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Boa tarde a todas! Agradeco o convite feito pela Anahi e pela professora Miriam Grossi,
que muito me honram por me situarem na posicdo de interlocutor desse tema nessa roda de
conversa. Muito obrigado!

Fui pesquisador sobre deficiéncia na perspectiva do modelo social por 10 anos, embora
tenha estudado sobre esse tema em outras perspectivas por mais de 20 anos. No momento, estou
aposentado por ter acumulado sequelas importantes na fala e na alimentacdo, decorrentes
de dois graves cdnceres na boca. Na primeira vez, em 2007, retirei dois tercos da lingua e
agora, em 2016, retirei ndo sé toda lingua, como a maior parte da mandibula. Minha fala ndo
é mais inteligivel e dependo de sonda gdstrica para me alimentar, entre outras complicagoes
funcionais. N&do me considero “invdlido” ou “incapaz”’, como a junta médica da UFSC me
classificou, mas sinto que trabalhar como antes intensificaria as complicacées de salude que
vivo - como a dor permanente — e me impediria de realizar o autocuidado necessdrio com a
alimentagdo frequente pela sonda gdstrica e a profilaxia bucal.

Como um pesquisador sobre deficiéncia que vive o cancer, venho aqui compartilhar
algumas reflexdes iniciais, que ainda ndo tive tempo e disposicdo fisica para aprofundar
teoricamente, mas como a proposta € uma “roda de conversa”, creio que cabe esse registro.

E importante comecgar dizendo que o cancer € um termo para um conjunto muito complexo
e variado de doencas. H& pessoas que viveram o cdncer e que ndo perderam nenhuma de
suas capacidades e funcdes. HA aquelas que acabam com lesbes fisicas importantes nas
capacidades bdsicas da vida e, ainda, hd aquelas que ndo resistem ou ao tratamento ou a
doenca e vém a ébito. Pensando em termos da categoria cuidado, hd aqueles que demandam
grande intensidade de cuidado e outros a quem a experiéncia do cdncer ndo modificou essa
esfera de sua vida interdependente.

Um aspecto a ser ressaltado € que boa parte das lesdes que pessoas com cdncer vivem
se deve a radicalidade do tratamento, que tem caracteristicas, vamos dizer assim, medievais.
Radio e quimioterapia sdo tratamentos que, na busca de eliminar as células neopldsicas (com
cdncer), também impactam a sadde geral, imunidade e funcionalidade da pessoa. Entdo,
muito do que vamos discutir aqui ndo se deve a doenga em si, mas ao tratamento padrdo que
os centros oncoldgicos ofertam, que, via de regra, colocam a pessoa na “corda bamba” entre
o risco de morte pelo cAncer ou o risco de morte pelo proprio tratamento.

Ao buscar contribuir para ampliarmos aqui o enfoque sobre a relagdo cuidado, feminismo
e cdncer, gostaria de seguir o raciocinio da filésofa Havi Carel (2016), que rompe com alguns
conceitos dicotébmicos que organizam o senso comum sobre o cdncer e que constituem a
experiéncia daqueles que vivem a doenca e seu fratamento. De modo geral, quando se pensa
na pessoa com cdancer, se pensa necessariamente em alguém acamado, sem nenhum bem-
estar na vida e em completo isolamento, tristeza e imobilidade. Os que estudam deficiéncia
vao encontrar aqui um ponto de interse¢do entre as duas categorias — deficiéncia/cancer —,
uma vez que também a no¢do de ‘tragédia médica’ marca a deficiéncia e situa a pessoa com
deficiéncia como alguém objetificado, um corpo abjeto, sem protagonismo social e passivo.

Carel (2016), em Phenomenology of lliness, com base em Husserl € Merleau-Ponty, analisa
a distincdo entre o corpo vivido e o corpo objetivo, de tal modo que se reconfigura a dicotomia
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entre doenca e bem-estar. Para Carel (2009), € possivel estar bem e estar doente ao mesmo
tempo, a despeito das oscilagdes que marcam a experiéncia de adoecer.

Eu vivi muito isso nas visitas de amigos que sempre eram marcadas por certa surpresa
deles em constatar que eu ndo estava acamado todo o tempo e que eu tinha momentos comuns
de vida cofidiana, a despeito de ter dores constantes e oscilar bem-estar e mal-estar (enjoos,
problemas gdstricos, hematolégicos e respiratérios). Viver com céncer é algo muito singular e,
para boa parte das pessoas, com recursos medicamentosos € possivel garantir a manutengcdo
de algum grau da qualidade de vida anterior a doencga.

O corpo considerado sauddvel €, em certa medida, diz Carel (2016), transparente,
pois ndo revela essa distingdo, pelo contrdrio, permanece a percepgdo de harmonia entre o
corpo vivido e o corpo objetivo. E o adoecer que impde a resisténcia do corpo s atividades
do cotidiano, levando & organizagcdo de novos modos de ser que podem se constituir como
edificantes para a pessoq, na sua reviséo de objetivos e sentidos da vida.

Tal como vemos nos estudos sobre deficiéncia, o cdncer, envolvendo, muitas vezes, o
acumulo de sequelas e lesdes, também produz novos estilos de vida e a ampliagdo do espectro
da variagdo corporal humana. Viver o céncer, para muitos, ndo € viver um mero desvio dos
modos de ser/viver; é reconfigurd-los na descoberta de outros modos de ser no mundo, onde a
sensacdo de bem-estar também cabe, ao contrdrio do que se pensa hegemonicamente. Isso
casa muito bem com a perspectiva feminista dos estudos da deficiéncia, pois os corpos com
deficiéncia também ndo sGo concebidos em oposicdo aos corpos sem deficiéncia, uma vez
que a deficiéncia é considerada parte do ciclo de vida humano.

Nas redes sociais, entre meus amigos de Face, venho levantando alguns questionamentos
do que se acredita viver com cdncer e uma destas questoes € justamente essa, que também
é produto de meu trénsito na perspectiva feminista da deficiéncia. Trata-se da defesa de que
viver com cdncer, tal como viver com deficiéncia, ndo deve ser pensado apenas na perspectiva
biomédica que objetifica o corpo e perde de vista a pessoq, sua subjetividade e o lugar de sua
rede de apoio na experiéncia - seja do adoecer, seja de adquirir uma lesdo.

Al reside justamente o potencial da perspectiva feminista da experiéncia de adoecer e
da experiéncia de deficiéncia: o olhar para a generificagdo destas experiéncias, do quanto
os marcadores de género, raga, classe, religido, entre outros, se entrelagcam para constituir essas
experiéncias como parte da vida humana. Ha vdrias implicagoes dessa perspectiva:

1) Impedimentos de natureza fisica, sensorial ou intelectual e doengas crénicas sdo
parte da vida humana e ndo um desvio desta. Isso j& destacava Diniz (2008), ao colocar a
deficiéncia como parte do ciclo de vida humano. Os dados epidemiolégicos atuais reforgam
isso, denotando que o aumento global da expectativa de vida é acompanhado pelo maior
contingente de pessoas vivendo com lesdes ou sequelas de doencas cronicas como o cdncer,
diabetes, hipertens@o, que deixaram de ser doengas que necessariamente levam a morte.

2) A importéancia da subjetividade na experiéncia do cdncer: a perspectiva biomédica
consegue chegar até a consideragdo da rede de apoio, mas ignora os aspectos subjetivos
que constituem a experiéncia do cancer. Foram as feministas como Anne Kasper (1994) e sua
abordagem qualitativa de pesquisa que alcancaram a capacidade de ouvir a diversidade
de experiéncias de mulheres e homens, chamando a atencdo para o significado subjetivo
da mastectomia ou da retirada da prostata, considerando os aspectos de género e identidade
como a resiliéncia (Cath ROGERS, 2002).

Isso vale também para as diferencas de género de acordo com os tipos de cdncer mais
comuns em mulheres e homens e seu tratamento (Scott WILKINSON, 2000). Refiro-me, por exemplo,
a questdo dos direitos reprodutivos e o tratamento oncolégico, que impacta fortemente, por
exemplo, mulheres que desejam ter filhos € ndo tém acesso a tecnologias como o congelamento
de o6vulos. HA também estudos feministas mostrando as diferencas da experiéncia de dor no
cdncer, de acordo com questdes étnicas e de género (Eun-Ok IM; Wonshik CHEE, 2001). Ou seja,
a tao propalada interseccionalidade ¢ uma das contribuicdes da perspectiva feminista no
estudo do cdncer nas ciéncias sociais.

3) Dentro do aspecto da subjetividade, destaca-se a quesido da sexualidade, que
também é impactada pelo tratamento oncolégico ou pelo cdncer em si, como o caso do
cdncer colorretal, que pode resultar em disfungcdes sexuais (Chia-Chun Ll; Lynn REW, 2010).
Somente a forte tradigdo do campo de estudos feministas e de género é capaz de abranger
as nuangas dessa experiéncia, captando e articulando aspectos psicossociais, identitdrios e
subjetivos, tal como o faz na articulagdo com o campo de estudos da deficiéncia.

Haveria vdrios outros aspectos a se destacar quanto ao potencial da perspectiva feminista
no estudo da experiéncia de viver com cdncer, mas creio que o debate ird contempld-los.
Desejo encerrar esse pequeno texto compartihando uma experiéncia muito intensa que vivi e
que creio ter relagdo com os desafios de uma perspectiva feminista no estudo da experiéncia
de viver o cancer.
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Durante uma de minhas intfernacdes para cuidados paliativos no CEPON (Centro de
Pesquisas Oncolégicas de Santa Cataring), testemunhei a agonia e os momentos finais de vida
de trés homens em estado terminal que estavam no mesmo quarto que eu. Vi suas familias
desorientadas, sofrendo por ver seu ente querido em dor. O tratamento proporcionado foi
basicamente o alivio das dores, com fortes analgésicos, como a morfina. Nao houve espaco
para as despedidas finais e para a reflexdo da pessoa sobre seu momento de finitude de acordo
com suas crengas pessodis. Ao buscar me informar um pouco sobre essa abordagem médica
de cuidados paliativos em estado terminal, soube que ela € a mais utilizada nesses casos,
chamada de sedagado paliativa (Niklas JUTH et al., 2013). Basicamente, a pessoa fica sedada
até seus érgaos pararem de funcionar. Em contrapartida, a eutandsia ndo é considerada uma
possibilidade, muito mais por questoes legais e morais do que médicas. Sinto que eis ai algo que
a bioética feminista, a qual Debora Diniz (2008) vem se dedicando tanto, merece também
ser resgatada.

A bioética feminista, com certeza, é um caminho para aprofundar a questdo da
eutandsia e do direito a uma morte digna com consciéncia, espago para a consolidagéo
derradeira dos vinculos afetivos e acesso a cuidados paliativos que considerem a autonomia da
pessoa diante dos estados terminais decorrentes do cancer. Sinto ser essa questdo fundamental
a ser incorporada na pesquisa clinica oncolégica, para que se amplie o olhar dos profissionais
da saude na gestdo do cuidado em pessoas em estado terminal.

Assim, destaco as palavras-chave para iniciar essa roda de conversa: generificacdo da
experiéncia de viver com cdncer; subjetividade; interseccionalidade; sexualidade e bioética
feminista. O aprofundamento desses conceitos no estudo do céincer certamente fard avangar a
pesquisa que fornece subsidios as politicas publicas da drea.

Por fim, agradeco a oportunidade de estar com vocés, trazendo algo que me tocou
profundamente no Ultimo ano. Esse texto, embora breve e informal, permitiu-me uma sintese de
experiéncias tanto de vida quanto intelectuais que agora posso aqui compartilhar. Obrigado!
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