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RESUMO

O objetivo deste trabalho é discutir os processos de construgéo discursiva das
identidades doentes em eventos interacionais online. Este estudo enfoca as
desestabilizagbes dos sentidos macrossociolégicos do que € ser doente em
nosso contexto ocidental contemporaneo em eventos interacionais localmente
agenciados. Historicamente, a ciéncia médica vem se configurando como a
autoridade-mor nos cuidados da saude e no trato dos sofrimentos das
identidades doentes, assim como, na diacronia, as subjetividades enfermas
vém sendo construidas associadas univocamente a performances de
infortunios. Analisam-se narrativas de uma participante artritica de uma
comunidade virtual e busca-se dar saliéncia as suas praticas discursivas que
rompem com essas performances de sofrimento e que transgridem os
imperativos da medicina cientifica ocidental. A categoria filosdfica da
performance é aqui adotada, uma vez que se assume a centralidade da
linguagem na constituicdo de quem somos. Conclui-se que os contextos locais
de interagdo podem nos apontar sentidos mais criativos acerca dos processos
de subjetivagdo no adoecimento, enfatizando a importéncia de pesquisas que
considerem as vozes de pessoas leigas no debate publico sobre cuidados em
saude e a relevancia de estudos sobre as microinteragcdes para o vislumbre das
transformacgdes identitarias.
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ABSTRACT

The objective of this work is to discuss the processes of discursive construction
of illness identities in online interactions. This study focuses on the
destabilizations of macrosociological meanings concerning being sick in our
contemporary Western context in local interactional events. Historically the
medical science has become the principal authority in healthcare and in coping
with illness identities’ suffering, and over time those subjectivities have been
solely associated to performances of misfortune. Narratives of one member of
an online arthritis community are analysed and the aim is to give prominence to
her discursive practices that disrupt the performances of suffering and that
transgress the imperatives of the Western scientific medicine. The philosophical
category of performance is adopted here as far as language has a central role
in producing our intersubjectivities. The conclusive remarks point out that local
interactions may show us more creative meanings in the processes of
becoming an illness identity, emphasizing the importance of researches that
take the voice of lay people in the public debate on healthcare into
consideration and the relevance of investigating microinteractions, for they can
offer us a glimpse of identity transformation.

|  Keywords: illness identities, medical science, performativity,
microinteractions.

1. Introducgao

A doenca é a zona noturna da vida, uma cidadania mais
onerosa. Todos que nascem tém dupla cidadania, no reino dos
séos e no reino dos doentes. (Sontag, 1978/2007, p.11).

Nunca em mim deparei com tanta felicidade como nos periodos
mais enfermos e dolorosos da minha vida... (Nietzsche,
1888/2008, p.66).

As epigrafes que preludiam este estudo trazem duas perspectivas
notadamente antagbnicas acerca da doenca. Enquanto a escritora Susan
Sontag é categorica ao definir figurativamente a doengca como o lado sombrio
da nossa existéncia, o filosofo Friedrich Nietzsche subverte essa visdo ao
associar enfermidade a alegria no seu breve relato biografico. Para muitos de
nos, talvez nos parega incontestavel situar doengca e saude em arenas
apartadas. Por outro lado, refletir sobre a doenga em bases positivas, como
promovedora compulséria de uma nova composi¢do de ndés mesmos e em
relacdo de continuidade com a saude, implica toda uma revisdo de crencgas
bastante arraigadas em nosso contexto socio-historico. Crengas essas
principalmente forjadas pela ciéncia médica positivista, que, ha séculos, nos
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prescreve os modos como devemos viver nossas vidas e nos restringe a
modelos opositivos de normalidade e debilidade.

Neste artigo, busco focalizar os processos inovadores de subjetivacao
na experiéncia narrada do adoecimento em eventos interacionais virtuais. Ele é
inspirado em minha pesquisa de doutorado (Oliveira, 2014), onde me debrucei
a estudar praticas discursivas de artriticos/as reumatoides agenciadas em uma
comunidade online da rede social Facebook. Para este trabalho, foco
especialmente as performances narrativas de uma participante artritica,
encenadas tanto na comunidade virtual pesquisada como em entrevista online
comigo. Busco dar visibilidade tanto as suas praticas discursivas em
recalcitrdncia a uma gramatica emocional de sofrimento quanto a sua
transgresséo a governabilidade de seu corpo artritico aos discursos oficiais da
biomedicina. Minha aspiracdo como pesquisadora € trazer ao proscénio dos
estudos da linguagem e das ciéncias sociais esses micromovimentos de
desestabilizagdo de sentidos soécio-historicamente  constituidos das
sociabilidades doentes vistas como passivas, sofredoras e submissas as
doutrinas médicas. Ao proceder assim, assinalo meu compromisso politico de
produzir um conhecimento que da relevo as acgdes discursivas localmente
agenciadas por pessoas leigas em resisténcia a discursos opressores impostos
as suas performances enfermas.

Sou uma pesquisadora interessada na produgcdao de conhecimento que
versa sobre as negociagdes publicas de sentido entre as intersubjetividades
doentes. E esse interesse é fruto das hibridizacdes de minhas performances de
linguista aplicada e minhas proprias praticas discursivo-identitarias de artritica.
Localizo, portanto, minha pesquisa dentro de uma tendéncia contemporanea de
investigacbes na area de estudos sociais e da humanidade que tratam de
topicos diretamente relacionados as proprias identidades dos/as pesquisadores
e que, de forma explicita, apontam que, inescapavelmente, o/a pesquisador(a)
esta enredado em seu processo de pesquisa e se afeta com os encontros que
o seu estudo viabilizou (Moita Lopes, 2006; 2010). Esse reconhecimento do/a
pesquisadora imbricado/a com o saber que ele/a produz significa destituir de
soberania a ficcdo modernista de objetividade e neutralidade na produgao do
conhecimento. E esse destronamento do/a pesquisador(a) pretensiosamente
objetivista e imparcial € um dos baluartes da Linguistica Aplicada (LA) que
Moita Lopes (2006; 2009b; 2013) predica como mesti¢ca ou indisciplinar.

A produgdo de um conhecimento interessado no fluxo, nas misturas e no
contingencial vem nos ofertando proveitos impares para o nosso repertorio de
sentido. Nas redefinicdes dos modos de se fazer pesquisa no campo da LA,
diferentes disciplinas e saberes (inclusive os saberes n&o especializados) s&o
miscigenados, confeccionando um conhecimento que deve primar pela sua
relevancia social. Em outros termos, nossa producdo epistemologica precisa
apontar para possibilidades de existéncia na contemporaneidade mais justas a
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grupos que vivem suas vidas atropeladas por sofrimentos (Fabricio, 2006;
Pennycook, 2006; Moita Lopes, 2006; 2009b). O corolario dos ganhos
epistémicos advindos dessas revisbes de nossas epistemologias €, portanto,
0s ganhos éticos e politicos que as novas teorizagbes tém proporcionado,
sobretudo, aqueles que se acreditam encarcerados em uma existéncia pré-
definida ou na natureza e/ou na histéria.

Muitas pesquisas comprometidas com transformacgdes identitarias vém
sinalizando que essas mudancgas podem ser catalisadas pela reescritura das
estérias que nos compdem no aqui-agora interacional, inclusive — e sobretudo,
em se tratando do momento contemporaneo — no aqui-agora virtual. Ortega e
Zorzanelli (2010) chamam a atengao para o impacto que as tecnologias digitais
tiveram no ativismo politico na area da saude a partir da criacdo de novas
formas de biossociabilidades. Os espacos online estdo, cada vez mais, sendo
povoados por pessoas com interesse sobre topicos referentes a enfermidades
e a praticas de bem-estar. Mais relevante do que a mera circulagédo de
conhecimentos altamente especializados na area de saude nesses grupos
virtuais sdo os processos de producdo discursivo-identitaria nesse encontro
com o outro igualmente doente.

Para pesquisas como esta, que investem na possibilidade de rearranjos
identitarios, reconhecer que a linguagem tem papel fundamental na
constituicdo de quem somos é uma premissa. Isso redunda, automaticamente,
transgredir um pensamento modernista que concebe a subjetividade como
categoria anterior a linguagem e meramente refletida nela. Se existe uma
relacdo nodal entre linguagem e intersubjetividades, precisamos reavaliar
como, por agédo do discurso, criamos, a um sO tempo, sentidos estaveis e
originais acerca de nés mesmos. O construto tedrico-analitico de performance
pode, entdo, lancar luz aos modos como encenamos nossas identidades na
mesmidade e na diferenca.

2. Performances discursivo-identitarias: sendo os mesmos e outros

Desde a segunda metade do século XX — sob forte influéncia da
linguistica estruturalista — os estudos sobre a linguagem se voltaram,
sobretudo, para a busca de constdncias e homogeneidade em seu
funcionamento. As constantes e universais sdao o centro em torno do qual
gravita essa tradicdo de estudos da linguagem, que ainda versa que a fungéo
do signo é somente representar coisas e seres — os ditos referentes — durante
suas auséncias. Portanto, ndo sé a invariabilidade é a menina dos olhos
desses estudos linguisticos, como ela €& explicada por argumentos
essencialistas: existe uma esséncia — aquilo que nunca muda — registrada nos
seres, e a linguagem cabe apenas traduzir essa realidade intransitiva em
imagens escritas e acusticas. Fez-se necessario, entdo, erigir outras maneiras
de se pensar filosoficamente a linguagem, de modo que pudesse ser feito
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justica a toda sua poténcia de constituir sociabilidades e formas de vidas; vidas
essas em eterno estado de devir e de fluxo.

Sao valiosas varias contribuicdes reflexivas produzidas por alguns
pensadores que versam sobre o funcionamento da linguagem sem recorrer a
argumentos realistas e fundacionistas. No entanto, vale aqui mobilizar a
teorizagdo sobre os atos de fala do filosofo John L. Austin (1962/1990) como
ponto de partida nesse debate. Isso porque sua discussdo colocou em
evidéncia o carater performativo da linguagem, ou seja, a capacidade que a
linguagem tem ndo de representar coisas no mundo, mas de constitui-las por
acao das palavras. Como reconheceu Moita Lopes (2008, p.324), “essa teoria
teve uma grande influéncia nos ajudando a ver a linguagem como agéao no aqui
e agora’. De acordo com o pensamento austiniano, sendo atendidas as
condicbes contextuais especificas, os atos de fala criam aquilo que,
supostamente, apenas descreveriam.

Inspirado nas premissas do funcionamento da linguagem segundo
Austin — porém em discordancia com ele quando esse nao reconhece o carater
performativo dos atos de fala a margem dos supostos usos normais da
linguagem — o filésofo francés Jacques Derrida (1977/1988) avanga nessa
discusséo e traz a baila uma propriedade que todos os usos da linguagem tém
e que os tornam comunicaveis: a capacidade de se repetirem, ou seja, de
serem iteraveis. Segundo Derrida, a iterabilidade é a condicdo da
comunicagado, ja que toda a linguagem é repeticdo. Se a comunicagao so é
possivel em redes infinitas de iterabilidade, isso remete afirmar que a todo
instante estamos repetindo sentidos que trazem a marca dos contextos
anteriores, mas que sao revitalizados com outros valores de significacéo
quando sao resituados em novos contextos. A todo instante, estamos repetindo
sentidos que nos antecedem historicamente e que foram e sdo agenciados
coletivamente.

As reflexdes sobre a linguagem como agédo no mundo e como repeticao
sdo de grande valia para o construto da performance — que orienta ndo so6
nossas compreensdes sobre a propria linguagem, mas sobre outras categorias
também, como, por exemplo, as intersubjetividades. Se a linguagem €& capaz
de constituir o mundo social, ela passa a ndo ser mais entendida como um
mero reflexo de uma realidade que a precede, mas € contemplada em toda sua
poténcia produtiva: ela instaura sentidos que se consolidam no transcurso
historico das praticas discursivas, mas igualmente viabiliza a reconfiguragéo
desses mesmos sentidos gragas a recorréncia dessas praticas no ineditismo do
aqui-agora interacional . Se toda linguagem é citag&o, isso sugere afirmar que,
por acdo da linguagem, criamos efeito de estabilidade (inclusive de noés
mesmos) ao fazer reincidir o ja dito. Por outro lado, igualmente abrimos fresta
para a criatividade, ja que a recursividade vem sempre acompanhada de
marcas de diferenga. E é essa possibilidade de emergéncia do novo a cada
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repeticdo — que Pennycook (2007) nomeia de performatividade — que gostaria
de dar saliéncia neste trabalho ao tratar das intersubjetividades doentes.

Se as reflexdes de Derrida (1977/1988) sobre o conceito de iterabilidade
e sua ocorréncia necessaria nos processos de significagdo pagam tributo ao
legado da filosofia da linguagem de Austin, é possivel afirmar que as reflexdes
da filésofa Judith Butler (1990/2008) sobre os mecanismos performativos na
constituicdo do género social s&o outrossim legatarias do trabalho daquele
filosofo. Reagindo a uma logica metafisica — que sedimenta e estabiliza na
natureza a nossa existéncia generificada — Butler nos convida a conceber o
género como efeito de nossas agdes (discursivas) repetidas. E esse debate
tem a rentabilidade filosofica de estender o questionamento de concepgdes
naturalizadas e engessadas sobre o género as intersubjetividades em geral,
pois, segundo o que avalia Moita Lopes (2008, p.325), “construimos o género e
outras identidades sociais por meio de performances, ou seja, as identidades
n&o sdo dadas antecipadamente”. E um fazer filoséfico altamente encharcado
de reputacdo politica e ética, porque, ao olhar o inatismo com desconfianga,
indica que os modos como encenamos nossas intersubjetividades podem ser
reescritos. E, ainda, um exercicio desafiador de desaprendizagem sobre as
identidades, uma vez que nos incita a transgredir uma poderosa tradicdo
modernista, que, sob a égide de todo uma cientificidade secular, nos imobiliza
nas masmorras da ontologia.

Essa visdo da linguagem e das identidades como performances é
fecunda para estudos que almejam ter relevancia social, pois preconiza nossa
capacidade de acdo no mundo e defende a possibilidade de nos reinventarmos
em bases discursivas que nos libertem de sofrimentos reificados. Por outro
lado, cabe a ressalva de que o fato de nos constituirmos na arena das praticas
discursivas ndo implica afirmar que se trata de um puro voluntarismo, de
apenas ouvirmos O que nos sussurram as nossas vontades caprichosas e,
entdo, nos transformamos naquilo que simplesmente queremos ser. Nesse
processo, ha fendas para mudangas, mas ha igualmente forte regulagdo social.
De acordo com o que asseguram Deleuze e Guattari (1980/2011, p.18), “ndo
existe significAncia independente das significagbes dominantes nem
subjetivacdo independente de uma ordem estabelecida de sujei¢cdo”. Todavia,
como bem nos ensinou Michel Foucault (1976/2005; 1979/2000), o poder ndo é
apenas uma agao de constrangimento, exercido exclusivamente de cima para
baixo. Ele &, antes de tudo, multiplo, emanado de todos os lados, e, dada sua
natureza difusa, é igualmente agenciado em niveis capilares. Seu carater
multidirecional aponta que ha, inevitavelmente, forgas reguladoras constituidas
socioculturalmente, que ditam os roteiros identitarios que devemos seguir.
Porém, ha também espaco para resisténcia e transformacdes ativadas nos
exercicios de poder capilarmente acionados nas interacées microlocais. Assim
sendo, € na atricdo entre os sentidos sécio-historicamente instituidos sobre n6s
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mesmos e 0s sentidos inaugurados nas praticas microinteracionais que
podemos conceber configuragdes revitalizantes de nossas identidades.

Moita Lopes (2013, p.239) advoga que, “‘como seres do discurso, sO
podemos analisar quem somos nas interagcdes e narrativas cotidianas situadas
no aqui e agora, tragando lagos entre aspectos microssociais (na interagéo) e
outros de natureza macrossocial’. Ao encenarmos performances narrativas,
agenciamos ag¢des discursivas que, ainda que remetam a enredos constituidos
socioculturalmente, ressignificam eventos passados e viabilizam a redefinicdo
de nossas intersubjetividades (Thornborrow e Coates, 2005; Moita Lopes,
2009a). Destarte, procuro, neste trabalho, analisar estorias encenadas por uma
narradora artritica em contextos online e, assim, dar realce a todo uma
empreitada de produgcdo identitaria que reescreve o0s sentidos
macrossociolégicos do que é ser doente. E é sobre esse enredo sociocultural
que prescreve como devemos contar nossas experiéncias narradas no
adoecimento de que passo tratar agora.

3. Transgredindo os roteiros do que é ser doente

E, no minimo, curioso constatar que o verbete paciente traz, em sua
biografia, forte associagdo com uma emocé&o: o sofrimento. De acordo com o
dicionario etimologico?, essa palavra “vem do latim "patientem": o que sofre, o
que padece”. A palavra em si parece ja selar um destino que decreta que, se
adoecemos, nossa sina € sofrer. Além disso, se encenar performances de
doente implica, historicamente, agir em sofrimento, desde o final do século
XVIIl, a ciéncia médica vem assumindo a incumbéncia de tratar de nossos
infortunios, prometendo-nos certezas e verdades para nos livrar do inexoravel:
as contingéncias de nosso viver. Constata-se, portanto, que ser posicionado/a
como paciente significa, necessariamente, travar dialogo como toda uma
tradicdo socio-historica que, no fluxo temporal, nos ensina (exclusivamente) a
encenar performances emocionais de padecimentos em nossas vivéncias com
a doencga. Além disso, no contexto ocidental contemporéneo, € a biomedicina
que, hegemonicamente, agambarca as praticas de cuidado e tratamentos das
sociabilidades doentes (Tesser e Barros, 2008), de forma que os discursos
biomédicos usualmente produzem expressivos efeitos performativos nas
identidades doentes. Em vista disso, em suas praticas discursivas situadas,
pessoas socialmente nomeadas de doentes precisam negociar sentidos com
essas construgcdes socio-histéricas das sociabilidades enfermas como
sofredoras e com as grandes narrativas produzidas pela medicina cientifica.

Foucault (1963/2011) aponta que, na transi¢cdo do lluminismo para o
século XIX, a medicina sofreu mudangas metodoldgicas e epistemoldgicas sob
forte influéncia da ciéncia positivista, em ascensao nesse periodo como aquela

2 Cf. www.dicionarioetimologico.com.br/paciente/.
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tanto capaz de descobrir a verdade sobre os problemas que nos assombram
quanto de resolvé-los. Nasce, entdo, a medicina moderna, pautada em critérios
de objetividade, neutralidade, empirismo, teleologia e universalidade, guiada,
ainda, pela racionalidade anatomoclinica, que faz incidir sobre a doenga — seu
agora foco de interesse exclusivo — um olhar objetivo, em detrimento,
sobretudo, das dimensdes subjetivas da pessoa enferma. Toda complexidade
intersubjetiva que compde as identidades doentes, toda trama discursiva que
constitui os sujeitos enfermos na socio-historia e nas singularidades das
praticas situadas em que eles atuam, ficam no ponto cego dessa medicina
preocupada com objetividades e universalismos (Foucault, 1963/2011; Ortega
e Zorzanelli, 2010; Merhy, Feuerwerker e Cerqueira [s.d.]).

Reconhecer a hegemonia da biomedicina na geréncia da vida
contemporanea n&o equivale afirmar que ela ndo sofra agbes de resisténcia ou
que nao tenha seus preceitos questionados, inclusive por pessoas leigas. Na
atualidade, a ciéncia médica se confronta com sociabilidades enfermas céticas
acerca das verdades das doengas que a medicina institui. Para Ortega e
Zorzanelli (2010), o ativismo politico na area da saude adquiriu novas formas
de agao a partir do fato de os pacientes estarem mais informados sobre suas
condicbes somaticas, o que compromete o consumo passivo dos discursos
biomédicos. Nas ultimas décadas, segundo o que atestam Tesser e Bastos
(2008), a medicina ocidental cientifica vem sofrendo abalos em seu
absolutismo, uma vez que os sistemas meédicos de cuidados a saude
alternativos ou complementares a biomedicina (como homeopatia, meditagdes,
uso de produtos — frequentemente naturais — sem a chancela da comunidade
cientifica etc.) passaram a ter ades&do de varias sociabilidades enfermas.
Segundo esses autores, uma das razdes por que muitos aderem a praticas
outras ou suplementares a biomedicina é a insatisfacdes desses pacientes com
a reducao que a medicina ocidental faz de seus cuidados ao mero uso de todo
um arsenal tecnoldgico médico, sem um envolvimento interpessoal efetivo dos
profissionais de saude com seus problemas.

O compromisso positivista da biomedicina com um trato objetivo em
torno da doenga fez com que todo esse avango na tecnologia quimico-cirurgica
silenciasse, progressivamente, as narrativas dos pacientes, que passaram a
ficar rarefeitas nas interacbes entre os cuidadores e as identidades doentes
(Ortega e Zorzanelli, 2010; Merhy, Feuerwerker e Cerqueira [s.d.]). Se essa
medicina cientifica, ambiciosa por neutralidade, se desenvolveu indiferente aos
relatos subjetivos dos doentes, hoje em dia ela testemunha sociabilidades
enfermas cada vez mais avidas por narrarem suas vivéncias com suas
respectivas doengas. E muitas dessas narrativas, conforme ja mencionado,
estdo sendo agenciadas micropoliticamente em grupos de biossociabilidades —
inclusive virtuais.
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No contexto contemporaneo, as verdades da ciéncia estao
constantemente sendo postas sob suspeita, de forma que, como bem
observado por Beck (1995), a experiéncia precisa ser avaliada em bases
afirmativas em nossa sociedade. A experiéncia compartilhada ndo apenas nos
ajuda a ampliar o nosso repertério de como lidar com os nossos problemas,
mas, segundo aquele autor, ela pode ainda atuar em contraposi¢céo a ciéncia.
No caso das sociabilidades doentes, o compartiihamento de suas estoérias
pode, no momento coevo, transgredir a tradicional assimetria entre discursos
biomédicos e as identidades enfermas, e, com isso, ressignificar a propria
etimologia da palavra. O paciente, aquele que sofre, passa agora ativamente a
querer falar mais sobre seu processo de subjetivacdo no adoecimento. Como
Ortega e Zorzanelli (2010, p.166) assinalam, “a caracteristica desses
portadores € o envolvimento ativo no processo diagnostico e terapéutico, ja que
€ esperado do paciente que seja ativo, habilidoso e prudente, partilhando com
0 médico a responsabilidade pelo tratamento”. Destarte, € também toda uma
transgressao que as identidades doentes estdo promovendo nas performances
de suas emogdes em face de suas experiéncias com a doencga.

Assim como o construto da performance traz ganhos para os estudos da
linguagem e das identidades, ele igualmente fornece proveitos para nossas
compreensdes acerca das emocgdes. Isso porque, em oposicdo a toda uma
tradicdo essencialista, que postula que as emocgdes sdao do ambito do eu
individual e tém carater universal, perspectivas discursivas e contextualizadas
dos afetos apontam que nossas performances afetivas sdo sempre forjadas em
praticas sociais (Abu-Lughod e Lutz, 1990; Rezende e Coelho, 2010). Isso
implica afirmar que, quando agimos emocionalmente em nossas interagdes
localmente situadas, subscrevemo-nos a uma gramatica emocional forjada
socioculturalmente, que nos ensina a encenar (e a interpretar) as emogdes de
acordo com um determinado roteiro.

No macro contexto das sociedades ocidentais modernas, aprendemos
usualmente a constituir nossas identidades doentes atravessadas por
performances emocionais de sofrimento, passividade e resignagcdo. Nas
situagcdes locais de interagdo, nossas performances afetivas podem dar
sustentagdo a essa gramatica emocional, assim como desobedecé-la. Rezende
e Coelho (2010, p.17) nos falam do potencial micropolitico dos sentimentos,
pois, de acordo com as autoras, as emog¢des tém a capacidade de “afetar as
relagcbes de poder e hierarquia de um modo amplo”. Se, na atualidade, muitas
intersubjetividades estdo, cada vez mais, se alinhando ativamente em face de
seus adoecimentos, seja questionando a autoridade médica, seja se
ressignificando como identidades enfermas agentivas e refratarias a serem
reduzidas a doenga, € justamente vislumbrando as praticas microinteracionais
gue podemos contemplar essas transformacoes.
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4. A reinvencao da identidade doente nos encontros online

Apresento, a seguir, duas performances narrativas encenadas por uma
das participantes artriticas de minha pesquisa de doutorado a quem me refiro
pelo nome ficticio de Camila. Nesse estudo, realizei uma etnografia virtual em
uma comunidade online voltada para pacientes reumaticos e/ou seus
cuidadores na rede social Facebook (Oliveira, 2014). Os dados foram gerados
de abril de 2012 até janeiro de 2013. Camila — artritica na faixa etaria dos 20
anos — era muito atuante nas interagées agenciadas na comunidade virtual
estudada, frequentemente encenando performances emocionais de sofrimento.
Com o transcurso da pesquisa, percebi seu realinhamento como
intersubjetividade artritica mais agentiva e mais questionadora dos postulados
da biomedicina.

Com o propdsito de analisar como Camila renova os sentidos
sécio-historicamente sedimentados do que € ser doente em suas performances
narrativas encenadas no aqui-agora interacional, valho-me, além do construto
de performance, da categoria de footing idealizada por Erving Goffman (1981).
De acordo com esse sociologo, o footing significa a projecdo de um eu
interacional em face de um(a) outro/a interactante, em face dele mesmo e
também do discurso em construgdo. Tenho acordo com Collins e Slembrouk
(2007) quando eles apontam que, embora as teorizagbes goffmanianas sejam
usualmente utilizadas por estudos que visam analisar eventos
microinteracionais, elas fornecem proveitos tedrico-metodolégicos que nos
permitem apreciar igualmente os fenbmenos macrossocioldgicos.

A primeira narrativa € parte de uma postagem de Camila na comunidade
virtual. Nessa estoria, ela conta seu encontro interacional offine com uma
meédica pronto-socorrista na ocasido em que encenava performances
identitarias de doente. Ao agenciar uma performance narrativa para uma
audiéncia constituida em sua maioria por pessoas que, assim como ela,
compartilham da identidade artritica, Camila confecciona uma estéria de
questionamento da autoridade médica no trato de sua identidade enferma,
reconhecendo nesse coletivo — e ndo nos meédicos — uma figura de maior
legitimidade para abalizar seu diagndstico e consequente terapéutica.

Excerto 1.

falta de ar, muita dificuldade para respirar, e dores. A medica que me
atendeu, alias projeto de medica né, pois perguntou se a artrite me faz
sentir dores kkkkkkkk tive que ri né gente. Entao, ela me falou que minha
falta de ar e minhas dores sdo de ansiedade. Fiz Raio x, e ela disse que
apesar de eu ter um ‘pequeno nddulo denso’ no pulmao, isso nao significa
nada. Me receitou dipirona ai ai ai.. nem aguento almogar direito, fico
puxando o ar sabe, nao consigo respirar fundo, mas meu reumatologista
diz que ndo é nada, e na emergencia também dizem que ndo é nada..
entdo.. acredito nos Doutores? aff.. eu ndo creio tanto assim na medicina..
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hoje estou comm falta de ar o dia todo.. e nem estou ansiosa.. esta tudo
bem.. (...)”
Fonte: Postagem no grupo do Facebook — 09/06/2012

Nessa estoéria, a narradora Camila transgride a usual assimetria médico-
paciente ao projetar um footing critico contra os discursos meédicos animados
tanto pela médica plantonista que a atendeu quanto pelo seu médico
reumatologista, especialista que trata as identidades artriticas. Em sua
performance narrativa, Camila qualifica a pronto-socorrista como “projeto de
meédica”, questionando sua autoridade médica com base na pergunta de
anamnese que ela cita em sua narrativizag&o: “perguntou se a artrite me faz
sentir dores”. Trata-se de uma pergunta cuja legitimidade Camila n&o
reconhece, pois performances artriticas sdo usualmente caracterizadas por
performances de dor. Ao se alinhar como identidade artritica mais conhecedora
de seu quadro clinico do que a prépria médica, Camila projeta um footing
debochado em face de tal pergunta, indiciado pelo uso do recurso
paralinguistico “kkkkkkkk”, que conota gargalhadas. A narradora reforga seu
alinhamento critico diante da competéncia da médica no trato de sua
identidade artritica, quando igualmente coloca sob suspeita os atos de
cuidados agenciados pela plantonista. Por agao da interjeigao “ai ai ai”, Camila
avalia negativamente a prescricdo médica do analgésico “dipirona”, sugerindo
que esse medicamento ndo atenderia a complexidade de suas performances
somatico-discursivas de artritica.

O outro personagem médico trazido por Camila para sua estoria — seu
reumatologista — € do mesmo modo questionado em seus saberes-perito pela
narradora. Segundo o relato de Camila, esse especialista se alinha em
concordancia com a plantonista, ja que avalia o exame radiolégico da
narradora sem relevancia para justificar organicamente suas performances de
sofrimento: “mas meu reumatologista diz que ndo € nada”. Percebe-se que n&o
€ ouvindo a opinido de outro médico que Camila se sente segura para
referendar (ou n&o) as praticas discursivas da pronto-socorrista. Ela se reporta
diretamente a essa comunidade de biossociabilidades leigas, a que ela se
acredito nos Doutores?”. Camila reconhece nesse grupo uma figura de
autoridade para avaliar o diagnostico de ambos os médicos. Ao agir assim
discursivamente, ela se posiciona, portanto, mais crédula na experiéncia desse
coletivo para apreciar ag¢des atinentes ao seu autocuidado do que nas
narrativas da biomedicina animadas pelos personagens médicos de sua
estoria. Seu alinhamento cético em relagédo a esses dois profissionais €, ainda,
reforgado pelo seu footing descrente em face da ciéncia médica em si: “aff.. eu
nao creio tanto assim na medicina”.

Reconhece-se que Camila da sustentacdo as verdades da medicina
ocidental cientifica, quando anseia que, teleologicamente, um dado orgéanico
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(como “o pequeno nédulo denso no pulmao”), visualizado supostamente de
forma objetiva pelo o aparelho de raio X, explique univocamente as causas de
seu adoecimento. Por outro lado, nessas praticas discursivas agenciadas na
microinteracdo, ao projetar um footing de paciente questionadora, que n&o
acata serviimente os pareceres das autoridades médicas, a narradora
desestabiliza o sentido sécio-historico de sociabilidades doentes construidas
como passivas. Ao se alinhar assertivamente em relagdo as narrativas
meédicas, ela se posiciona como identidade doente reivindicante de atos de
cuidados médicos que julga serem mais adequados no trato de sua doenca.
Além disso, ao agenciar sua estoria nesse coletivo, Camila promove um
exercicio de micropolitica, contribuindo para a construgdo dessa comunidade
como uma autoridade epistémica legitima tanto nos questionamentos das
narrativas meédicas como na confeccdo de novas possibilidades de
subjetivagcédo na vivéncia com a doenga.

A proxima estoria foi encenada por Camila em uma entrevista online
comigo. A narrativa é iniciada pelo seu resumo: a adesdo da narradora a um
medicamento fora dos discursos biomédicos oficiais e a reviravolta que essa
tomada de decisdo engendrou em suas performances identitarias. Isso porque
tal farmaco, na ocasiao da entrevista, ndo era aprovado pela ANVISA e n&o era
referendado pelos conselhos profissionais de medicina. Ao interromper sua
sujeic&o aos discursos oficiais da biomedicina, Camila produz uma narrativa de
superagdo, pois suas performances artriticas de sofrimento s&o
descontinuadas e a narradora passa a encenar praticas emocionais de
coragem e assertividade.

Excerto 2.

“Bom, eu tomo [medicamento da medicina alternatival®... te confesso que
foi muito dificil tomar essa decisédo, tomar algo que todos sao contra, algo
que eu poderia tomar e morrer, mas minha vontade de dar a volta por cima
foi (e €) muito maior!

Bom, eu namorava e tinha muitosssss amigos, saia muito... era super
saudavel.. fazia academia, andava de moto.. estava entrando na facul...
tinha 17 anos..

quando completei 18 anos fui tirar minha habilitacdo, e tive uma dor
insuportavel no punho.. ndo sabia o que era aquilo.. e aos poucos foi
passando pro meu corpo.. cotovelo, quadril, joelho, tornozelo.. até que
fiquei mancando e finalmente diagnostiquei AR. Amigos?? Eles foram
embora, eles ndo entendiam que artrite era uma doenga e na cabecga deles
era somente uma dor..

Eu ndo saia mais, entdo ndo era mais interessante..

Faculdade tive que trancar e perdi variossss periodos.. quando eu achava
que aguentava, eu comegava, ai na metade do periodo largava.. Nem a
familia nos entende.. S6 tive do meu lado minha mae e meu namorado..
que na época, me pediu em casamento.. casamos em abril de 2011.. (eu
estava com rosto de lua de tanto corticoide.. rs casei sem salto alto pg nao

3 Optei por suprimir os nomes dos medicamentos de que Camila fazia uso.
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aguentava) Enfim.. ele cuida de mim até hoje.. todos os medicamentos ele
que aplicava.. [medicamento z].. nossa como doi [medicamento z] hein..
minha barriga queimava.. [medicamento x] eu comecei com comprimidos..
eram 8 por semana.. aff.. eu vomitava horrores.. meu cabelo ficou ralinho..
caia muito.. tentei [medicamento a] e foi pior ainda.. fora 0 medo absurdo
que eu tinha de engravidar e estar tomando [medicamento x], pq o medico
disse que [medicamento x] e [medicamento a] causam anencefalia né.. e
eu vivia enjoada com esses remédios, quando eu tomava o
anticoncepcional, eu vomitava tambem... entdo tinha medo de nao fazer
efeito..

Desde de maio estou tomando s6 a [medicamento ndo reconhecido pela
ANVISA].. e vivo bem assim.. sendo que meu tratamento ainda nao
acabou..”

('
Fonte: Entrevista no Facebook — 03/01/2013

Ao qualificar o medicamento de que decidiu fazer uso como aquele “que
todos sao contra” e “que eu poderia tomar e morrer’, Camila o constroi
discursivamente como um remédio polémico e perigoso. Seu alinhamento
emocional de coragem em face de sua decisdo em toma-lo foi agenciado pelo
seu desejo em redefinir afirmativamente suas performances de identidade
doente, de acordo com o que aponta a expressao formulaica “dar a volta por
cima”. E no preambulo de suas performances narrativas ja esta o anuncio de
que sua estdria trata de um percurso identitario que vai de artritica sofredora a
intersubjetividade destemida, transgressora dos postulados da medicina oficial.

A orientagao temporal “quando completei 18 anos” marca o momento da
narrativa de Camila quando ela passa a projetar footings de artritica em
sofrimento. Constata-se que, nessa estoria, a narrativizagdo de seus infortunios
sdo foco de maior atencdo da narradora, contribuindo para a sua construgao
sécio-historicamente coesa como uma identidade doente desafortunada nesse
momento de sua narrativa. Camila conta, detalhadamente, suas performances
de dor — qualificada pela narradora como “insuportavel” — assim como outras
adversidades decorrentes de sua nomeagao no mundo social como identidade
doente. Tais desditas vao desde o abandono e incompreensdo dos amigos e
familiares, passando pela inexisténcia de vida social e de rotina académica até
o surgimento de efeitos colaterais dos remédios. Acerca desses, Camila se
alinha como identidade doente ainda bastante docil as prescricdes da
biomedicina oficial ao narrar toda sua sujeigdo aos farmacos referendados no
tratamento da artrite: de aplicagdo de medicamento ao consumo semanal de
varios comprimidos (“eram 8 por semana..”). A construgdo narrativa de tantos
sofrimentos parece produzir um efeito ainda mais extraordinario a decis&o
transgressora de Camila de resistir os discursos médicos oficiais e tentar uma
nova terapéutica.

A orientagao temporal “Desde maio” marca o momento quando a estoéria
de Camila muda seu rumo, ja que ela passa a encenar performances artriticas
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nao mais mescladas com performances emocionais de sofrimento. Projetando
um footing de paciente artritica da medicina alternativa, e por agdo dos
recursos semiodticos “vivo bem assim..” e “Agora que estou melhor’, Camila
desestabiliza o sentido socialmente sedimentado das identidades doentes
como intersubjetividades sofredoras e subalternas as grandes narrativas da
medicina cientifica ocidental. Sua performance afetiva de coragem, ao aderir a
um medicamento sem a chancela de 6rgédos competentes de saude, indica
transformagdes significativas em seu alinhamento como paciente artritica
nessa estoria localmente agenciada.

Na volta ao tempo presente em sua narrativizagdo, quando praticas de
sofrimentos e dores ndo constituem mais a intersubjetividade artritica de
Camila, testemunhamos o realinhamento da narradora, agora mais
recalcitrante aos imperativos dos discursos biomédicos oficiais e mais criativa
em suas performances como artritica. A ressignificacdo da identidade artritica
de Camila, que se tece ao logo de toda narrativa, desafia as construgdes
macrossociolégicas das sociabilidades doente, uma vez que rompe com o
efeito performativo de praticas de sofrimento tdo associadas as performances
das intersubjetividades enfermas.

5. Palavras finais

O término deste artigo convoca o retorno de seu inicio. Se, no curso
historico, fomos ensinados a enxergar apenas escuriddo no adoecimento,
praticas discursivas localmente situadas nos sugerem que ha alternativas de
subjetivagao vivificantes no “reino dos doentes”. Olhar para as microinteragbes
— inclusive para aquelas que ocorrem nos dominios online — nos possibilita
vislumbrar mudangas nos sentidos estaveis das identidades doentes,
historicamente constituidas em subserviéncia as verdades da medicina
positivista e reduzidas as performances emocionais de sofrimento e
passividade. As performances narrativas de Camila, que ilustraram este
estudo, indicam modos revitalizados de existéncia na enfermidade, alumiados
por praticas afeto-discursivas de assertividade e coragem.

Na soturnidade das vivéncias que se creem, ha anos, aprisionadas na
repeticdo de praticas de sofrimento, dar visibilidade as estorias de reinvencéo
identitaria € um suspiro de vida. Transgredir discursos tdo assoberbados de
verdades cientificas, que nos enclaustram em modos unicos de existir, € um
compromisso que nossas praticas epistemoldgicas precisam firmar com a
politca e com a ética. Na micropolitica dos encontros online aqui
exemplificados, agcbes de microrrupturas com os discursos medicos oficiais e
realinhamentos emocionais mais afirmativos em face da doenca puderam ser
agenciados.

Pesquisas circunscritas as ciéncias sociais e as areas da linguagem —
em especial a LA — precisam considerar as estorias de pessoas leigas nos
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debates publicos sobre os sentidos identitarios. Colocar em dialogo os
discursos cientificos e as narrativas de pessoas que encenam performances
somatico-discursivas de sofrimento ndo é apenas uma forma de desestabilizar
as verdades da ciéncia médica, mas €, sobretudo, reconhecer que precisamos
aprender com as estorias que as biossociabilidades desejam tanto contar.
Convoquemos para nos, pesquisadores, a responsabilidade imperiosa de
produzirmos saberes que, como bem enfatiza Moita Lopes (2013, p.234),
“almejam valorizar pequenas narrativas emergentes, que possam anunciar
mudangas para o presente”. Ougamos e leiamos, entdo, as estorias dessas
identidades tao indisciplinadas, que logram éxito em transgredir versdes cativas
de si mesmas.
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