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Introducao

O enfoque deste artigo € a imagem como objeto dwm@ensdo da percepcao
da doenca, e como ela altera o conhecimento sobm®po ao decorrer do tempo, e
como estas mudangas se manifestam nas relagcbe® @utro. Norbert Elias(1994)
evidencia que os individuos se transformam ao ¢oarer de suas interacdes, mas 0s
adultos possuem estruturas da consciéncia de maofixo, assim como suas pulsdes
sédo contidas. Deste modo, faz-se mister, para @@nger melhor a relagdo entre
sociedade e individuo, a observagdo do desenvehtomda crianca até chegar ao
estagio adulto. Para isto, uma analise sobre Hdaass desta perspectiva pode se
complementar. A primeira, é feita a partir do estutk Pedro Pereira(2004), que
realizou uma pesquisa com pessoas portadoras ds dia AIDS em Brasilia,
moradoras de um abrigo que n&o teria a caracteridé uma instituicdo discipliar
nem total, mas também nao se aparentava como uma comunalgaeonstituicédo do
grupo possuiriam relacdes interpessoais, afeto axirpidade. A segunda, mais
especificamente o foco deste artigo, relaciona-sena pesquisa realizada por mim,
cujo evento aqui abordado acontecera durante altralile campo em uma instituigéo

de abrigo a criancas com cancer, que, assim comerd@édentificou, o dia-a-dia se

‘A instituicdo disciplinar, no sentido atribuido por Foucault, tem o intuito de vigiar, adestrar e controlar
os individuos.

? Para Goffman, a instituicdo total se caracteriza por ser um local isolado do resto da sociedade e
formado por um grupo social especifico, adotando normas e trabalhos no seu interior que abrangem as
diversas esferas da vida.
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caracterizava por um misto entre informalidade emas, ao qual denominei de
“cotidiano institucionalizado”. Guardando as desigaoporcdes sobre as doencas e a
carga moral que a AIDS exerce sobre um adulto emic@o de vulnerabilidade social,
diferentemente de um céncer que incide sobre urmacer, muitas vezes sendo relatada
como alegre lutadora e estdica (DIXON-WOODS, 2003)arei destas duas doencgas
como modo de comparar a visdo adulta e infantifesobmo a autopercepcao pode ser
alterada, assim como as relacfes pessoais, devidod#icacdo da imagem de si,
proporcionada pela concep¢do de doenca encarnadladingduo e a transformacao
biolégica, ao decorrer do tempo.

Doenca, imagem corporal e lagos sociais

O comportamento de uma crianga me chamou a atelugdote uma das visitas
a campo a uma casa de apoio a criancas e adolescent cancer. Este local abriga, na
capital baiana, enfermos do interior, em sua maieindos de regido rural, que
permanecem com seus acompanhantes por mesesruptdsy para o tratamento desta
doenca, e recorrem ao abrigo durante anos. Muitiasocriancas, devido a condicao
especial de estar longe de casa e com apenas utbrondensua familia, apresentavam
um comportamento de acolhimento para com os visgsadoadores e voluntarios desta
casa. A proximidade se torna mais facil entre &ncas até em torno dos sete, oito
anos. Contudo, um menino de dez anos apresentazaeando diferenciada ante os
desconhecidos. Toda vez que chegava alguém pat&lais ele abracava a pessoa e
requisitava uma atencéo diferenciada dos outrosnm&nmesmo 0S menores. A crianga
demonstrava um apego por desconhecidos, mas isteentiiatava apenas de requisicao
de atencdo. Era notéria a diferenca entre ele mou@triancas as quais tive contato.
Tinha uma necessidade de abracar as pessoas @avatme uma por uma. O contato
fisico, entdo, era o que se fazia mais enfaticaeneasso. Para Norbert Elias(1994),
apesar de os individuos desenvolverem ao longerdpd relacdes curtas e instaveis, a
necessidade de afeicdo ainda € uma caracterissicgerdhumano. Mas a diferenca
principal em relacdo a doenca deste menino é quaeslalastrava pela pele inteira.
Manchas e feridas por toda a extensdo do corpocipareprovocar o medo da
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estigmatizacdo. Pedro Pereira(2004), em seu estuoimu que seu entrevistado
portador do virus HIV prestava atencdo se ele sante cadeira de sua casa e se
beberia o café no seu copo. A representacdo dagidnds € carregada ainda das
nogcbes da sociedade sobre a imagem do doente, assmo Goffman(1975)
evidenciou, a pessoa estigmatizada é enquadradategorias, a depender do quanto o
estigma pode ser notado e 0 quanto este é enfafmdds outros. Mas 0 que se notava
era que, para a crianga, ao contrario do adulioalatentativa de negar ndo a aversao a
doencga, mas a rejeicao que ela poderia provoctarebiemente dos casos narrados por
Pereira, a influéncia moral ndo se fazia marcami&s a crianca buscava refazer, de
algum modo, os lacos de sociabilidade quebradosuytoas pessoas anteriormente. Por
isso, as formas de lidar com o aspecto visivel uke doenca, tal qual a crianca
formulou, possuem caracteristicas proprias, desich@cessidade de socializagcdo e do

desenvolvimento em contato com 0S outros.

Para Norbert Elias(1994), a socializa¢do e adaptagéial sdo necessérias para
que a crianga se conforme fisicamente como adb#ate modo, pode-se pensar como
Lévy(2003) concebe as idéias a partir do momentogemn elas incidem sobre a
natureza ou elemento sensivel, modificando sua ic@dmdfisica ou bioldgica. A
transformacdo do meio realizada pelo ser humanwopeo consequéncias naturais,
sociais e individuais. Assim, esta representaca@mética do organismo corresponde de
algum modo a constituicdo biolégica e as possdmles da acdo corporea e das
operacdes cognitivas. Portanto, Damasio demonaaaqocao de “si mesmo” € uma
juncao da concepcéo das imagens recebidas, expéaitias e pensadas. A constituicdo
de imagens dependeria tanto da dindmica dos paxessnaticos como do arcabougo
fisico do objeto exterior em “contato” com o corpara Merleau-Ponty(1994), o corpo
e a consciéncia estdo em relacdo, e, neste sentidojeito ndo apenas encarna um
COrpo e 0 possui como objeto, mas € através daesteajvive no mundo; ele, através da
percepcdo, € expressdo da consciéncia, que, pameguasta em contato intersubjetivo
com os outros. Acentua Merleau-Ponty(2000) que mpac@e integra ao meio para
agregar algo que lhe falta, para formar um “ci€yitm modo de entender o corpo em
contato com o meio e interagindo com ele, o quaifiig que ha uma abertura do corpo

a outros. O “esquema corporal” humano, portantplioa um sujeito que percebe e que
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se move, V€ e toca, assim como o podem ver e tagago de modo reflexivo na sua
mensuracao e interacdo com o mundo.

A crianca passa a perceber, aos poucos, a amptirideanifestacbes que uma
enfermidade pode gerar. Sdo facetas até entdodeatificadas a respeito do que é
vivido, que séo incorporadas a partir das expeiadmgue ocorrem em um meio no qual
estdo em conjunto. O que se apreende com o0 oua@uid que nao constitui sua
vivéncia pessoal - contudo, poderia ter o sidora,pantéo, levar em conta wiw-a-ser
da propria experiéncia. E a partir dai que consiroevos conceitos sobre o proprio
sujeito; entretanto, isto ndo ocorre apenas noidgemte alargar a percepgcao de si
mesmo, mas de acrescentar a concepcao de contaimrtanto, da percepcdo de um
individuo para com o outro.

Compreender a doencga pelo aspecto visivel impl&a apenas em toma-la
como uma conceitualizacdo superficial da qualidddeindividuo e sua identidade;
considerar o aspecto visivel da doenca é muito thaigue fazé-la exposta em seu
significado de moléstia, mas também é agregar \@atualidade de sensibilidade e de
interacdo que esta parte exterior do corpo pronaoviedividuo. Aquilo que evitaria o
toque seria, aléem do pensamento da transmissitdjdama negacdo da capacidade

sensoria do individuo, pela qual expressa suas@soc¢

Mesmo compreendendo que a matéria bioldgica é pdialopara a vida, o
individuo muitas vezes nega a unidade fisica, @énostodo, mas em suas partes, a
depender do que lhe aflige. Apesar de serem doelifgasntes e situacoes e modos de
vida dispares, a moléstia pode néo ser o alvo jd&gd&e, mas alguma parte do corpo
gue faz referéncia a ela, assim como, pode se \@rsque o doente muitas vezes
observa no outro esta rejeicdo da expressado dastmolécontece, portanto, uma
relacdo de conflito ndo so entre a doenca e o comgoo também entre o meio onde se
vive, no qual ocorrem as relagbes interpessodis. derque, a rejeicdo do mal, na
medida em que ele é associado a prépria matérémicage quando esta é instrumento
de contato com o meio exterior, a pele, implicegd&dm, a negacédo, para o individuo
doente, de si mesmo e deste contato social. A ca@al ja ndo €, neste caso, 0
enfoque da questdo. Subjetivamente, ndo é a matdéal, exterior ao individuo, e sem

relacdo direta com este, que causa esta comparagdcsim toda aquela que mantém
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uma relacdo consubstancial com o individuo. O cep@a cadeira da casa dos

entrevistados de Pedro Pereira mantém esta retagdo individuo morador.

Em tradicbes amerindias, como a dos Wari'(VILACAQ) a
consubstancialidade e identidade com ‘o outro’ ddpeda proximidade, mais
especificamente, do compartilhamento da comidajdbeltlos liquidos corpéreos e
roupas ou aderecos, ou seja, do modo pelo qual cadigiduo se constitui
corporalmente. Esta forma de encarar o mundo naongstra tdo diferente das
sociedades ocidentais, pois, haja vista que, g8pgao de elementos que mantenham
uma relacdo direta com a pessoa, também, de cestiv,me referida como uma
proximidade com a pessoa em si. Este aspecto metmpie ndo metafdrico, de
contigliidade com a coisa que guarda relacdo condiwiduo, pode fazer com que
acbes como beber no mesmo copo do outro sejamalg\ader compreendidas como
uma incorporacdo de uma parte do outro, que ndessadamente é associada a
doenca, mas, se a moléstia for pensada como icdhssb do corpo, e este corpo,
inseparavel do sujeito, pode-se temer, como f@isw co entrevistado de Pedro Pereira,

que isto aconteca.

A imagem de si, 0 tempo de existéncia e as trangfoaicoes

A compreensdo da doenca pela visibilidade dadaspét&nologias de
diagnostico ultrapassa o mero conceito formal denda. Os resultados de exames
indicam a configuracdo multipla da atuacdo da dmenanifestada fisiologicamente,
como também a operacionalidade de interacdo sérggvada ao individuo. E é a
interioridade corporal, em primeira instancia n&wel, ndo captavel, que proporciona
a percepcao sobre o contexto vivido. “A carne dpamos faz compreender a carne do
mundo.”(MERLEAU-PONTY. p.351)

Os enfermos da casa de apoio a crianga com canseus acompanhantes
costumam tirar fotografias entre si, ao exibi-lasnbém compdem narrativas para os
visitantes acerca de um passado proximo, assim ,c@ne@moram uns aos outros. O
gue se apresenta diante desta pratica é a manotéagdna imagem gque na vida ja nao

mais existe, pois proporciona momentos nos quaisiveram com 0s enfermos que
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faleceram. A lembranca do outro a partir da imageqrime uma permanéncia do
relacionamento entre eles. Mas, por isto mesmotagfafia exerce a angustia sobre a
dimensado temporal da vida. Bergsépud Prigogine, 1996) nos indaga que o tempo

faz com que as coisas ndo sejam dadas de uma,sbagfancadas processualmente.

Ao pensar o tempo como a capacidade de movimenmtodancga das coisas em
determinado espaco, a percepcao pelo sujeito,éatrda fotografia, da mudanca ao
decorrer do tempo ou da duracéo, implicaria, selgumpensamento de Prigogine, uma
transformacao irreversivel sobre a matéria, o quaria a impossibilidade de o tempo
retroagir, pois, 0 que O caracterizaria seria defiarreorganizacao dos sistemas da
mesma forma que antes de sua alteracdo, e isteen@opossivel de ser feito em sua

totalidade, seja em sentido macro ou micro.

Prigogine(1996), ao demonstrar as transformacdesetana fisica, aponta para
a modificacdo dos nossos conceitos sobre a natub@eaentemente da energia, que €
constante, a entropia se lanca em sentido partumfuna medida em que ela ocorre
devido a processos instaveis e irreversiveis, elitemente das leis fisicas que indicam
um mesmo papel para o passado e para o futurontdevem consideragcdo o néo-
determinismo, ao invés de leis, haveria eventossguatualizariam, pois a matéria se
encontra em movimento, independentemente do papebservador. Assim, a no¢ao
de trajetéria ganha um sentido novo, apesar detirexisna previsibilidade, a
probabilidade tem papel mais importante ante asnpatlidades da matéria. Passado e
futuro, entdo, ndo seriam mais considerados coratbgos e passiveis de conversao.
Deste modo, as possibilidades seriam mais abraegeRbr esta razdo, as fotografias
exercem a ilusdo de suspensdo do tempo, pois esnard eventos que se perderam no

tempo e ndo podem ser mais recuperados.

Ao conceber a idéia de seta no tempo e da entropieprpo biolégico é
novamente materializado. Sua condicdo materiatodneda, assim como a concepcgao
do tempo como degenerescente deste corpo. Paagifg, a flecha do tempo nao
pode ser concebida como apenas fenomenoldgicanpsss existéncia € produto destes
processos de ndo-equilibrio. De outro lado, existenceito de “duracéo” definido por
Henri Bergson Apud Landecker, 2007), transposto pelo bidlogo Alexisr€l através
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da microcinematografia do cultivo de células enotatdrio. Carrel queria materializar
o tempo biolégico, ao filmar o crescimento e repiggd de célulasn vitro e, ao
visualizar, acelerar o filme para revelar a cortstanudanca da célula ao longo do
tempo. Foi através captacdo da dimensdo do tenyeofoq possivel entendé-lo como
parte da propria constituicdo das células e tecidos que se assistia era 0 "tempo

fisiologico".

Diferentemente dos processos irreversiveis e iag@la entropia, aos quais llya
Prigogine designa a seta do tempo, para CarrejsBerteria deixado evidente como o
passado persistiria no presente. Assim, 0 presientien organismo vivo nunca passatria,
porque permaneceria na memoria e estaria inscosotecidos. O corpo, entdo, seria
obviamente composto pelo passado. Com a microctognadia, Carrel pensou que, se
era possivel ver a duracdo, deveria ser possigelmedida em que assiste a sua
velocidade, tracar a inscricao do tempo para odds@ara descobrir o mecanismo pelo
qual o corpo foi feito no passado - e depois deipoder sua duracdo, a ponto de
suspendé-la por completo, ou seja, conseguir acam¢imortalidade”. Do mesmo
modo, a partir desta dupla perspectiva, as fot@gdiradas no decorrer do tratamento
meédico e as mudancas fisicas apresentadas em tzgdafazem com que haja uma
“visualizacdo” sobre o tempo de existéncia, poisineagem formulada pelo
acompanhante e a auto-imagem do enfermo acompaphageessao da doencga. Ao
articular a idéia da narrativa entrelacada ao aspemporal, Ricoeur(1991)levanta a
questao do tempo para o ser humano como elememdarhental para sua identidade.
Contudo, com uma “imagem paralisada no tempo”, gn@pnada pelas fotografias,
tentam guardar algo de imutavel na caracterizaghcujeito, pois seu “eu” ndo é
alterado totalmente devido a transformacao fisicaomportamental muitas vezes
drastica. O ser humano se serve da imagem parauwing sua impossibilidade de
conservar 0 mundo tal como ele se constitui em wterchinado momento. Ao
“paralisar o mundo”, ao usar imagens, modelos,rdexeou “conceitos prontos” sobre
a doenca, tenta sanar a angustia provocada pelpacidade de ter o controle total
sobre sua existéncia (BRETON, 2002). Assim, enquastenfermos gostam de fotos,

evitam os espelhos, pois estes mostram o dramaadecendicdes emergentes.
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Como argumenta James Gibson(1974), a percepcaaed® ser entendida
como uma atividade operacional mental, mas coneag&o perceptual do organismo
como um todo e o ambiente. A imagem néo € apegasdado a captura e resposta de
estimulos, mas o corpo percebe, o individuo véodeda com a forma como ele se
articula com o meio. Assim, a percep¢do visual dépsd do modo pelo qual
apreendemos as coisas no ambiente e mundo sotimatuio qual se esta inserido. E,
como acentua Pierre Lévy(1996, p.48), o virtual m&cessariamente desvanece o
material, tanto que, muitas vezes, gera mater@gdid&ada funcdo abstrata do corpo
possui um aspecto subjetivo, mas a sua exteridiza; materializagcdo tornam-no
social. Tudo que pertencia ao interior do corp@ &@io seria captavel, é generalizado e
tornado publico. Mas, para as ferramentas técragsiores produzirem efeito devem
se voltar novamente para a interiorizacdo, que foané@ uma intersubjetividade. Assim,
a auséncia do elemento que foi virtualizado ndcané a negagao da existéncia dele.
Através de tecnologias imagéticas o corpo humantlesterritorializado”(LEVY,
1996). Esta “ndo-presenca” o desprende de suaidadal esperada e de sua
temporalidade exercida pelo corpo biol6gico. Assinvjrtual ndo € o oposto do real,
nem o seu estado latente, mas sim uma forma d& eddsatual. Como se a virtualidade

exigisse a resolucdo de uma problematica, motivarataalizacéo.(p.5)

Algumas consideragdes

Este trabalho se caracterizou por um exame aceaacaxderiéncia de uma
doenca, o cancer, por criancas e adolescentes.ti@bjelucidar, a partir da
sociabilidade, como criangas com cancer constroemagem de si e a formacéo de
lagos. Foi levada em consideracdo uma AntropoldgiaCriangca Cohn (2005), no
sentido de considerar estes sujeitos ndo apenas @aptores da cultura, mas como
seres ativos, entendendo que a relacdo entre asca&si como fundamental para a
formacao de subjetividade. Deste modo, teve-sgodotento entender ndo como as
criancas refletem o mundo, mas, quais sdo os sentidr elas atribuidos a ele, visto
que, 0s papeéis sociais por elas exercidos séo flmsna partir de suas interagdes entre
0s adultos e outras criancgas.
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As imagens de visualizagdo do corpo tal como @ensado e sentido como saudavel é
afetada diretamente pelo imaginario sobre o quel éao patologico. Segundo Le
Breton(2002), o enfermo encontra um dilema e aatifiiear uma parte de si mesmo
como componente degenerescente a partir do condettinmédico. Isto porque, ao
mesmo tempo em que necessita se reconhecer enmgeddlico, ele compreende que

€ além dos elementos anatomo-fisioldégicos que etitoam.

Norbert Elias(1994) lembra que, a crianca, paralesenvolver, necessita do
contato com o adulto no meio social, para se adaptse formar como individuo
durante a socializagéo e o adquirir da culturatée®do, a crianga enferma, ao entrar
em contato com um meio social no qual a doencaatntento médico é fator
preponderante do cotidiano dos individuos a sut@yvpércebe o mundo experienciado
de forma peculiar, principalmente através da sdaade com outras criangcas também
doentes. As criangas desta casa de apoio realizaanparagdes entre si para
compreender a fisiologia da propria doenca; elagmemlvem suas proprias formas de
interagir com os outros enfermos, o corpo doete iaterferéncias médicas.

Para evidenciar a importancia do corpo do enfermee ndo esta apenas
biologicamente afetado, ndo se deve entender egcda@®mo mera manifestacao fisica,
mas como um complexo que envolve a percepcao dddnd, as privacdes do ser e a
concepcao da corporeidade e entendimento destalacgio socio- psico-material que é
a enfermidade. E através de apropriacbes senséridas incorporacbes de outros
elementos materiais exteriores a ele que o indiviskl transforma como pessoa, na
medida em que seu corpo se altera. O corpo da adaneld sociabilidade e da
comunicacdo com os elementos em determinado espaempo, € o instrumento

mediador para com o mundo.

As articulacbes existentes entre o corpo vivo e vivido indicam que o
primeiro ndo é um mero objeto atribuido pela ciéncia contempladora da ordem
fisiologica; assim como, o segundo vai além da subjetividade inconclusiva da
percepcdo do desconhecido. Isto porque ha uma mediagdo, um transito de
conhecimento e percepc¢des entre todo o funcionamento reticular de um corpo
gue ndo é sb6 natural. Os remédios, o individuo doente, a equipe médica,

familiares, e até os copos compartilhados e as feridas visiveis pelo corpo, todos
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geram efeitos dentro de um contexto proprio, integram-se no mundo e lidam
com os conflitos de uma sociedade e cultura de uma determinada época. Uma
rede como esta ndo poderia estar em suspenséo, separada de seu tempo e do
modo pelo qual cada individuo encara sua vida e seus processos corporais. A
percepcdo do individuo no mundo se modifica na variagdo de cada elemento
com o qual estd em contato. A realizacao de exames e seus diagnésticos e o
modo de lidar com estes depende de um complexo mais amplo, da ética a
politica, da sociedade ao individuo, da cultura a biologia, do discurso as
traducdes.

Faz-se notéria a idéia do doente que se afastpatm®as devido ao medo da
estigmatizacdo sobre a idéia do contagio. Isto ymrganto a pele como qualquer
elemento contiguo ao contato corporal poderia se&pcada a propria doenca, devido
justamente a uma visdo biomédica da moléstia. Patde parecer contraditorio
identificar a ciéncia - que elucida a impossibitidale contagio do cancer, assim como
da AIDS por vias de contato n&o invasivas — confloenciadora do receio entre 0s
doentes de um afastamento dos outros. Mas a cigueiaesclarece € a mesma que
levou a visdo de que a moléstia e corpo estaoppstas. De outro lado, a sociedade
ocidental ndo se assimila totalmente com o pengancantesiano da separacao corpo e
alma, e, portanto, as pessoas temem que a dogaceoséundida com elas mesmas.
Para Merleau-Ponty(FURLAN, 2000), o organismo ndwacionaria tal qual descrito
pela teoria do arco-reflexo, cujo estimulo deteadngeraria reacfes previsiveis entre
uma cadeia de 6rgdos ou tecidos. Ou seja, o0 ‘@fidependeria da forma particular
pela qual o proprio organismo se mostra aberto & & recepc¢do dos estimulos.
Portanto, aquilo que € marca no corpo para a @iaaegorna a causa direta do possivel
afastamento dos outros. Ao passo que, no adul&ie raso, o trago visivel ndo se
mostrou demarcador para o imaginario. Contudo, smalizacdo, de modo geral,
interfere na concepcgéao de si, seja no adulto awriaaca.

A medicina mapeia a moléstia no corpo humano e espacializa a doenca.
Contudo, a transformacdo do corpo em matéria moldavel ndo acarretard,
necessariamente, na dicotomia cartesiana corpo-mente, nem em uma total

objetificagcdo anatdémica, pois o individuo como ser social est4 imerso em sua
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corporalidade. Este limiar no qual o individuo ousa se transformar fisicamente,
expurgar um mal fisico, ou negar um corpo que adoece e envelhece, ndo pode
ser entendido apenas como uma manipulacdo do biolégico, mas como
atribuicbes culturais e experienciais na sociedade e época em que ele esta
inserido. E, simultaneamente a influéncia do pensamento biomédico sobre o
modo pelo qual se deve tratar o corpo e as doencas, ha um limite para esta
determinacao. Este limite € o que prende o ser humano a sua historia, ao seu
tempo, as suas vivéncias. E neste tempo ontoldgico, tanto transcorrido no
processo biolégico como histdrico, que o ser humano se localiza no limiar de
suas qualidades como sujeito e objeto e que o prende o a sua condicéo de ser

dotado n&do apenas de um corpo, mas de corporeidade.
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