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Autobiografia, saude, doenca e educagao:

" FLORIANGP

a escrita de si de pessoas com doencas crénicas na blogosfera

BRUNA ROCHA SILVEIRA!

O trabalho que ora apresento faz parte do meu projeto de tese intitulado “Dor
compartilhada é dor diminuida!”: Educacdo para a doenca em blogs de pessoas com doengas
cronicas. No meu trabalho de doutorado, analiso blogs de pessoas com doengas cronicas como
uma forma de educacdo para a doenca a partir da narrativa autobiografica e seu
compartilhamento na web. Aqui faco uma revisdo teorica a partir dos Estudos Culturais, sobre
as identidades e escritas de si e trabalho com a nogdo de pacto autobiografico e a construcao
identitaria a partir das narrativas, vendo-as como préaticas educativas e esses blogs como
pedagogias culturais.

Nesse breve ensaio, trago algumas nocdes sobre escrita de si, a partir de Michel
Foucault e de escrita autobiogréfica para pensar a escrita de pessoas que possuem doencas
crénicas e incuraveis na blogosfera como um exercicio de subjetivacdo e de criacdo de novas
identidades, além de ser uma forma de educar-se para viver com uma doenca. No atual
momento da pesquisa analiso os discursos de cinco blogs de pessoas com doengas cronicas
distintas: artrite reumatoide, lapus, doenca de Crohn, diabetes e doenca de Fabry. Sdo doencas
distintas, com sintomas e tratamentos diferentes, no entanto existem inimeras recorréncias no

que diz respeito a relacionar-se com o mundo tendo uma doenca.

Doenga e identidade, nesse trabalho, andam juntas. Como explicita Solomon, “usamos
0 termo ‘doenga’ para depreciar um modo de ser, e ‘identidade’ para validar a mesma maneira
de ser. [...] Muitas condic@es sdo tanto doenca como identidade, mas sé podemos ver uma se
obscurecermos a outra. [...] Precisamos de um vocabulario em que os dois conceitos ndo
sejam opostos, mas aspectos compativeis de uma condigdo”.

Damos sentido as vivéncias conforme as contamos. E nessa trama de contar sobre nds
mesmos que construimos sentidos para a vida. E s6 podemos contar nossas vidas se temos um

outro para ouvir. Logo, viver, recordar, contar € uma atividade coletiva. Segundo Neves

O homem é um ser permanentemente em busca de si mesmo, de suas referéncias, de
seus lacos identificadores. A identidade, além de seus aspectos estritamente
individuais, apresenta uma dimensdo coletiva, que se refere a integragdo do homem
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como sujeito do processo de construgdo da Histdria. A Histdria, como processo, é
compartilhamento de experiéncias, mesmo que indmeras vezes sob a forma de
conflitos. A meméria, por sua vez, como um dos fatores presentes no resgate da
histéria compartilhada, é esteio da identidade (2000, p. 113).

Se pensarmos nessa constituicdo de identidades a partir das narrativas e da memoria,
entenderemos que as identidades ndo estdo no comportamento das pessoas, mas na
continuidade de suas narrativas. Recorrendo a Giddens, “autoidentidade, portanto, ndo é um
conjunto de tragos e caracteristicas observaveis, mas sim o entendimento reflexivo da prépria
pessoa sobre a sua biografia” (1991, p. 53). Vejo os blogues de pessoas com doenca cronica
ndo s6 como uma forma de escrita autobiografica, que ajuda o sujeito a organizar de forma
coerente sua historia e entender sua prépria vivéncia, mas como um espaco de aprendizagem,
socializacdo e compartilhamento. Para Arfuch o ato de “contar a historia de uma vida é dar

vida a essa historia” (2010, p. 42 — grifo da autora).

Esse é 0 espaco em gue as pessoas podem falar sobre sua doenca sem ter medo do que

vao pensar dela, sobre o que sua familia vai comentar, sobre o que os amigos vao concluir a

partir daquilo. E um espaco em que todos do grupo vivenciam a mesma experiéncia. Aquilo

que poderia ser motivo de vergonha passa a ser motivo de partilhamento e de criacdo de lacos

afetivos. Solomon explicita, ao comentar sobre as novas tecnologias de comunicacdo e
internet:

A mobilidade social e a internet possibilitam que qualquer pessoa encontre outras

pessoas que compartilhem suas particularidades. Nenhum circulo fechado de

aristocratas franceses ou de caipiras de lowa foi mais apertado do que esses novos

agrupamentos da era eletronica. A medida que a linha divisoria entre doenga e

identidade é contestada, a forga desses apoios on-line é um cendrio vital para o

surgimento de eus verdadeiros. Em muitos aspectos, a vida moderna é solitaria, mas

a capacidade de cada individuo com acesso a um computador de encontrar pessoas

que pensam da mesma maneira significa que ninguém precisa ser excluido do

parentesco social. Se o local fisico ou psiquico em que vocé nasceu ndo quer mais
saber de vocé, h4 uma infinidade de locais do espirito que Ihe acenam (2013, p. 34).

Para Castells (1999) as redes sociais tém grande importancia na criagdo e manutencao
de relacionamentos e de sociabilizagdo atualmente. O caso dos blogs de pessoas com doengas
cronicas ilustra muito bem isso, uma vez que muitas pessoas com algumas doencas cronicas
mal saem de seu espaco fisico por conta de mobilidade reduzida, tratamentos complicados,
rotina de exames etc., lembrando que, quando falo de doenca, ndo estou falando da auséncia
de saude fisica, mas das mudangas sociais, psicoldgicas, emocionais, culturais e identitarias

que o diagndstico traz consigo.
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Reunir essas memorias € uma forma de dar sentido a essa vida diferente que leva uma
pessoa com doenca cronica. Dar sentido a tantas dores e rotinas dificeis. Ha também uma
vontade de contar sua historia, principalmente a partir do diagndstico. E como se as historias
de vida valessem a pena serem contadas e guardadas a partir desse momento de ruptura em
vida. E como se 0 momento do diagndstico representasse a morte de uma identidade e o
nascimento de uma outra. Narrar esse processo nos blogs ajuda no processo de entender essas
transformacdes. Para Errante, “nossa posi¢do no mundo nao somente afeta nossa interpretagao
do mundo como também nosso senso do eu serve de intermediario para nosso modo de contar

e rememorar o mundo — e nosso lugar dentro dele — para os outros (2000, p. 163).

Segundo Grazziotin e Almeida, “a narrativa ¢ a possibilidade de reter o tempo. O
tempo pode ser continuo em certo sentido, mas € com a memoria de um grupo que ele se
desloca, se move, instaurando permanéncias, que, por sua vez, possibilitam a construcéo de
uma historia” (2012, p.25). Nao pretendo ver os blogs como documentos histdricos, mas sim
como elementos constituintes de identidades de sujeitos que fazem parte de uma historia. Para
Thomson, “construimos nossa identidade através do processo de contar historias para nos
mesmos — como historias secretas ou fantasias — ou para outras pessoas no convivio social”
(1997, p. 57). Ou seja, narramos 0 que € narravel para dar sentido as nossas vidas. Segundo
Thomson, construimos nossas histérias, procurando um enredo que nos seja possivel de
suportar (1997). Acredito que essa afirmagdo de Thomson se aplica aos blogues de pessoas
com doencas cronicas, no sentido de que a vida real de quem tem uma doenca pode ser tdo
dura, tdo dificil que narrar essa vida ajuda a torna-la mais suportavel. Ajuda a dar sentido ao

sofrimento.

Fazer do blog um lugar de compartilhamento de memdrias é possivel gracas a uma
caracteristica da prépria rede de computadores: unir pessoas em torno de objetivos/temas
comuns. Para Lévy (1999, p.49) “[...] apenas as particularidades técnicas do ciberespaco
permitem que os membros de um grupo [...] se coordenem, cooperem, alimentem e consultem
uma memoria comum, e isto quase em tempo real, apesar da distribuicdo geografica e da
diferenca de horarios”. Para o autor a memoria ¢ um importante fator para a formagao da
comunidade virtual. Segundo ele, a identidade do grupo tem estreita relacdo com sua memoria

coletiva.

E nesses escritos sobre si, sobre a doenca, sobre o dia a dia, que esta ndo s6 a vivéncia

do blogueiro, mas a memdria coletiva de como € viver com a doenca no tempo presente. Os
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blogs, muito mais que diarios, sdo lugares de encontro, de compartilhamento, de memoria. A
rotina médica, rotina de exames, obstaculos, derrotas e vitdrias sdo rotinas vividas
individualmente; entretanto, por se tratarem de rotinas semelhantes e partilhadas, passam a ser
memdrias coletivas, mesmo que uma pessoa tenha vivido aquela mesma dor ou emogdo em
um ponto do planeta e a outra pessoa no ponto oposto.

Para Halbwachs, nossas lembrancas sdo coletivas porque viver é uma experiéncia
vivida na coletividade. Segundo o autor, “s6 temos capacidade de nos lembrar quando nos
colocamos no ponto de vista de um ou mais grupos e de nos situar em uma ou mais correntes
do pensamento coletivo” (2006, p.40). E, quanto maior ou mais intenso for meu contato com
0 grupo, mais lembrancas terei desse grupo. A memdria esta intimamente ligada as nossas
vidas afetivas. Ter uma doenca crénica, falando ou ndo sobre ela publicamente, é algo que
afeta muito a vida de qualquer pessoa; assim, o0 envolvimento em grupos que vivem essa
mesma experiéncia € possuem as “mesmas memorias” acaba sendo muito forte. Pollak (1992)
reforga esse carater coletivo da memoria ao falar das memorias “vividas por tabela” ou de
forma vicéria. Para o autor, as memorias podem ser constituidas por acontecimentos vividos
pessoalmente ou por acontecimentos vividos por outros, desde que esses acontecimentos
tenham sido vividos pela coletividade do grupo ao qual a pessoa faz parte. “Sado
acontecimentos dos quais a pessoa nem sempre participou mas gque, no imaginario, tomaram
tamanho relevo que, no fim das contas, é quase impossivel que ela consiga saber se participou

oundo” (1992, p 2). Assim, a experiéncia de ter a doenca € vivida individual e coletivamente.

Os textos de blogs de pessoas com doencgas cronicas, assim como as nossas memadrias,
sdo, como afirma Thomson (1997), composicdes. Composicdes feitas a partir daquilo que
conhecemos, do que vivemos, do que escolhemos recordar e dos fatos que julgamos serem
narraveis e compartilhados. Narramos fatos que nos importam e que fizeram diferenca na
nossa construcdo como sujeitos. Experiéncias tristes ou alegres que compdem a nossa
identidade.

Ao compartilhar essas composi¢Oes, sd&o configuradas e reconfiguradas,
constantemente, diferentes formas de ser e viver essas doengas. Segundo Arendt “NOs
humanizamos o que se passa no mundo e em nos mesmos apenas falando sobre isso, e no
curso desse ato aprendemos a ser humanos” (apud BAUMAN, 2004, p. 177). Assim, falar
sobre nossas doencas, narrar nossas experiéncias, organizar o que pensamos e sentimos para

compartilhar com o outro € uma forma de sermos humanos. Dessa forma, vejo nos blogues
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um espago para sermos humanos e, como diz o slogan do blogue Minha Vida com AR,
compartilhar pode ser um bom modo de diminuir essa dor. N&o a dor fisica, porque para essa
existe a medicina, mas para diminuir a dor de ndo poder falar sobre a doenca, a dor de néo ter
com quem compartilhar. E é este espaco de fala, de compartilhamento onde todos que vivem
com a doenga podem falar abertamente sobre o que vivem e sentem, organizando assim suas
vidas em uma narrativa coerente, compartilhando memorias e dores que quero apresentar e

analisar.

Pensando mais especificamente sobre a escrita de si, creio ser importante mencionar as
“tecnologias do eu” de Michel Foucault, lembrando que, para o autor, 0 poder nao esté ligado
a posse, mas a circulacdo, redes, difusdo e consumo; cabe nos perguntar, entdo, que modelos
de conducdo de conduta circulam nesses discursos sobre a doenca e o corpo doente. Ramos do

O, referindo-se a Foucault, traz as tecnologias do eu como

todo o conjunto de técnicas performativas de poder que incitaram o sujeito a agir e a
operar modificacBes sobre a sua alma e o corpo, pensamento e conduta, procurando
vincula-lo a uma atividade de constante vigilancia e de adequacdo permanente aos
principios morais em circulagdo na sua época (2010, p. 23).

Por conseguinte, as subjetividades seriam resultado das interagdes entre 0s seres com
0s outros e consigo. Ou seja, para Foucault, as subjetividades sdo relacionais, se constroem a
partir das relacBes do sujeito com seu meio. Assim, podemos concluir que as identidades séo
também contextuais, uma vez que a pessoa ¢ dado ser apenas aquilo que ela “pode” ser,

aquilo que ela conhece.

Analisando as identidades doentes, que séo identidades a margem, trago o pensamento
de Hall (2003), para quem a identificacdo se constréi sobre o reconhecimento de alguma
origem comum ou caracteristicas compartilhadas com outra pessoa, grupo ou ideal.
Analisamos os discursos porque as identidades sdo construidas em seu interior, e ndo fora
dele. Segundo Hall “las identidades son puntos de adhesion temporarias a las posiciones
subjetivas que nos construyen las praticas discursivas” (2003, p.20). Seguindo nessa logica,
Bauman afirma que pensamos a identidade quando ndo estamos seguros do lugar a que
pertencemos; assim, quando nao estamos seguros, “‘Identidad’ es un nombre dado a la
busqueda de salida de esa incertidumbre” (2003, p.41). A doenca traz a incerteza, a
inseguranca, a necessidade de uma nova busca por identidade. Valho-me da metafora do

deserto, utilizada por Bauman, na qual vejo a doenga como 0 vento que move a areia,
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modificando o cenario e exigindo novas adaptacdes. E as adaptagdes, as mudancas nédo
esperam que nos preparemos para elas. Ainda Bauman, citando o filésofo americano Ralph

Waldo Emerson, nos alerta que “Quando se patina sobre o gelo fino, a seguranca estd na

velocidade” (2007, p. 07).

Para Foucault, troca-se o imperativo platonico do “conhece-te a ti mesmo” para “o que
fazer de si mesmo? Como me governar?”. Assim, a construcdo identitaria dos sujeitos esta

intimamente ligada aos modos de se governar e do cuidado de si. Para Foucault,

no mundo moderno o conhecimento de si € principio fundamental, que assumiu a
forma de uma atitude, de uma maneira de se comportar, impregnou os modos de
viver; desenvolveu-se em processos, em préaticas e receitas que foram reflectidas,
desenvolvidas, aperfeicoadas; constitui assim uma pratica social que deu lugar a
relagGes interindividuais, a trocas e comunicacdes e por vezes mesmo a instituicdes;
originou, finalmente, um certo modo de conhecimento e a elaboragdo de um saber
(apud RAMOS DO 0, 2010, p.28).

Para Ramos do O, 0 homem contemporaneo ja nasce nessa crenga de que seu SUCesso

(ou fracasso) s6 depende de si mesmo.

Todo o exame interno deve avaliar a correspondéncia entre “os pensamentos € a
realidade (Descartes), entre 0s pensamentos e as regras (Séneca) e entre a relacdo de
um pensamento escondido e a impureza da alma. E com esse terceiro tipo de exame
que comeca a hermenéutica de si cristd e o deciframento dos pensamentos intimos.
A hermenéutica de si funda-se sobre a ideia de que ha em nés qualquer coisa de
escondido, e que nds vivemos sempre na ilusdo de nés mesmos, uma ilusdo que
mascara o segredo” (Foucault, 1988) (2010, p.30).

Assim, o autor propde que a grande interrogagdo do sujeito ¢é: “a partir de que
fundamento encontrarei a minha identidade?”, conhecimento esse que € reiterado pela relacdo
pedagogica. Para Ramos do O, “a experiéncia da escrita, a constante leitura e releitura de
registros do tipo do de um diério, bem como o incitamento a sua verbalizac¢&o, configuram um
novo dominio de enunciacdo. E onde se julgava antes existir um exercicio solitario introduz-
se uma dindmica politica” (2010, p.31). E esta “hermenéutica de si” pode adquirir uma

dimenséo social quando comunicada.

Rose (2001), lendo Foucault e pensando sobre uma “genealogia da subjetiva¢dao”, vai
pensar ndo na historia individual da pessoa, mas na historia de suas relagdes com os outros e
consigo mesmo, com seus “eus”. Para tanto, pode-se recorrer a algumas “praticas de si”, ou
seja, aquelas que convocam o sujeito a voltar-se para si mesmo. Essas praticas de si sdo

inseparaveis do que Foucault chama de “tecnologias do eu”:
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Praticas que permitem aos individuos efetuar, por conta prépria ou com a ajuda de
outros, certo nimero de operagGes sobre seu corpo, sua alma, pensamentos, conduta,
ou qualquer forma de ser, obtendo assim uma transformacdo de si mesmos com o
fim de alcancar certo estado de felicidade, pureza, sabedoria ou imortalidade
(FOUCAULT, 2014).

E, para Foucault, a “escrita de si” é uma tecnologia do eu que “atenua os perigos da
soliddo”. Concordo com 0 autor quando afirma, em seu ensaio sobre a escrita de si, que, pelo
ato de escrever, o sujeito se modifica por sua relacdo com a palavra e, ao narrar-se, sua
relacdo consigo. “A escrita transforma a coisa vista ou ouvida ‘em forgcas e em sangue’”

(FOUCAULT, 2006, p.152).

Segundo Larrosa, “a construgdo e a transformac¢do da consciéncia de si dependerio,
entdo, da participacdo em redes de comunicacdo onde se produzem, se interpretam e se
medeiam histérias” (2008, p.70). Assim, o que nos interessa ndo ¢ se a pessoa “diz a
verdade”, mas que verdades sdo propagadas e que identidades sdo construidas nessa relacdo

da escrita de si.

Existem diversas motivacGes para a escrita autobiografica. Ser o tema da prépria
escrita implica uma introspeccdo e uma forma de examinar a propria personalidade. E, em
certa medida, conhecer a si mesmo auxilia a conhecermos melhor os demais. Também pode
ser uma forma de exame de consciéncia, propagada pela tradicdo cristd de confissdo, de
examinar o dia e tentar corrigir os proprios erros através desse exame diario dos proprios atos,
pensamentos e sentimentos. Mas acredito que, acima de tudo, escrever-se é uma forma de dar
coeréncia ao que vivemos.

Converter a experiéncia em palavra, dar forma a experiéncia através da lingua, dar
sentido ao vivido a partir de uma narrativa - a autobiografia ¢ uma busca do autor por “si
mesmo”, € a invencdo de uma personagem, uma espécie de etnografia interior. Segundo
Lejeune, a autobiografia “leva-nos a nos abrir para outras disciplinas, essencialmente a
psicanélise e a psicologia, a sociologia, a histdria [...] Ela permite prestar atencdo em si e
escutar o outro simultaneamente” (p. 66).

Dentro dessa motivacdo de conhecer a si mesmo, encontramos também uma funcgéo
terapéutica na escrita autobiografica. N&o é por acaso que a psicanalise baseia-se na narragdo
da vida da pessoa (com seus devidos conhecimentos técnicos de condugdo da narragdo) para
seu tratamento. Escrever sobre um momento de dificuldade pode ser doloroso, fazendo a

pessoa reviver aquele momento; entretanto, pode ser também um trabalho acalentador. Arfuch
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traz esse aspecto da autobiografia ao falar da experiéncia de ouvir mulheres que viveram
atrocidades durante a ditadura militar argentina. Arfuch indica que “o fluxo de vozes podem
trazer caracteristicas de humor ou incentivar o otimismo em tempos mais densos” (2013,
p.90). Nesse sentido, o fluxo de vozes que se forma no blog pode também adquirir também
um caréter terapéutico.

O diario é uma escrita cotidiana. Segundo Lejeune “uma série de vestigios datados”
(2008, p. 259). Para o autor a base do diario é a data. E seu grande valor esta na autenticidade
do momento. Ainda para Lejeune, em primeiro lugar o didrio € uma lista de dias, “um trilho
que permite discorrer sobre o tempo” (2008, p.261). E motivos para escrever um diario podem
ser inimeros: conservar a memoria, sobreviver, desabafar, conhecer-se, deliberar, resistir,
pensar, escrever etc.

Destaco as possibilidades de desabafar, pois o diario pode ser um amigo a quem se
confessa sentimentos e pensamentos sem preocupar-se com 0 que 0s outros vao pensar. O de
se conhecer, pois quando escrevemos sobre nds mesmos nos vemos com um olhar
distanciado, possibilitando uma outra visdo sobre si. O de resistir, pois a escrita pode
proporcionar coragem aquele que escreve. O de pensar, pois o diario se apresenta como uma
forma de trabalho. Nesse caso, uma forma de trabalhar a doenga no seu dia a dia. E o prazer
de escrever. Como pondera Lejeune, “O diarista ndo tem a vaidade de se acreditar escritor,
mas encontra em seus escritos a docura de existir nas palavras e a esperanca de deixar um
vestigio” (2008, p. 265).

Segundo Lejeune, o valor do diario se deve a sua seletividade e descontinuidades.
“Das inumeras facetas possiveis de um dia, ele s retém uma ou duas, correspondentes ao que
é problematico” (2008, p.296). Lendo esses “diarios na internet” pode-se ter a ideia de que as
pessoas vivem para a doenca, ou que sO a doenca tem importancia, quando o que acontece é
que esse € o espaco em que elas falam da doenca. E um espaco selecionado para desabafar
sobre a doenca, deixando os outros espacos da vida para outras coisas, porque ao doente
dificilmente é permitido falar de doengas em meio aos “saudaveis”, e, quando Ihe é permitido,
espera-se que seja apenas para contar coisas boas.

Partilhar é aprender, tanto para aquele que fala/escreve como para o que Ié/ouve.
Como exemplarmente afirma Foucault ao falar da escrita de si (mais precisamente das cartas)

“a escrita que ajuda o destinatario, arma o escritor — e eventualmente os terceiros que a leiam”
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(2006). O aprendizado esta presente no momento da escrita, quando aquele que escreve pensa
sobre si, sua forma de se posicionar no mundo, suas relacdes e, de certa forma, se reinventa,
se constitui um determinado personagem; e no momento da leitura, quando o leitor aprende a
partir da experiéncia de outrem, quando se constitui ressignificando, por vezes, as palavras

que leu.

A legitimidade que se da entre narrativa e experiéncia ndo € uma novidade. Como
afirma Silveira, existe um nexo entre os dois: “a narrativa como testemunho da experiéncia
vivida e essa narrativa da experiéncia como legitimadora de uma determinada identidade, de

299

uma alegada ‘competéncia’” (2003, p. 205). Assim, contar uma experiéncia vivida carrega um

carater de verdade. Passar pela experiéncia da doenga faz do “doente” um especialista.

Percebo os blogs de pessoas com doencas cronicas um tanto prescritivos, muitas
vezes, ao prescrever modos de viver a doenca, mas também sdo lugares de resisténcia sobre o
que € ser/estar doente. Além de resisténcia ao social, escrever pode ser um ato de resisténcia a
dor, & deterioracdo do corpo. Apesar de virtuais, sdo lugares de amizade no sentido de
troca/transmissdo de experiéncias. Para além de repositorio de memorias, sdo formas de
construir identidades, pois escrever sobre si é também uma forma de subjetivacdo. Esses blogs
também mudam um pouco a ideia que se tem sobre saude e doenca, para esses blogueiros,
doente é aquele que ndo cuida de si, tendo ou ndo uma doenca prévia. Nesse sentido, cuidar
de si, compartilhar seus cuidados em forma de texto, é também cuidar do outro. Um ato que

poderia ser considerado solitario €, sobretudo, solidario.
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