamente como uma rede de
neurénios. Vale ressaltar, outra vez, que, mesmo os membros fazendo outro uso da

lista, ¢ a racionalidade conectiva que a torna inteligivel e praticdvel.

A conexio como modelo de a¢io e racionalidade pode ser depreendida da simples
e eficiente arquitetura da lista. Em primeiro lugar, ela retine todos os membros em um
unico férum. O férum ¢ o né (ou seja, a ligagdo) entre todos os membros da lista, de
modo que qualquer mensagem nova no férum ¢ enviada a todos os membros. Assim,
nio podemos compreender a expressio “férum” em seu sentido etimoldgico (praga ou
local onde se situam as institui¢des juridicas), mas como, a um sé tempo, o modo de
captar e emitir mensagens, o entrelacamento, a forma da (re)unido entre os membros e
as posigoes possiveis no discurso.

Em segundo lugar, na lista nio hd mediador ou lider, pois todos podem abrir
um tema novo no férum ou responder aos temas abertos. Qualquer a¢io na lista ¢
automaticamente codificada e enviada aos e-mails dos membros que podem, por sua vez,
responder a agio. Bem diferente da arquitetura de um livro ou dos boletins informativos
de 1980, a lista inscreve um regime de circulagio e de lateralidade. E possivel identificar
os usudrios com nomes e/ou profissio, mas nio hé lideranca ou hierarquia na Lista.
A lateralidade ¢ o plano de distribui¢io dos individuos envolvidos, viabilizando o maior
ndmero de combinagdes entre eles.
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Em resumo, a lista coloca em cena o principio da integragio e da lateralidade.
Esses dois elementos constituem a fungio dominante de conectar sem hierarquia,
de modo que “os seres ¢ as coisas se tornam cambidveis”'® e autoadministraveis*! "2,
A compatibilidade técnica pressuposta na lista entre os coletivos de pacientes e
as tecnologias de comunicagio, bem como seus respectivos agenciamentos entre
individuos, discursos e objetos, instaura o principio moral de que a conexio ¢

necessdria e redentora.

Ao contrdrio dos grupos de apoio do cincer de mama face a face, que pode ter
limitagées no ntmero de reunioes, programagio e mobilidade, o Breast Cancer
List estd disponivel 24 horas por dia. Em seu préprio tempo e suas préoprias
casas, as pessoas em crise podem fazer perguntas, compartilhar ou levantar
questdes, sabendo que, dentro de algumas horas — e, muitas vezes, dentro de
minutos — outros irdo responder de uma forma carinhosa e informativa. Para as
pessoas em 4reas remotas ou carentes, e para aqueles que podem ser confinados
em suas casas por causa do avango da doenga debilitante ou tratamento, a Breast
Cancer List constitui uma tdbua de salva¢io para o mundo, ajudando a aliviar
o grave isolamento que a doenga muitas vezes traz. Para a familia e amigos de
pacientes com cincer de mama, que muitas vezes nio tém outra oportunidade
de expressar suas preocupagdes ou para ganhar a compreensio, a lista fornece
uma caixa de ressonincia, bem como uma janela para a experiéncia do cincer

de mama®™ (tradugio nossa). ™ Essas informagbes
foram retiradas do site The

Breast Cancer Mailing List.

Foucault®"" utiliza a expressio “polivaléncia tética” para falar da disseminagio do Disponivel em: http://www.
modelo “pandptico” na sociedade disciplinar. O que interessa reter dessa expressio ¢ o belist.org/purpose.htm
acessado em 23/06/2021

ajustamento e alinhamento das relagoes de poder, bem como sua capacidade de organizar
diversas forgas sociais. O que se percebe na lista ¢ justamente esse alinhamento da fun¢io as 09h35
de conectar enquanto regularidade do exercicio de poder e racionalidade de governo. Se
considerar que nos anos 1990 muitos pacientes trocavam informagoes sobre tratamento
médico nos chats e nos féruns', o que perpassava todos os espagos de sociabilidade era a

incitagdo a conexio.

A polivaléncia - o ajustamento da relagio de forgas — nio é restrita ao espago
eletronico, mas também se efetua em outros espagos e materialidades. Pode-se afirmar
que, de uma ponta a outra, o blog se assemelha ao Facebook e o Facebook, ao dia a dia
das coalizdes. Sio diferentes, claro, em suas materialidades, mas indiscerniveis no plano
da fun¢io dominante que consiste em conectar pessoas, objetos e discursos, organizando
e distribuindo os “papéis dos sujeitos”*’. No plano funcional do dispositivo, as praticas
comunicacionais sio relativamente indiferentes, na medida em que se encontram sob a

mesma relagio de forgas.
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No Brasil, o site do Oncoguia® oferece tanto uma lista de blogs e enderegos eletrénicos
para os pacientes navegarem quanto um espago de interagdo entre médicos, pacientes,
familiares e colaboradores. Os blogs de pacientes sio recheados com listas pessoais de outros
blogs, sites médicos, links para informagdes de plano de satide, videos e exposigdes artisticas.
A pégina Amigas do Peito® possui uma infinddvel lista com enderecos eletronicos e fisicos
para consulta. Visitando uma tinica pégina no Facebook, é possivel percorrer centenas de
enderecos eletrénicos quase indiscerniveis no plano funcional.

A lateralidade, a integragio e a modulagio temdtica, articuladas na fun¢io dominante,
perpassam os coletivos de pacientes. Servem de exemplos a Pancreatic Cancer Action,
a Breast Cancer Action, a Pancreatic Cancer Action Network, a Breast Cancer Mail
List (Austrdlia), a Rose Kushner Breast Cancer Action, Amigas do Peito, entre outras
organiza¢oes”. Em 2013, a Lalcec criou o aplicativo para celular chamado HopeApp!,
que visava a troca de informagdes e ajuda entre pacientes e sobreviventes do cincer.
No site da empresa, hd a seguinte descri¢do do aplicativo:

HopeApp foi desenvolvido pela Lalcec e seu primeiro objetivo é dar
contengdo e acompanhamento as pessoas que estio lutando contra o cincer.
A fim de conseguir isso, o aplicativo coloca o paciente em contato com as
pessoas que j4 lutaram e superam esta doenga para que elas possam dar-lhes
apoio, aconselhamento e[,] acima de tudo, provar-lhes pessoalmente que o
cancer pode ser derrotado.

Lalcec convida também as familias e os amigos desses dois grupos de pessoas
[os sobreviventes e os pacientes] a participarem do aplicativo, pois amigos e
familiares sdo considerados pegas essenciais no processo de tratamento de uma
pessoa doente e, por outro lado, se um membro da familia ou amigo sofreu com
esta doenca, também podem ajudé-los a passar por esta situagdo dificil".

Conectar, eis a férmula do HopeApp e de outras tecnologias de comunicagio,
e na qual a lista ¢ um exemplo a um sé tempo de expressio e légica. E claro que a
lista e outras tantas tecnologias empregadas pelos coletivos de pacientes com cincer
possuem camadas dispares e irredutiveis umas as outras. Mas a fungio de conectar é um
exercicio de poder que as agambarcam, dando-as amarragio, sentido, inteligibilidade
e um campo de agdo pritica. E também a férmula para uma ética e uma maneira
de ser do sujeito. Quanto maior o numero de conexdes, maior ¢ a autorregulagio, a
corre¢io do erro e a majoragio da satide. No cerne da nova experiéncia da doenga, a

?10 e se tornar

conectividade encontrou condigdes para ultrapassar “o limiar tecnoldgico
uma fung¢io dominante do dispositivo, que, diz Deleuze®, sempre comporta modos de
subjetivagio, pois envolve “formas de vivenciar a prépria temporalidade e novos modos

de nos construirmos como sujeitos”* (p. 137).

Cabe, agora, descrever que tipo de sujeito emerge dessa correlagio histérica entre
adoecimento e comunicagdo inerentes a conexao, visto que, por um lado, a emergente
experiéncia da doenga poe em jogo “uma vitalidade nio de profundidade e de

determinagtes, mas de superficies e associagoes™ (

p- 187); e, por outro lado, as priticas
comunicacionais constituem redes complexas, ramificadas e nio hierarquizadas, cujo

fim consiste em instaurar filiagdes e conexdes.
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O Pancreatic Canccer

Action, disponivel em https://
pancreaticcanceraction.org.
Breast Cancer Action,
disponivel em: http:/www.
bcaction.org/. The Pancreatic
Cancer Action Network,
disponivel em: https:/www.
pancan.org. Westmead
Breast Cancer Institute,
disponivel em: http://www.bci.
org.au/. Rose Kushner Breast
Cancer Advisory Center,
disponivel em: http:/www.
rkbcac.org/. Todos os links
acessados em 23 de junho
de 2021.

»Quando acessados

em 23 de junho de 2021

as 9h40, essas informagdes
constavam em sua pagina
no Facebook (https://www.
facebook.com/hopeapp)

e em seu site (http:/www.
hopeapp.com.ar/).

Hoje, porém, os links

estdo desativados.
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Visibilidade e gestao de si

No seio dessa nova experiéncia da doenga, a emergéncia da fungdo dominante de
conectar tensionou os modos de subjetivagio e relagio consigo mesmo. Neste t6pico,
analisa-se o guia de uma ex-paciente oncolégica, Hester Hill Schnipper, publicado
nos anos 2000, e alguns blogs em que pacientes com cancer de mama enunciam
determinada verdade sobre si mesmas. Tanto no guia de Schnipper quanto nos blogs
estudados, o objeto de preocupagio principal das pacientes nio ¢ somente, como
ocorria nos anos 1970 e 1980, o exame minucioso de si mesma para transformar o
siléncio em linguagem e a¢io®. Agora, esse problema da agio politica coletiva tende
a ser secunddrio. A arquitetura do olhar, prépria do escrutinio e da verbalizagio, cede
espago para um sistema de fluxo e ligagdes entre os pacientes 20 modo de uma gestio
do sofrimento. Cada uma deve dar incessantemente seu relato, pois:

Falando direta ou indiretamente com a outra [paciente], cada uma de nds é
o recepticulo e o transmissor de tudo o que ouvimos das outras. Nés, que
estamos vivenciando essa experiéncia, sabemos melhor comoelaéeo que

pode nos ajudar®. (p. 14)

O que estd em jogo ¢ uma agio e a maneira de executar essa agdo, que se confundem
na prdtica do compartilhamento. Uma vez que cada paciente é o recepticulo e o
transmissor, a conexio se torna o modo operatdrio e a prépria forma de inteligibilidade
da agdo. A paciente tende a “se conectar a outras mulheres em busca de apoio muatuo
e compartilhamento” (p. 201), porque conectando a rede de apoio “elas se sentem
compreendidas e conseguem informages importantes quanto ao seu tratamento e
quanto a lidar com seu dia a dia”* (p. 29). Com a conexio entre pacientes, ¢ possivel

1”26

formar um “fluxo harmoénico”, uma “irmandade compartilhada”, sendo este o

principio do agrupamento; afinal:

Em algumas partes do pais, os grupos de autoajuda de cincer de mama podem
ser tudo o que exista para mulheres que buscam uma experiéncia em grupo, e
eles podem ser exatamente o que vocé precisa caso esteja procurando uma forma
de se conectar a outras mulheres que estejam vivendo com cincer. (p. 203)

Logo, a pritica do compartilhamento é a0 mesmo tempo a agio sobre e 0 modo
de acionar a experiéncia, inserindo um regime de lateralidade do paciente que deve
compartilhar sua vivéncia, em uma mesma codificagio do vivido, para firmar uma conexio
infinita. Esse compartilhamento cumpre alguns objetivos: capacitagio do préprio sujeito,
visibilidade do eu e cuidado de si e do outro. Porém, o imperativo do compartilhamento
nio ¢ restrito as pacientes, ainda que nestas encontre sua razio de existéncia, devendo
ser praticado tanto pelos experts em saude quanto pelos pacientes, familiares e amigos.

225,26

Todos eles, ainda que “falando linguas diferentes”*, constituem a rede modular da

biossociabilidade digital®*?, agora sobre o primado da experiéncia da paciente.
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Nos blogs estudados neste artigo, a relagio que o paciente tece com seu corpo e sua
doenga ¢ orientada pelas informag¢des compartilhadas na internet, tal como propés
Schnipper em seu guia. Da linguagem biomédica a “lingua comum” dos pacientes,
a capacitagio de si ¢ o aperfeicoamento empreendido pelo paciente para “manter o

cancer sob controle”?

, pois se acredita que “a responsabilidade de continuar bem ¢
sua e do seu corpo”™ (p. 103). O compartilhamento ¢ a condig¢io de possibilidade

paraa administragio de si, uma vez que, quanto maior o compartilhamento, maior
¢ a disponibilidade das informagdes e o niumero de conexdes. O trabalho de Hoyby,

Johansen e Tjernhej-Thomsen também reconheceu esse postulado.

As mulheres descreveram como a lista de discussio do cancro da mama trabalhou
para capacitd-las, promovendo uma sensagio de controle que as ligavam aos
recursos € promovia o bem-estar. “Eu sinto que através da Internet eu recuperei
o) poder sobre o meu corpo, porque eu sei tudo sobre o meu diagnéstico, minhas
possibilidades e meu risco”, uma mulher relatou”. (p. 214-215)

A autora de sobreviverblog.com.br, no dia 3 de maio de 2014, publicou um relato
intitulado de “Dr. Google e o cincer”. No relato, ela destaca o quanto aprendeu sobre

o cincer enquanto visitava enderegos eletronicos de pacientes e profissionais da satde.

Acredito que quase todo mundo age assim, ao descobrir que estd doente (ou

que alguém préximo estd). Passamos a pesquisar loucamente pela internet afora,

buscando respostas, orientagio, esperanga, etc e tal. O caso ¢ que nesta busca
insana a gente vé muita coisa cabulosa, bizarra (ainda consigo me impressionar
com a falta de bom senso de algumas pessoas).

Mas, nesta minha aventura internestistica, descobri alguns sites e blogs bem
bacanas, que estio sendo de grande ajuda para mim. Alguns trazem explicagoes
sobre os diferentes tipos de cincer, sintomas, diagndstico e possiveis tratamentos.
Outros trazem dicas muuuito uteis, relacionadas 2 manuteng¢io da qualidade de
vida durante o tratamento e vérios deles trazem histérias de superagio, exemplos
reais de gente como a gente, que lutou contra o cincer, venceu e agora segue
por ai, vivinha da silva®.

No comentério desta publica¢io, uma paciente destacou o fato de a autora de
sobreviverblog.com.br repassar “tudo de bom que descobriu até hoje sobre essa triste
doenga, ajudando as pessoas na mesma situagio a persistirem na luta da cura”. Estas
escritas publicas de blogs nio sio exemplos pontuais, mas uma agio muito praticada pelos
pacientes, que consistem em compartilhar experiéncias para se capacitar e empreender uma
gestdo de si, pois “o feedback de outras pessoas permite aos individuos tomar decisdes bem-

informadas e adotar medidas que podem nio ter outra forma™® (p. 74).

Compartilhamento e conexio, eis algumas das formas pelas quais o paciente se liga
a0 que escreve, fala, escuta e assimila; bem como, sobretudo, maneiras de o paciente se
ligar a outro paciente, aos médicos e aos familiares. E qual a finalidade dessa agio e desse
modelo? O que esperar dessa conduta? Enquanto na lista, abordada no t6pico anterior,
a conexao era problematizada como uma racionalidade de poder, no guia analisado,
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®WRetirado de
http://sobreviverblog.com.br/
2014/05/03/google-cancer-
linfoma-de-hodgkin-
sobreviver-blog-cura-
cancer/#more-118. O blog
esteve ativo durante a
conclusao da pesquisa,
mas, infelizmente, hoje esta
desativado. Conseguimos
rastrear outra hospedagem
da autora em https:/
sobreviverblog.wordpress.
com/, mas também esta
desativado. E possivel
acessar rastros da atividade
da autora no jornal mineiro
O Tempo. Baeta J. A vida
além do céncer. O Tempo.
27 Ago 2014. Disponivel em:
https://www.otempo.com.br/
cidades/a-vida-alem-do-
cancer-1.900461.
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trata-se de uma nova ética, em que apenas “sendo capaz e até mesmo encorajadas a
compartilhar todos os aspectos dos nossos sentimentos podemos apoiar honestamente
uma a outra e cuidar de nés mesmas”™ (p. 205).

Uma ética que ndo consiste apenas em ligar-se 4 enunciagio da verdade diante de

% — que pressupde uma relagio de

uma instincia de “dominagio e silenciamento
poder bindria —, mas de cuidar de si mesmo e de outro paciente. A conexio encarnada
em uma ética do compartilhamento funciona para cuidar, curar, orientar, ajudar,
aconselhar e gerir outro paciente. Uma paciente diz: “o conhecimento de que muitos
de nés passam pelas mesmas ansiedades e pelo descaso de um sistema no qual devemos
confiar [...] me forga a escrever isso para vocés, na esperanga de que outras possam
estar melhor preparadas™® (p. 47). Sem duvida, preparagio ¢ o sentido da pritica que
consiste em colher relatos e escrever sobre si mesma, testemunhando a prépria dor,

tanto na internet quanto fora dela.

Isso s6 foi possivel, em primeiro lugar, porque instituiram uma lingua comum e
o saber da experiéncia. Em segundo lugar, porque esse saber deve ser compartilhado.
E, enfim, porque o paciente deve ser orientado a capacitagio de si, coisa que somente
quem “passou por isso sabe o que fazer”. Ao entrar em um coletivo biossocial,
a paciente “se sentird conectada instantaneamente com outras vivendo com os
mesmos medos”* (p. 204). Afinal:

Esta ¢ a grande razio pela qual muitas mulheres acham que participar de um
grupo de apoio a pacientes com ciAncer de mama ajuda tanto. Todas as mulheres
do grupo passaram pelo que vocé passou e estdo lutando contra os mesmos
roblemas, entio entenderio exatamente o que vocé precisa e terdo tolerincia
q

infinita para tolerar™. (p. 164)

(@) conjunto do corpus estudado, que extravasa os exemplos citados neste artigo, permite
afirmar que o que constitui a “determinagio da substincia ética™ é o cuidado com o corpo
e com a satde de si e do outro paciente. Eo aspecto “somdtico” e psiquico que entra
em jogo nessa relagio de cuidado. O compartilhamento (na medida em que conecta um
paciente a outro) é o “modo de subjetiva¢io”™, o modo pelo qual o individuo se vé ligado a
obrigagio de cuidar do outro. O saber cientifico e o saber da experiéncia, ambos envolvidos
na capacita¢do e na escrita de si, constituem o elo entre o sujeitoea verdade de si, tornando
seu comportamento de atengo ao corpo e ao outro conforme a regra do cuidado. Por fim,

s30 a amizade, o companheirismo e a solidariedade a finalidade dessa agdo.

Na passagem entre a “formagio histdrica ancorada no capitalismo industrial [...] — que
foi analisada por Michel Foucault sob o rétulo de ‘sociedade disciplinar’ -, para outro tipo
de organizagio social, que comegou a se delinear nas tltimas décadas™* (p. 15), outros
modos de ser, outros processos de subjetivagdo e outras estéticas da existéncia entram
em jogo. Por isso, a pritica do compartilhamento, enquanto conduta ética, nio pode ser
generalizada, nem tomada como determinante.
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E fato que, ao lado dessa forma de ser e estar compartilhada, outros modos de
subjetivagio coexistem. Por exemplo, a autora do blog “Reelaborando a palavra ‘viver”*
ndo utiliza a pritica do compartilhamento no sentido que descrevemos acima. Seu didrio
eletronico possui pouquissimas conexdes com outros sites, blogs, contas de Facebook,
entre outras. Ela utiliza seu didrio eletronico basicamente para publicar poemas ligados,
como sugere o titulo de seu blog, 4 reelaboragio da vida diante da possibilidade de morte.
Ela escreve e tenta fornecer, por meio de um exercicio de introspecgio, um sentido a

sua vida, as dores e a0 sofrimento.

Porém, no conjunto do corpus de estudo, o compartilhamento é uma pritica de si
regular e agambarcada pela l6gica da conexdo; e ascende, nos coletivos biossociais, com uma
“condugio real de si mesmos e de suas vidas em relagio aos dilemas que eles enfrentam e
os julgamentos e decisdes que eles precisam tomar™ (p. 354). Isso significa que uma certa
“ética somdtica estd tomando forma: o senso de que todos os seres humanos sobre este
planeta sdo [...] criaturas bioldgicas™ (p. 353) com direitos “fundamentais” e, acima de
tudo, com direito a informagdes importantes para o cuidado de si e do outro™.

Consideracgoes finais

Os modos de subjetivagio aqui estudados, inerentes a ética somdtica, sio
incorporagdes da racionaliza¢io do exercicio de poder operada no inicio dos anos 1990.
Em certo sentido, a redistribui¢io das praticas discursivas e ndo discursivas, compativeis
com um estilo de “pensamento molecular”, possibilitou uma experiéncia da doenga
em que compartilhar histdrias e conectar individuos tornaram-se o modus operandi
da subjetivagio digital.

Na biossociabilidade contemporinea, a comunicagio, portanto, nio deixa de ser
algo forjado nas relagdes entre formas de veridicgo, tipos de normatividades e modos
de ser e estar no mundo caracteristicos de nossa formagio histérica. Em contrapartida,
o saber, os exercicios de poder e as formas de subjetivagio se efetuam em “determinados
instrumentos intelectuais e praticos, componentes, entidades e dispositivos™ (p. 259),
incluindo as tecnologias de comunicagio e informagio. As priticas comunicacionais

sdo agenciamentos que ativam “repertérios de conduta™

e determinada experiéncia
do adoecimento, tais como o compartilhamento de histérias, por parte dos pacientes,

para ajudar, aconselhar e orientar outros pacientes.
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Practices of sharing and socializing autobiographical accounts of illness are a contemporary method
subjects can use to relate to themselves and to the other. This movement unveils other ways of
being in the world. We analyzed connecting and sharing practices — and the scope and rationality
that spur them — activated by cancer patients on two occasions (first, a discussion list and, second,

a guide), highlighting their implications for subjectivity and contemporary biosociality. The
hypothesis is that the emergence of a connection device made certain types of illness at the same
time intelligible, practicable, and governable.

Keywords: Device. Subjectivity. Communication. Cancer. Biosociality.

Las pricticas de compartir y socializar relatos autobiogrificos con relacién a la propia enfermedad
constituyen formas contempordneas por medio de las que el sujeto se relaciona consigo mismo

y con el otro. Ese movimiento inaugura otros modos de ser y de estar en el mundo. Analizamos

las practicas de conectarse y compartir —el alcance y la racionalidad que las agitan— accionadas

por pacientes con cdncer en dos ocasiones (primero, una lista de discusién y, segundo, una guia)
subrayando sus implicaciones en la subjetividad y en la biosociabilidad contemporinea. La hipStesis
es que la emergencia del dispositivo de conexién hizo al mismo tiempo ciertos modos de ser
enfermo inteligible, practicable y gobernable.

Palabras clave: Dispositivo. Subjetividad. Comunicacién. Céncer. Biosociabilidad.
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