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RESUMO

O presente trabalho teve como objetivo analisar a producdo de narrativas autobiograficas
de mulheres com cancer de mama no Facebook e compreender os sentidos da doenca por
elas atribuidos, tendo em vista o contexto contemporaneo. Partindo do cancer como uma
doenca midiatizada, seja por pessoas comuns que publicizam sua experiéncia com a
doenca em redes socias on line, seja pela disseminacdo de informacbGes nos meios
massivos de comunicacdo, que em tempos atuais atualiza e ao mesmo tempo reconfigura
0s estigmas de morte, dor e sofrimento, busquei nesta pesquisa compreender o impulso
da escrita de si em relacdo a doenca de mulheres com cancer de mama que publicam esta
experiéncia no Facebook; verificar a relacdo estabelecida por estas mulheres com seus
interlocutores no ambiente digital; e identificar quais os sentidos de salde-doenca estéo
presentes nas narrativas sobre a experiéncia com o cancer de mama na perspectiva sécio-
antropolégica. A metodologia foi qualitativa e os instrumentos metodolégicos foram a
Etnografia conduzida no ambiente digital de uma pagina do Facebook e a entrevista semi-
estruturada com a administradora e criadora da pagina. Foi verificado intenso processo de
midiatizacdo da/na pagina, em que a participante a utiliza para expressar a narrativa
autobiogréafica de sua experiéncia com o cancer de mama, mas também com a misséo de
levar autoestima para mulheres com a doenca, alcancada através de elementos estéticos e
de beleza.

Palavras Chave: Cancer de Mama. Autobiografia. Midias Sociais.



ABSTRACT

The present work had as objective to analyze the production of autobiographical
narratives of women with breast cancer in Facebook and to understand the meanings of
the disease attributed by them, considering the contemporary context. Starting from
cancer as a mediated disease, either by ordinary people who publicize their experience
with the disease in online social networks, or by the dissemination of information in the
mass media, which in modern times updates and at the same time reconfigures the
stigmata of death, pain and suffering, I sought, in this research, to understand the impulse
of self-writing, in relation to the disease, of women with breast cancer who publish this
experience on Facebook; to verify the relationship established by these women with their
interlocutors in the digital environment; and to identify which health-disease senses are
present in the narratives about the experience with breast cancer in the socio-
anthropological perspective. The methodology was qualitative and the methodological
tools were the ethnography conducted in the digital environment of a Facebook page and
the semi-structured interview with the administrator and creator of the page. It was
verified intense process of mediatization of the page, in which the participant uses it to
express the autobiographical narrative of her experience with breast cancer, but also with
the mission of bringing self-esteem to women with the disease, achieved through aesthetic
elements and beauty.

Keywords: Breast Cancer. Autobiography. Social media.
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1. REFLEXOES INCIAIS - OS CAMINHOS DA PESQUISA

A presente pesquisa é parte de meu percurso profissional como Psicéloga na area
da Saude, mais especificamente em Oncologia. A escolha pelo Programa de Mestrado em
Informacdo e Comunicacdo em Saude foi resultante da pesquisa qualitativa realizada
durante a Residéncia Multiprofissional em Oncologia do INCA, intitulada: “Retratos da
vida ap6s o diagndstico de cancer: narrativas sobre a experiéncia do adoecimento
oncologico”, aprovado pelo CEP/INCA (N° parecer 1.039.177). O objetivo era
compreender como 0s pacientes em tratamento, no Hospital do Cancer Il, significavam a
experiéncia com o cancer através do uso de imagens fotogréficas. A proposta foi utilizar
estas imagens como um recurso disparador para que 0s participantes narrassem sua
experiéncia de vida apds o diagnostico de cancer. O interesse era investigar de que modo
0s pacientes seguiam suas vidas, e de que modo suas histérias eram desenhadas durante
o0 tratamento oncolégico. Entre limites, enfrentamentos, perdas e mutilacbes como eles se
percebiam apos esta experiéncia. Partindo da afirmativa: “A vida apos o diagnostico de
cancer”, cada um dos participantes da pesquisa selecionou 10 imagens fotogréaficas, e de
posse dos registros revelados, individualmente, puderam rememorar a vida com a doenga,

através de uma entrevista em profundidade.

Ao selecionarem imagens de suas vidas ap6s o diagndstico, os participantes
elegeram registros que ja faziam parte do seu repertorio fotografico, mesmo antes de
entrarem para a pesquisa, ou registros capturados apos sua entrada. A aposta na utilizaco
da fotografia, nesta pesquisa, esteve direcionada para a compreensdo dos sentidos e
significados da experiéncia com o adoecimento oncoldgico, bem como a compreenséo
das repercussdes na vida dos sujeitos apds o diagndstico. Também possibilitou verificar
0 entendimento de cada um sobre 0 processo salide-doenca presente na experiéncia com
0 adoecimento oncoldgico, em uma perspectiva sécio-antropoldgica. Tudo isso tendo
como cenéario de fundo uma doenca crénica como o cancer, tida como misteriosa, que

atualiza estigmas de morte, dor e sofrimento (SONTAG, 2012).

Dentre as diferentes narrativas imagéticas produzidas com os participantes da

pesquisa, chama a atencdo alguns pontos da entrevista de Alant, em sua experiéncia com

1 Nome ficticio, utilizado na pesquisa, para preservar a identidade do participante.
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0 ostessarcoma?. Para tratar do momento da internagdo, Alan enfatiza uma fotografia em
especifico: uma “selfie” entre ele, o irmdo e 0 primo. Ao falar desta imagem publicada
pelo irmdo em uma rede social on line, ele diz do desconforto diante da publicizagéo de
sua doenca, em um momento de fragilidade da internacdo. Segundo ele “Sabia sO 0s
proximos, 0s amigos assim, 0s vizinhos, e a familia... Mas todo mundo [da rede social]
ndo sabia... Tinha muita gente que ndo sabia...”, tendo este espaco representado a
visibilidade de sua doenca para um ndmero inimaginavel de pessoas. Paradoxalmente,
afirma ter participado da pesquisa com o intuito de ajudar outros pacientes com 0 mesmo
diagnostico, mediante publicacdo da pesquisa na Internet. Além disso, relata que no
momento de sua investigacdo diagndstica sentiu necessidade de acessar as experiéncias
de outros pacientes com 0 mesmo tipo de cancer, além de informacgdes médicas sobre o
assunto, ambos veiculadas na Internet, movimento que ele julgou importante para se

aproximar da nova realidade. Sobre sua pesquisa na Internet ele diz:

“(...) descobri que, acho que era 80% das pessoas ou 70, amputava, e muitos
sobreviviam, mas a maioria que sobrevivia, que era quem descobria muito
antes, e como eu tinha ‘descobrido’ [sic] muito tarde, ai eu também ficava meio
com medo, com receio, e ndo sabia como é que era.... (...) “Ah, eu tinha medo
de, “causa que” [sic], (...) os primeiros 5 anos de vida..., mas sendo que estes 5
anos ia ter que ficar passando por tratamento, essas coisas, e quase ndo daria
pra aproveitar.”

A fala de Alan sobre dados estatisticos da doenca e progndéstico para a mesma
chama a atencdo, visto a recorréncia da busca de informagdes médico-cientificas na
Internet e que déem conta desta vivéncia. Deste modo, sua experiéncia com o cancer
esteve, a todo 0 momento, mediada por multiplas vozes e saberes. Ou seja, hd uma ampla
gama de tecnologias atuais, com dados estatisticos e epidemioldgicos a disposicdo de
qualquer pessoa, como observado nesta entrevista. 1sso revelou, ainda, como 0 uso das
tecnologias e a exposicao nas redes sociais on line sdo praticas cada mais vez recorrentes
entre as pessoas acometidas pela doenca, muitas vezes impulsionadas pelo desejo e prazer

de exposicéo, diferente do desconforto relatado por Alan.

2 Tumor 6sseo, localizado no joelho, e que demandou como proposta de tratamento para Alan a
amputacdo da perna.
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Ap0s a conclusao deste trabalho no INCA, e partindo dessas inquietacfes a partir
das falas de Alan, outras questdes surgiram sustentando o desejo de retomar esta temética
de pesquisa no Curso de Mestrado em Informacdo e Comunicacdo em Saude. O campo
da Comunicacao e Saude apresenta a interseccao de dois campos porosos e em constante
interlocucdo. Ao que vinha pesquisando em satde no INCA, como ja explicitado, insiro
a comunicacéo visto a interdisciplinaridade entre estes campos. Mergulhar neste campo
poroso, da Comunicacgdo e Salde, a partir do entendimento de que o direito a comunicagao
é indissoluvel do direito a saude, possibilitou verificar as novas formas de expressdo e
comunicagio do adoecimento na contemporaneidade (ARAUJO & CARDOSO, 2007),
em especial o cancer de mama com a maior incidéncia entre a populagdo feminina
brasileira (INCA, acesso em 24/09/2018). Além disso, trata-se de uma doenca
recorrentemente encontrada nas paginas de mulheres no Facebook. A visibilidade que
incomodou Alan com a publicizacéo de sua doenca pelo irméo na rede social on line, é
fendmeno recorrente através de narrativas autobiograficas de mulheres com cancer de
mama. Meu interesse de pesquisa no Mestrado, entdo, passou a buscar entender o que
leva estas mulheres a tornarem puablicas suas experiéncias, e tudo que possa estar

envolvido em suas publicacdes.

E preciso estar atento para o fato de que a vivéncia de um cancer de mama marca
uma ruptura na vida da mulher, o que demanda novas formas agir em relacdo a doenca.
Para Bury (1982) a experiéncia com a cronicidade provoca uma ruptura na biografia da
pessoa doente, com uma modificacdo na percepc¢éo de si e do mundo a sua volta, o que
demanda dela novas formas de agir nas relacbes e nos contextos, que agora Sdo
atravessados de incertezas. E diante dos impactos da vivéncia de um cancer de mama,
observa-se de modo recorrente narrativas autobiograficas de mulheres que encontram nas
midias (seja jornais, revistas ou redes sociais on line) a possibilidade de expressar os
impactos desta experiéncia.

Deste modo, tomando como ponto de partida o reconhecimento da relevancia dos
processos comunicacionais na nossa sociedade, e das mediagbes comunicativas
relacionadas a experiéncia de saude/doenca (BARBERO, 2009), este trabalho teve como
teméatica central compreender a midiatizacdo da experiéncia com o adoecimento
oncoloégico no Facebook, e a partir disto buscamos como objetivo da pesquisa
compreender os sentidos da producdo de narrativas autobiograficas de pacientes com

cancer de mama no Facebook. Pretendeu, em especial, interrogar os modos e motivacées
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do uso de narrativas autobiograficas por pacientes com cancer de mama que publicizam
sua experiéncia com a doenca na referida rede social on line. Essas indagagdes tém como
pressuposto que a crescente visibilidade do cancer nas midias de um modo geral, como
espaco valorizado de producédo discursiva, produz impactos nos sentidos salde-doenca,
na producdo de subjetividades, na relagdo com o adoecimento oncologico e no modo
como se vivencia 0 mesmo. Este processo de dar visibilidade a experiéncia com a doenca
através de narrativas autobiogréficas foi intensificado mais recentemente com as redes
sociais on line, o que engloba o Facebook. Nossa aposta: este movimento atual auxilia a
construir novos sentidos de identidade e de coletividade, marcados pela experiéncia com
a doenca, quando os pacientes passam a exercer atividades de mediadores a semelhanca
de médicos e jornalistas, seja com a divulgacdo de informagGes médicas e cientificas, seja

dando visibilidade as suas experiéncias pessoais.

Cabe ressaltar a relevancia desta pesquisa uma vez que as midias sdo hoje um
espaco valorizado de produgdo discursiva e ator social na construgdo de sentido sobre
satide-doenga. Isso se deve a relevancia de assuntos de satide nas agendas pessoais, de
governantes e institui¢cdes, sobretudo quando o assunto € cancer, seja com a
disponibilidade de informag¢des médicas, seja com narrativas autobiograficas de pacientes
oncolégicos (pessoas comuns ou celebridades). Este panorama geral nos mobilizou ao
desenvolvimento da presente pesquisa.

Outro aspecto a ser considerado refere-se importancia do cancer como evento
epidemioldgico. A estimativa do cancer para o biénio 2018/2019 gira em torno de 600
mil novos casos da doenca, e para o cancer de mama é de 59. 700 mil, o que demonstra a
relevancia em pesquisas sobre o tema. O calculo da estimativa dos diferentes tipos de
cancer tem intima relacdo com os dados do sistema de informacéo sobre a mortalidade
no Brasil (INCA, acesso em 09/02/2018).

O cancer de um modo geral € uma doenca crénico-degenerativa que abrange mais
de 100 tipos de diferentes doencas, cuja caracteristica comum €é 0 crescimento
desordenado de células anormais (carcinogénese) com potencial invasivo para tecidos e
orgdos, cuja origem é multifatorial. Deste modo, o cancer hoje tem lugar de destaque nas
discussdes sobre as doengas crénico-degenerativas, bem como para a morte da populagéo
brasileira. Aliado a isso, com 0 aumento progressivo de suas taxas de morbimortalidade,
0 cancer segue no patamar de problema de satde publica, o que justifica a pesquisa sobre

a doenca no Campo da Comunicacao e Saude. Paradoxalmente houve uma mudanca no
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perfil demografico da populacdo brasileira, que atualmente apresenta uma melhor
expectativa de vida. Este “envelhecimento” da populagdo deve-se, sobretudo aos avancos
da ciéncia e tecnologia, industrializacéo, urbanizagao e informacéo sobre prevencéo, alem
de tratamentos mais eficazes para as doencas. Os investimentos em prevencéo e controle
do céncer atuais criam condi¢Ges mais favoraveis para o diagnéstico e tratamento da
doenga (FACINA, 2014).

Especificamente o cancer de mama € o segundo tipo mais frequente no mundo e
0 mais frequente e comum tumor maligno na populacdo feminina brasileira. A maior
incidéncia deste tipo de cancer entre as mulheres norteou a escolha por nosso objeto de
pesquisa. Na distribuicdo por regido do Brasil o cancer de mama é mais incidente nas
regides Sul e Sudeste, regido onde esteve localizada a pesquisa. O risco estimado para a
regido Sul é de 73,07/100 mil e Sudeste é de 69,50/100 mil, o que liga este tipo de cancer
ao desenvolvimento destas regifes (urbanizagéo e industrializagdo). A mortalidade por
cancer de mama é a maior em relacdo aos outros tipos de canceres, e € a primeira causa
de morte entre as mulheres. Nos paises em desenvolvimento, o que inclui o Brasil, o
diagnostico deste tipo de cancer é realizado tardiamente, 0 que aumenta a morbidade
relacionada ao tratamento, além de impactar na qualidade de vida e sobrevida das
pacientes. As estratégias de deteccdo precoce para rastreamento sdo sobretudo a
mamografia bienal para as mulheres entre 50 a 69 anos, desde que ndo tenham histérico
deste tipo de cancer na familia (INCA, acesso em 09/02/2018).

Os dados de incidéncia do cancer de mama, seu impacto na vida das mulheres,
bem como suas taxas de mortalidade apresentam a relevancia desta pesquisa.
Acreditamos que a maior incidéncia deste tipo de cancer na regido Sul e Sudeste

favoreceu a aproximacao do objeto pesquisa.

Para além das questbes epidemioldgica e biologica que justificaram a realizacao desta
pesquisa, 0 movimento atual de dar visibilidade a experiéncia com o cancer nas diversas
midias sociais também justificaram nossas escolhas de pesquisa. Assim, os estudos dos
processos socioculturais nos possibilitam entender que vivemos em uma sociedade
marcada pela cultura das midias, sendo aqui privilegiado o tema da midiatizacdo, o que
modifica nossa identidade, nosso modo de nos relacionarmos e estarmos no mundo. O
avanco tecnologico, sobretudo na era dos dispositivos portateis, imputa nova ldgica de
producéo de subjetividade, agora marcada pela visibilidade. Tais dispositivos incentivam

de alguma maneira a escrita de si e sua visibilidade (SIBILIA, 2016). No caso de
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pacientes com cancer de mama a vivéncia da doenca os coloca em lugar de
empoderamento a partir da experiéncia compartilhada, o que atribui cada vez mais valor

e visibilidade para estas narrativas.

Trago para a discussdo algumas perspectivas norteadoras que representaram a
base tedrica para o desenvolvimento deste trabalho, perspectivas estas encontradas nos
capitulos 2 e 3. Os modos de viver os processos saude/doenga, de um modo geral, na
contemporaneidade, sdo perpassados pela medicalizagao e ldgica do risco. E quando o
assunto ¢ cancer, em particular, ha o predominio destes discursos, com causas ditas
evitaveis, aliada a culpabilizagdo dos individuos pela aquisi¢do da doenga. Em
contrapartida, hd uma crescente cronificagdo e suavizagdo de seu “peso” no espago
publico, o que demonstra a reconfiguragdo entre as noc¢des de publico e privado. Se antes
o cancer era uma doenga interdita e privada, experiéncia particular de cada individuo,
hoje ela alcangou o espago publico e ganhou visibilidade. E diante deste sofrimento ha o
predominio de histérias de superac¢ao nas midias. Aliado a isso, temos a emergéncia do
testemunho como grande género narrativo da contemporaneidade, como cultura
terapé€utica. Para encerrar a abordagem tedrica, apresento algumas especificidades do
espaco publico contemporaneo nos estudos da comunicagdo e saide na experiéncia com
a doenga: estudaremos os processos de midiatizagdo e a cultura da visibilidade.

Metodologicamente, o capitulo 4 apresenta os caminhos trilhados por esta
pesquisa qualitativa, que contou com trés momentos: a Etnografia conduzida no ambiente
digital da pagina aberta Quimioterapia e Beleza (Q&B); utilizagao da ferramenta Netvizz
para andlise dos dados, e a Entrevista Semi-estruturada com a administradora da pagina
Flavia Flores, que decide compartilhar a experiéncia com seu cancer de mama, na véspera
de iniciar seu tratamento quimioterdpico em 2012. A andlise desta pagina contemplou
todas as publica¢des desde seu inicio em dezembro de 2012 até dezembro de 2018.

No capitulo 5 iniciamos a analise do material empirico. Em “Eu venci o cancer” -
da descoberta da doenca a vitdria, encontramos a trajetoria biografica da participante da
pesquisa nas linhas do tempo. Apostamos na apresentacdo temporal da sua pagina no
Facebook para melhor retratar a transformacéo por que ela passa a partir da publicizacao
de sua experiéncia com a doenga, bem como a constru¢do de uma nova identidade.
Também encontramos neste capitulo a construgdo autobiogréfica da participante e de suas
seguidoras tdo privilegiada e presente em diversas publicaces. Através do testemunho

publico de uma vivéncia como céncer, estas mulheres estdo construindo subjetividade.
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Na contemporaneidade a subjetividade é voltada para fora, e isso sera retratado neste

capitulo.

O capitulo 6 “Nem toda princesa usa coroa, algumas usam lengos™: COrpo, estética
e doenca na cultura contemporénea, apresentamos o corpo ressignificado pela doenca, e
0S recursos estéticos e de embelezamento (do corpo e da vida com a doencga), COmMo 0 Uso
de lengos, maquiagem e turbantes para esconder os efeitos devastadores do tratamento: a
perda do cabelo e do seio. As marcas da doencga no corpo da mulher com cancer de mama
sdo investidas simbolicamente, a partir de um certo padréo de feminino. Aliado a isso, a
plenitude da doenca bem vivida busca entdo autoestima, “nada de tristeza”, ““sorriso no

rosto” como recursos pedagogicos para passar bem pelo tratamento.

Por fim, no capitulo 7, o ultimo de analise do material empirico, buscamos
apresentar o ativismo da participante da pesquisa uma “ativista de responsa”, que assim
se configura pela autoridade da experiéncia com sua doenga. Torna-se uma “Celebridade
oncoldgica”, uma verdadeira empreendedora com varias causas, mas a mais importante:
elevar a autoestima de mulheres com cancer de mama, unir quimioterapia e beleza durante
o tratamento oncologico. Essa cruzada da beleza acaba por configurar o cAncer como um
poderoso nicho de mercado. Tudo isso, tendo como cenario de fundo a midiatizacdo e
circulagdo da experiéncia com sua doenga, em que a participante absorve a logica de
funcionamento dos meios massivos de comunicagdo, seja a televisdo, o jornalismo e até
a publicidade, apresentando-se como uma mediadora dos assuntos que envolvem o cancer
de mama, uma verdadeira tradutora das informagdes médicas para suas seguidoras.

Assim, ao pesquisar pessoas com cancer de mama que publicizam a experiéncia
com a doenca nas redes sociais foi possivel estudar o grupo que Flavia Flores consegue
alcancar com suas publicacdes, seus mediadores e interlocutores, ao produzir e fazer
circular discursos e sentidos sobre a doenca. O sofrimento que era privado, torna-se
publico e valorizado pela sociedade nos espacos virtuais, com a emergéncia do
testemunho como grande género narrativo da contemporaneidade e com o imperativo da
cultura terapéutica. Antes de iniciarmos a apresentacdo dos capitulos com a anéalise do
material empirico, apresentaremos no proximo capitulo o enfoque teérico que embasou a

conducéo desta pesquisa.
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2. SENTIDOS E REPRESENTACOES DO CANCER: UMA DOENCA PARA
ALEM DAS ESTATISTICAS

2.1 — A medicina ocidental moderna e a no¢do contemporanea de doenca sob a
perspectiva da medicalizagdo e do risco

Adotamos nesta pesquisa uma postura socio-antropoloégica ao estudarmos o
processo saude/doenca, bem como a construcao social da categoria doenca, seus
multiplos sentidos e repercussoes, sobretudo quando estudamos uma doenga como o
cancer. Por esta perspectiva entendemos que cada doenga segue um curso na Historia, e
em cada tempo certas doencas ganharam visibilidade, com sentidos sociais particulares e
produzindo subjetividade. Isso torna evidentes as mudancas histdrica e epistemoldgica
por que passaram a Medicina Ocidental, as quais operam transformagdes no saber e
pratica médicas sobre ser saudavel ou estar doente, aliado a0 modo como lidamos com as
doengas e nos percebemos como doente. Este contexto fala de nossas escolhas
contemporaneas na busca pelo autocuidado, busca esta pela categoria saudavel, em uma

postura evitativa a doenga.

Dentro da perspectiva da medicina ocidental moderna, entdo, é preciso estar atento
para o fato de que a categoria doenca, de um modo geral, além de estar escrita na historia,
também esta inserida dentro de um sistema cultural, e para que ela exista enquanto
fendmeno social € preciso nomea-la. Para Rosenberg (2002), historiador da medicina, a
doenca é entendida como enquadramento. E por isso, na sociedade ocidental moderna,
tanto quanto a doenca, 0 médico e seu paciente estdo inseridos em um sistema cultural e
simbdlico em constante negociacdo para a nomeacao das doencas. Ou seja, uma doenca
ndo € apenas um evento bioldgico, sua nomeacdo e atribuicdo de sentido é palco de
disputas e negociacdes, e ainda que o médico seja figura central neste sistema de
nomeacao, outros atores e instituicdes também estdo inseridos. Assim, nomear a doenca
através do diagndstico, nos permite estudar sua funcdo socio-histérica, na medida em que
a materializa e possibilita que os atores envolvidos se relacionem com ela, e no caso do
cancer busquem tratamento e cura. Essa rede de negociagdes viabiliza tanto o tratamento
quanto a conquista por direitos, por exemplo. Deste modo, ainda que os atores estejam
envolvidos em um sistema simbolico que os precede, podem agir diante da experiéncia
da doenga (ROSENBERG, 2002).
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Seguindo este processo de construcgéo historica, e também de analise dos discursos
e praticas do movimento de saide no contexto da medicina ocidental moderna, Foucault
(2007) trata da disciplina que culminou em grandes transformacdes, sobretudo a
medicalizacdo dos corpos, bem como da sociedade. A construcdo do saber médico pela
Medicina Moderna produziu um discurso cientifico sobre o individuo e sua doenca, com
o0 aval e solicitacdo do Estado. Com o desenvolvimento do capitalismo, houve uma
crescente industrializacdo e consequente urbanizacdo de trabalhadores que ocuparam as
cidades. Este novo cenario inaugura a necessidade de politicas publicas voltadas tanto
para as cidades, quanto para os trabalhadores. O corpo passa entdo a ser uma realidade
biopolitica e objeto de intervengdo do Estado, que contou com o saber médico mais
desenvolvido para auxilia-lo nesta intervencdo. O hospital e os domicilios sdo o foco de
higienizacdo do sistema de poder disciplinar biomédico. As transformac@es iniciais
operadas no hospital objetivaram atuar sobre a desordem, econémico-social, provocadas
pela disseminacdo das doencas, e para tanto era preciso purificar todos os espagos onde
habitavam doentes. Além disso, as praticas de saber da classe médica destacaram-se com
o0 desenvolvimento e emprego de tecnologias para diagnosticar e tratar os trabalhadores.
Desta forma, as intervencdes medico-curativas sobre os corpos e ambientes ganham
grande visibilidade. Este longo processo anuncia ndo apenas a tecnologia médica, mas
principalmente a tecnologia politica produzida pela disciplina dos corpos e dos espagos,
uma técnica de exercicio do poder e controle médico e do Estado, que o autoriza, para

gestdo e vigilancia dos homens e das instituicoes.

Deste modo, o regime de saude publica desenvolvido pela Medicina entre o0s
Seculos XIX e XX estabelece o controle com contornos bem definidos sobre a higiene:
entre lugares, entre corpos e entre lugares e corpos. Este controle de fora para dentro
estabelece uma regulacdo geografica do espaco fisico e relacional (eu-outro), com
politicas e programas definidos pelo Estado, os quais definiam os comportamentos
esperados dos corpos. As estratégias de vigilancia, regulacdo e separacao dos individuos
(pobres, imigrantes e trabalhadores, por exemplo), estratégias estas que acabaram sendo
internalizadas, foram desenvolvidas para governar e gerenciar os problemas vigentes
neste periodo, 0s quais estavam ligados ao contato: sexualidade, reproducdo, infancia e
sujeira, dentre outros, tendo a familia (sobretudo a mée) como aliada nas intervengdes
cotidianas. Os objetivos eram ndo somente politicos de manter a ordem publica e a

regulacdo econdmica, mas também policiar as sociedades para o cumprimento de regras
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gerais de higiene. A ameaca residia na possivel perda da produtividade da forca de
trabalho que o adoecimento poderia causar, e por conseguinte os lucros, como ja citado
em Foucault (LUPTON, 1995).

Este cenario deflagrou a necessidade de estudos sobre medicalizacdo no Século
XX. Para Conrad (1992), um dos pioneiros nesta area, ““ a medicalizacdo descreve um
processo pelo qual os problemas ndo médicos se tornam definidos e tratados como
problemas médicos, geralmente em termos de doengas ou disturbios”(p. 209). Termo
amplamente estudado desde a década de 1970 pelos cientistas sociais, denuncia o quanto
problemas cotidianos ou sociais, que fazem parte da existéncia humana, passam para a
jurisdicdo médica, portanto um processo sociocultural que coloca a vida natural cada vez

mais sob dominio e supervisao biomédicos.

O conceito de medicalizacdo apresenta multiplos sentidos e se transformou no
tempo. Multiplicidade esta que ndo necessariamente torna os sentidos excludentes. Illich
(1975), foi um dos primeiros autores, e enfatizava a dimenséo iatrogénica da medicina:
que causa doencas. Para ele e muitos autores, a responsabilidade por esse processo
repousava sobre o meédico, que seria protagonista na opressao dos individuos pela
medicina. Era o “imperialismo médico” que denunciava o poder centrado nos
profissionais médicos. No entanto, para Zorzanelli et al. (2014) o conceito de
medicalizacdo ndo deve ser utilizado apenas como critica ao poder médico, pois esvazia
a discussao e negligencia o papel ativo dos individuos, papel este estudado por autores
mais contemporaneos, como veremos adiante. Ou seja, medicalizagdo como “processo e,
por exceléncia, variavel, anémalo, desigual, dependente de seu alvo, do grupo social a
que esse alvo pertence, dos vetores que concorrem para sua configuracdo”
(ZORZANELLI et al., 2014, p. 1863). De modo que alguns comportamentos sdo mais
medicalizaveis, e determinados grupos sociais também o sdo, como as criancas e as

mulheres, por exemplo.

Por esta linha de pensamento, embora um pouco menos contundente em relacéo
ao papel dos médicos, para Zola (1972) a medicalizacdo esta inserida na sociedade e é
estudada na perspectiva do controle social médico, ou seja, o controle de corpos e
comportamentos ainda exercidos pela medicina na sociedade ocidental. Em nome da
salde, amedicina e a ciéncia vém se tornando uma instituicdo de controle social, engajada

na gestdo de aspectos da vida cotidiana. Com aval do Estado, no estabelecimento de leis



19

e cumprimento do poder legal, este controle vem sendo exercido nos moldes de
instituicbes como a religido, a qual tem como marcas a moral e a punic¢do. Portanto, este
funcionamento condenatério que moraliza comportamentos esta historicamente
enraizado na sociedade, e ainda em tempos atuais responsabiliza os individuos por sua
doenca. Assim, para dar conta das doencas cronicas, tais como as doencgas cardiacas e 0s
canceres, a logica preventivista cada vez mais tende a interferir nos habitos de vida
cotidianos das pessoas. A ideia entdo é antecipar-se a doenga. Deste modo, a
medicalizacdo da sociedade € um movimento médico e a0 mesmo tempo um desejo da
sociedade em usar este potencial, frente a dificuldade em lidar com a possibilidade de

adoecimento.

Outros autores, no entanto, vém redimensionando a centralidade do médico
enguanto protagonista deste processo. A medicalizacdo, portanto, como um processo de
conceituacdo ampla, diz respeito ou ndo aos médicos e seus tratamentos. O que significa
dizer que problemas comuns passam a ser definidos em termos médicos, com linguagem
e estrutura médica para o seu melhor entendimento e intervencgdo, o que poderad ou ndo
incluir a figura do profissional. Deste modo, a medicalizacdo pode ocorrer nos niveis
conceitual (o vocabulario médico passa a definir o problema); institucional (conduta
médica para dar conta de um problema da instituicdo); e/ou interacional (parte da relagdo
médico-paciente). Sobre o contexto que colabora para a crescente medicalizacdo, Zola
(1972) cita alguns fatores sociais estudados por diversos autores, tais como: “a
diminuicdo da religido, uma fé permanente na ciéncia, racionalidade e progresso, 0 maior
prestigio e poder da profissdo médica, a tendéncia americana de solugdes individuais e

tecnologicas para problemas (...)” (p. 213).

No entanto, ainda que a medicalizacdo ndo esteja diretamente ligada ao
“imperialismo médico”, historicamente vimos que o modo como a profissdo médica se
estrutura e se organiza define comportamentos e doencas, isto porque o saber médico
segue com o poder de definicdo e controle, em graus diferenciados, ora mais ativos, ora
menos. A medicalizagdo como um processo interativo e dindmico, envolve médicos, mas
também pacientes, 0s quais muitas vezes sdo tdo ou mais ativos nesta relacdo. Conrad
(1992), explica:

Isso ndo quer dizer que o controle social médico nao seja implementado pela

profissdo médica (geralmente €), ou que ndo seja estimulado por formas
poderosas de tecnologia médica (muitas vezes é). E dizer que sem
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medicalizagdo em um sentido de definic&o, o controle social médico perde sua
legitimidade e é mais dificil de realizar. O desenvolvimento de uma técnica de
controle social da medicina (por exemplo, uma intervencdo farmacéutica)
pode preceder a medicalizacdo de um problema, mas para implementacdo
algum tipo de definigdo médica é necessario (por exemplo, Conrad 1975). Mais
tipicamente, no entanto, a medicalizacdo precede o controle social médico.
(Conrad, 1992, p.216, traducdo nossa)

Ou seja, hd uma tendéncia que os individuos pertencentes a sociedade ocidental
busquem em alguma medida a medicalizacdo, seja através da busca ativa por algum
diagndstico, que valide sua experiéncia, seja pela busca de um estilo de vida saudavel, ja
que saude tornou-se um valor supremo em nossa sociedade. Este controle foi
internalizado e, neste sentido, prescinde do médico, em especial porque é possivel ter
acesso ao saber médico (ou as informacgdes médicas) sem precisar ir ao médico, haja vista

a intensa circulacéo de informagdes sobre 0 tema nos meios massivos e digitais.

Diante do que vem sendo exposto, o diagnéstico de uma doenca tem um
significado médico, mas também cultural, dada a crescente busca de definicao e sentido
para problemas da vida. Além disso, estar doente hoje pode definir as caracteristicas de
identidade de um individuo. Fica evidente entdo que a medicalizacdo ndo é centralizada
no profissional médico, ao contréario, ha no momento presente uma perda da autoridade e
poder deste, ja que ndo podemos mais olhar os pacientes como seres passivos nesta
relacdo. “A medicalizacdo da vida cotidiana permite aos individuos dar sentido a sua
situacdo e ganhar um senso de identidade” (FUREDI, 2006, p. 18).

A medicalizagdo, entdo, € um processo que estudaremos aqui atrelado a questao
do risco. Os conhecimentos médicos disponiveis para a gestao vida de cada um hoje tem
muito a dizer sobre a lIdgica do risco na qual estamos inseridos. E no caso do cancer o
risco da doenca faz com que os sujeitos assumam um controle preventivo que busca evitar
o0 seu diagndstico, o que instaura medo, vigilancia e inseguranca permanentes. Assim
como na conceituacdo da medicalizacdo apostamos em uma escrita historica, dentro de

um contexto socio-cultural, também buscaremos este recorte para definirmos risco.

Primeiramente é preciso estar atento para o fato de que o risco também é um
conceito com mdaltiplos sentidos. Seu uso contempla diferentes disciplinas, ou areas do
conhecimento, e também é utilizado na saude. De um modo geral, podemos conceituar o

risco como a objetificacdo do perigo através do calculo das probabilidades de um evento



21

acontecer. Essa antecipacdo de eventos negativos € utilizada na saude para balizar
condutas individuais e coletivas, o que interfere diretamente nos comportamentos, além
de ser utilizada pelas instituictes e governos como uma forma de individualizagdo e
responsabilizacdo. Nos bastidores da ldgica do risco encontramos a cientificidade que
pauta os calculos do risco de eventos como as doencas, e que com isso tornaram-se
passiveis de serem evitados (CARDOSO, 2012).

Historicamente, como ja discutido anteriormente, Foucault trata da construgéo do
corpo social, bem como de sua gestdo, objeto de intervencdo, vigilancia e controle
disciplinar da biomedicina, com o regime de poder da biopolitica e sob a guarda do
Estado. Sob este corpo é langado um saber-poder advindo do conhecimento cientifico e
pratica médica. Em O Nascimento da Clinica, Foucault (1977) trata da experiéncia clinica
dos médicos, no final do século XVIII, em que atraves da dissecacdo dos cadaveres foi
possivel localizar a doenca em cada parte do corpo, antes invisivel. A morte da vida as
doencas na visao de Foucault, na medida em que possibilitou o desenvolvimento técnico-
cientifico, os quais possibilitaram descobrir as doengas. De modo que a nova clinica daria
conta de entender os sinais do corpo, e a probabilidade de uma doenca acontecer ndo
findaria apenas no registro da frequéncia. Essa é uma importante virada na histéria da
medicina moderna, em que a racionalidade anatomo-clinica inaugura um olhar para a
causalidade das doencas, em que os sintomas foram correlacionados localmente nos
Orgdos que portavam as doencas. Inaugura ainda uma certa normatividade a partir do
saber-poder médico, que deve ser seguido individualmente para ndo adquirir as doencas,
que a partir desta nova Idgica, ndo sdo mais explicadas meramente como castigo divino.

Apesar disso, o carater culpabilizador permaneceu neste novo discurso.

Dentro do contexto histérico que aqui nos propomos Lupton (1999), imersa em
fontes foucaultianas, trata da transformacao do conceito de risco dos séculos XVI1I a XX.
Inicialmente, com a estatistica e a probabilidade, o conceito de risco tinha um estatuto
cientifico, relacionado a questdes ambientais, ou seja, era calculada estatisticamente a
probabilidade de determinado evento acontecer, e estudadas suas consequéncias. No
século X1X, a nogéo de risco foi ampliada e ndo residia apenas na natureza, mas também
no comportamento dos seres humanos pertencentes ao mundo moderno, urbano e
industrializado. No século XX, as sociedades ocidentais contemporaneas olham para o
risco a vida ligado a ideais de culpa e responsabilidade, portanto como efeito negativo e

indesejavel de determinadas condutas. Nas Ultimas décadas, a linguagem e o conceito de
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risco tornaram-se cada vez mais proximos do funcionamento social, inclusive em
questdes de doenca, proferida no senso comum, em discursos especializados e pela
propria midia. Tem sido comum a relacdo entre comportamentos inadequados e o
desenvolvimento de cancer, 0 que a autora descreve como a categoria 'Riscos de estilo de
vida'. Ou seja, a tomada de consciéncia dos riscos interfere na producao de subjetividade
e na experiéncia individual com a doenca, e antes mesmo de seu diagnostico, na medida
em que a expectativa da medicina é que cada um faca a gestdo do risco para prevenir a
doenca. Nesta medida, o discurso sobre o risco nos auxilia a perceber o mundo em que

estamos inseridos, dada as repercussdes sociais, culturais e politicas.

Lupton (1999), apresenta ainda um estudo do contexto histérico e sociocultural
do risco, e de como a sociedade contemporanea lida com 0 mesmo associando-o a ideias
ruins de perigo e medo, ansiedade e incerteza. Para a autora, risco € abordado de
diferentes maneiras e, deste modo, ndo esta ligado apenas a questdo epidemioldgica
mesuravel quantitativamente. Para organizar seu posicionamento como cientista social,
Lupton sugere conceituar risco como: 1 - uma ameaca ou um perigo real, que pode ser
mensuravel, e independe de processos socias e culturais, conceituacao utilizada pelos
epidemiologistas; 2 — também um perigo, porém mediado por processos sociais e
culturais; 3 — uma perspectiva focaultiana, muito cara a autora e ao nosso trabalho, em
que na verdade ndo h& um risco em si, e 0 que acreditamos Ser um perigo ou uma ameaca
¢ fruto da insercdo do sujeito em um contexto sdcio-histérico, que produz modos de

perceber essas situacoes.

Para auxiliar o desenvolvimento da perspectiva do risco na salde que fosse
acessivel como linguagem para as massas, a medicina moderna contou no século XIX
com os veiculos de comunicacdo (jornais e publicidade) que viabilizou a disseminacéo
da logica preventivista, com a divulgagdo constante de informacgdes. “Durante o século
XIX, a institucionalizacdo de uma medicina propriamente preventiva sera um ponto de
articulacdo entre tecnologias de diagnostico, intervencdo clinica e educacional, antes que
a propria doenga se manifeste” (CARDOSO, 2012, p. 37). Este cendrio abriu espago para
que o risco se configure hoje como tecnologia de poder e governo a distancia, e isso
produz novas subjetividades na relacdo dos individuos com seus corpos e praticas de
autocuidado, na busca por longevidade e bem estar, logica esta que é amplamente

encontrada no discurso midiatico, viabilizando que o risco seja reconhecido socialmente
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(CARDOSO, 2012). Importante salientar que hoje ndo apenas as midias de massa
desempenham este papel, visto a presente pesquisa que estudou o discurso sobre uma
doenga como o cancer em uma rede social on line, tendo sua administradora representado

uma mediadora comunicacional.

Deste modo, na virada dos seculos, as medidas coercitivas ainda eram
empregadas, mas o século XX inaugura a educacao para a satde que domina o cenario na
salde publica, ao mostrar, através dos meios de comunicacdo, que as doencas poderiam
ser evitadas atraves da modificacdo de determinados comportamento. Com isso, 0S
discursos e praticas de saude publica apresentam significados moralistas e
discriminatorios disfarcados sob a Idgica utilitarista, no¢fes de culpa sobre medos que
podem ser comparados com no¢des medievais de pecado e punicdo (LUPTON, 1995).

O século XX é o apice da sociedade disciplinar de que trata Foucault, porém agora
em crise. A mudanca produzida pela estatistica entre os séculos XI1X e XX reconfigura
nossas praticas cotidianas, habitos e relagdo com o corpo. Passamos da disciplina ao
controle, ou melhor, da norma ao risco. O que significa dizer que se antes a preocupacgéo
residia nos comportamentos desviantes que provocavam as doencas, e na busca por
correcdo destes comportamentos, hoje nossas preocupacgdes residem nos habitos de vida
que possibilitam a busca por bem estar e uma vida mais duradoura. Ou seja, a preocupagéo
esta internalizada, e ndo € mais atributo apenas do Estado. Os valores sociais mudaram a
partir do momento em que os fatores de risco objetivaram e trouxeram concretude para
as doencas. A disseminacao de informacdes cientificas sobre os fatores de risco para as
doencas possibilitam entdo que, a escolha de certos habitos de vida adie ou impeca a
manifestagdo de doengas. E diante desta informacao “privilegiada” de como evitar certas
doencas torna-se angustiante ndo se posicionar ativamente para ndo se ver doente (VAZ,
acesso em: 06/11/ 2018).

Neste cendrio atual de atuacdo da légica preventivista encontramos a inser¢édo dos
fatores de risco para as doencas, a partir do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico
(exames de sangue e de imagem, por exemplo), que permitem supor a existéncia de
doengas antes mesmo de sua manifestagdo clinica (CARDOSO, 2012). E quando
pensamos em oncologia a questdo da emergéncia dos fatores de risco para a saude ira
reconfigurar as praticas médicas e também de autocuidado, ou seja, a causalidade das
doencas muda. E se pensarmos que os ditos fatores de risco causam cancer, é possivel

verificar que o perigo de adquirir a doenga é virtual, e também sua vitima, mas nos ameaga
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e condiciona a praticas de alimentacdo saudavel, cuidados com o corpo fisico e exames
de rotina na tentativa de burlar o “perigo”. Por esta perspectiva preventivista todos
vivemos um perigo “real”, e isso diz do processo satde/doenga ¢ do modo como lidamos
com a doenga em tempos atuais. Dois exemplos importantes sobre o funcionamento desta
I6gica contemporanea séo: a disseminacdo de campanhas anti-tabagismo que fazem uma
ligacdo contundente entre o dito mal habito de fumar cigarros e o desenvolvimento de
cancer de cavidade oral, além de cancer de pulmao; e no caso do cancer de mama, o
mesmo € ligado ao mal habito alimentar, com alimentacdo industrializada e processada
(INCA, acesso em 06/11/2018).

2.2 — Sentidos e representagdes da experiéncia com o cancer

As representacfes de saude/doenca sdo vivenciadas, na pratica, dentro de um
contexto sécio-histdrico-cultural, inscritas e construidas a partir do modelo biomédico, o
qual vigora com toda forga em nosso tempo. Os conhecimentos e comportamentos ligados
a ideia de ser saudavel e doente estdo em constante relacdo com a vida social e mediadas
pela nossa cultura ocidental, a qual inclui simbolos, normas e préticas que sdo
compartilhados socialmente. Deste modo, as representacdes e significados para as
enfermidades, que sdo compartilhados, transpdem a racionalidade biomédica, e estdo

inseridos em um contexto sécio-cultural mais amplo (LANGDON, 2001).

Para Herzlich (2004), que estuda a dimensdo simbdlica e ideoldgica de
salde/doenca, o adoecimento, como experiéncia que € ao mesmo tempo individual e
social, pertence ao dominio privado e publico, ligando a representacdo coletiva e a
conduta individual. Deste modo, é preciso estar atento para o discurso do sujeito sobre
sua doenca, na medida em que a narrativa da experiéncia com a doenca é pessoal, mas
também “‘socializada”. Para a autora, esta experiéncia provoca rupturas, desestabilidade
e marcas na histdria de cada paciente, afetando sua identidade e rompendo suas certezas.
A vida cotidiana pode ser interrompida temporariamente, ou de modo permanente, e

convoca a necessidade de novos arranjos e posicionamentos.

De fato, o saber cientifico sobre a doenca é desenvolvido pela medicina moderna.
No entanto, enquanto um fenémeno que é presentificado na vida de quem a porta, a
doenca transcende o saber proveniente da medicina moderna. O adoecimento é um evento

ameacador que marca uma mudanca na vida individual, bem como na inser¢éo social, o
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que pode despertar para a necessidade de o individuo narrar sua experiéncia
discursivamente. E por este motivo que a narrativa da experiéncia com a doenga, e 0
sentido que o sujeito atribui a ela, tem sido objeto de estudo das Ciéncias Sociais e
Antropologia da Saude (HERZLICH, 2005).

Deste modo, estudos sobre representagdes sociais e praticas de satide/doenca, na
contemporaneidade, propdem deslocar a doenca como fato, com vistas a buscar o curso
da doenca como experiéncia, afinal as representacGes ndo sdo sistemas fechados e/ou
homogéneos que determinam a maneira de agir no mundo. E preciso considerar as
interagBes entre os individuos, e entre cada individuo e seu meio, que refazem estas
representacdes, através de negociacdes. Por este viés abre-se espaco para a subjetividade
de quem discursa sobre a experiéncia de seu adoecimento. Ou seja, a experiéncia com a
doenca passa a ter as dimensdes social e individual, ou ainda representacional e vivencial
(ALVES&RABELO, 1998).

Na modernidade, tais representacdes atravessam nossa forma de ser e agir no
cotidiano, dadas como naturais e constituindo o ser humano. No entanto, o que se observa
na pratica € que ndo ha conceito exato e cientifico de salde e doenca que possa ser
aplicado como modelo normativo e cristalizado. Para acessar 0 sentido, sobretudo de
doenca, para cada sujeito, é preciso olhar seus valores, historia, condi¢Bes sociais, e
posturas diante da vida, afinal as experiéncias sdo singulares. Deste modo, o diagnéstico
de uma doenca em diferentes pessoas ndo € vivido da mesma maneira por todos, pois cada
um atribui um sentido a este acontecimento singular. Os sentidos atribuidos a experiéncia
com as doencas dependem da histdria vivida por cada sujeito, em conformidade com seus
valores, expectativas e posturas diante da vida, bem como das subjetividades construidas
em um contexto social e historico, as quais influenciam a experiéncia individual com a
doenca (CZERESNIA, 2013). Deste modo, para compreender salde e doenc¢a, nosso
estudo ndo se esgotou nos conhecimentos da medicina moderna, centrada no saber

cientifico sobre o corpo doente.

Sontag (2012) em seus estudos socio histérico sobre os sentidos e representacdes
do céncer relata que, a doenca é tida como uma doenga misteriosa, de efeito devastador.
Para a autora, a doenca simboliza morte, dor e sofrimento, associada as metaforas de
contagio, destruicéo e perda. De modo que os estigmas e metaforas do cancer influenciam
a maneira como os portadores da doenca se percebem em sua condicao de doente, afinal

sdo compartilhados socialmente, e acabam sendo incorporados a experiéncia individual.
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A autora, que escreve o0 livro “4 doen¢a como metdfora” faz uma historicizacdo da
experiéncia com o cancer e tem importantes contribuicdes até o presente momento, e
denuncia que o uso da metafora como elemento individualizante da experiéncia com a
doenca sdo sempre estigmatizantes. Ou seja, ndo é possivel estudar uma doenga, nem
mesmo comunica-la, sem levar em conta o universo simbdélico na qual a mesma esta

inserida.

Todo este tabu em torno do doente oncolégico deflagra sentimentos de
discriminacao e exclusdo, o que torna o paciente estigmatizado, com a sensacao de que ¢
moralmente contagioso, e precisa ser evitado. A experiéncia com o cancer, geralmente, ¢
atravessada por fantasias e sentimentos estereotipados, o que acaba por vezes, tornando
esta experi€éncia menos saudavel. Na verdade, dor, sofrimento ¢ morte fazem parte da
condi¢ao de existéncia humana, mas sdo evitados quando o diagndstico ¢ cancer. Ou seja,
como nossa sociedade evita a morte, os sujeitos cuja doenga que enfrentam € o cancer,
inevitavelmente sentir-se-d0 sentenciados. E preciso estar atento para o fato de que a
tentativa de controle e negacdo da morte, bem como do cancer, podem ser em vao, uma

vez que ambos fazem parte da condi¢cdo humana (SONTAG, 2002).

A relacdo entre a metafora e seu referente é bidirecional: o cancer participa do
carater maligno de racismo ao mesmo tempo em que 0 racismo € descrito como
canceroso. Como sistemas leigos de significado se tornaram ligado com o
pensamento médico e linguas médicas, ndo importa o quao técnico, se tornou
infundido com significados culturais. A medicina nos torna assim o que somos
remodelando as relagdes de significado através das quais nds experimentar
nossos mundos (ROSE, 2007, p. 701, traduc&o nossa).

No entanto, esses sentidos nao sao estaticos, como se observa pela emergéncia de
um status positivo conferido a algumas doencas hoje, em especial ao cancer. Isso, ao
mesmo tempo em que tem a dizer sobre a identidade do individuo doente, também esta
relacionado a sua dimensao historico-cultural. Fato que pode ser demonstrado pelas
colunas de jornais escritas por pessoas com cancer que, ao retratarem sua experiéncia com
a doenca, acabam por valorizar sua condicdo. Esta postura positiva diante da identidade
do papel doente acaba por tornar sua condicdo mais duradoura. A marca destes
testemunhos que representam os doentes hoje tornou-se um sinal, a partir do qual as
pessoas interpretam seus problemas, se percebem e ddo sentido a sua condi¢do de
sofrimento, 0 que convive com esses sentidos previamente existentes de dor e sofrimento
(FUREDI, 2006).
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Deste modo, € preciso estar atento para o fato de que o cancer ndo € uma doenca
estatica, seus sentidos mudam ao longo do tempo e da historia. Esse deslocamento de uma
doenga marcada pelo sofrimento, morte e restrita ao espaco privado para uma doenca
associada a ideias de superacao e positividade, amplamente visibilizada, ndo ocorreu, no
entanto, subitamente, e adquiriu contornos distintos segundo cada contexto. No caso do
Brasil, o cancer torna-se uma preocupacao social apenas na segunda metade do século
XX, com a presenca da doenca cada vez mais marcante no cenario de saude da sociedade
brasileira, na medida em que as doencas infecto parasitarias passam a serem melhores
combatidas. Estudos de Araljo Neto & Teixeira (2017) apontam para 0 quanto a relacéo
entre cancer e sociedade mudaram ao longo dos anos. Nesta relacdo de disputas e
negociacles entre medicina, salde publica e sociedade, esta a origem do processo de
significacdo do cancer que vemos hoje, que transitou entre doenca ligada a civilizacéo e
ao desenvolvimento (industrializacdo e urbanizacdo), até a década de 50, para problema
de satde publica e flagelo social, na década de 60, interpretacdo que liga o cancer a
pobreza e o subdesenvolvimento, e denuncia as desigualdades, a precariedade no acesso
e funcionamento dos servicos publicos, aliados as péssimas condicdes de vida e a
diversidade territorial e socioeconémica brasileira, com caracteristicas epidemioldgicas
muito particulares em cada regido, o que afetava diretamente o controle e intervencao
sobre o cancer. Kroeff® em 1951, ao escrever artigo “O Cdancer como flagelo” para a
Revista Brasileira de Cancerologia, importante canal de comunicacgdo entre médicos na
area, nomeia a doenca como flagelo e levanta a discusséo sobre o atraso sanitario do pais
em relacdo a doenga, visto que epidemiologicamente ainda eram registrados baixos
indices, apesar das mortes registradas.

Nas década de 70 e 80 aconteceram mudancas significativas na historia no cancer
de mama no Brasil, sobretudo devido ao crescimento econdmico do pais no periodo
militar, crescimento este proveniente de um endividamento, e posteriormente com a
redemocratizacdo do Brasil, ambos com investimento em ac¢des sociais. Neste momento,
0 modelo que ainda prevalecia de atencdo a saude era individualizado e curativo, de
acesso restrito, centrado no modelo hospitalar muitas vezes prestado pela iniciativa
privada, portanto ndo existiam acGes de prevencgédo e deteccdo precoce (PORTO et al,
2013). Com a criagdo do Plano Nacional de Controle do Cancer em 1973, a doenca entra

cada vez mais nas pautas e discussdes de salde publica, contexto que a torna ainda mais

3 Na ocasido era diretor no Servigo Nacional do Cancer (SNC).
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socialmente conhecida. Na década que se segue o Instituto Nacional de Cancer apresenta-
se mais desenvolvido e com uma nova configuracdo no controle da doenca, detecgéo
precoce e educacao sanitaria com acles para canceres especificos, sobretudo de pulméo,
com agdes antitabagismo, mas também canceres femininos, em parceria ao Ministério da
Saude (ARAUJO NETO & TEIXEIRA, 2017).

Se 0 que vemos em tempos antigos, mas ndo tdo remotos, € a equacdo cancer =
morte que assombra aqueles que viviam a doenca, tal como descrito por Sontag (2012),
hoje temos novos sentidos em circulacdo, convivendo paralelamente. No entanto, é
preciso pontuar que a memoria de letalidade da doenca ainda é fortemente presente no
imaginério social, com uma carga simbdlica presente no discurso de seus portadores que
remete, ainda em tempos atuais, a significados de morte, dor e sofrimento. A conquista
de direitos, as acOes, programas e politicas publicas em Oncologia, e aqui nos referimos
especificamente ao cancer de mama, sdo cendrios de intensas lutas com atores sociais
marcantes (médicos e sociedade civil), cada um com interesses e reinvindicacdes
legitimas em torno da questdo do cancer de mama, sobretudo no século XX. O que vemos
entdo sdo novos sentidos para a experiéncia com o cancer se desenhando em tempos
atuais. Dada a relevancia que as questbes de salde/doenca tém na sociedade
contemporanea, aliada as politicas em relacdo a doenca e as medidas preventivas que
devem ser administradas individualmente, novos sentidos foram sendo agregados,
inclusive tendo nas diversas midias um canal de comunicacédo, seja para educacdo em
salde, divulgacdo cientifica ou narrativa de celebridades e pessoas comuns com a doenca.
O cancer alcangcou em tempos atuais grande emergéncia no espaco publico, visto sua
visibilidade midiatica. Este novo momento da doenca tem impactos diretos na experiéncia
daqueles que a portam, e ndo somente eles, mas todos nds, uma vez que todos possuimos
0 risco potencial de termos um cancer, dados os fatores de risco da doenca, e sua maior
incidéncia na populacdo. Tudo isso, coloca o cancer em cendrio de evidéncia como nunca

antes visto, um novo cenéario de comunicabilidade da doenca (LERNER & VAZ, 2017).

Fica evidente, entdo, que as midias se configuram hoje como um espago
valorizado de produgdo discursiva, bem como ator social na construgédo de novos sentidos
sobre o cancer, ou seja, hd também a influéncia dos meios de comunicag¢do no processo
satde/doenca na construcdo de saber sobre as doencas. E quando o assunto é cancer,
doenga marcada pela légica do risco, e seus sentidos de culpabilizacdo individuais, o que

se observa hoje € uma grande disponibilidade das informacGes médicas na Internet, em
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jornais e revistas, seja para prevencdo, deteccdo precoce ou até mesmo sobre 0s
tratamentos dos diversos tipos de canceres. Aliado a isso, tornou-se comum a presenca de
narrativas biograficas de pacientes oncoldgicos que, ao buscarem sentido para esta
vivéncia, compartilham suas experiéncias individuais nas diferentes midias (LERNER,
2013).

2.3 — O testemunho da experiéncia contemporanea de uma doenga como o cancer

A experiéncia com a doenca cronica, a qual inclui-se o cancer de mama, é descrita
por Bury (1982) como um evento particular, ameacador e arbitrario, que provoca uma
ruptura na biografia do individuo que a porta. Isto porque as certezas e regras cotidianas
sdo interrompidas, € o individuo adentra uma realidade de dor e sofrimento que ndo sdo
corriqueiras. Ansiedade e medo sim, passam a estar em evidéncia. Aliado a isso, a morte,
antes impensada e distante, torna-se uma possibilidade. Esta experiéncia disruptiva
mobiliza seus recursos disponiveis (materiais e cognitivos) para enfrentar essa vivéncia e
demanda novas formas de agir em relacdo a doenca, adaptando sua vida a esta nova
configuracdo. Configuracdo esta que muitas vezes desenha um certo grau de dependéncia
talvez nunca antes vivido, as vezes levando a incapacidade, e redesenha planos e
expectativas para um futuro de incertezas e atravessado pelo tratamento e pds tratamento.
Aliado a isso a doenca e a expressdo do sofrimento decorrente dela vém sendo
reconfigurados. Os processos de salde e doenca estdo marcados por uma nova ldgica, a
da expressdo do paciente, daquele que vive a experiéncia da doenca, se organiza e

ressignifica a forma de se ver e se relacionar.

Ao estudarmos eventos disruptivos como € o caso do cancer de mama,
contemporaneamente, somos convocados a estuda-lo sob a perspectiva da categoria
trauma. Fassin & Rechtman (2009) fazem uma leitura critica da politica contemporanea
do trauma e sua economia moral, tdo naturalizado em nossa sociedade, e estudam sua
construcdo socio-histérico-cultural a partir de eventos como a guerra, eventos violentos,
acidentes, desastres naturais e outros. 1sso por que o sofrimento decorrente de um trauma
vem sendo valorizado e autorizado socialmente. O préprio uso e sentido da palavra trauma
vém sendo modificados, popularizado e esta cada vez mais generalizado. De modo que a
generalizacdo da ideia de trauma gera um sentimento de empatia para com os sofredores.

Antes um termo médico utilizado pelos psiquiatras, e restrito ao espago clinico, agora é
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universalmente utilizado, ganha novos contextos, por exemplo, mais metaférico para
nomear eventos tragico ou traumatico. Diante de eventos violentos ou aqueles ndo t&o
corriqueiros como a experiéncia com a doenga parecem invocar a categoria trauma, que
esta tdo naturalizada quanto a necessidade de apoio psicologico por ele demandada. De
modo que é crescente a demanda por apoio psicologico apoOs estes eventos, seja por
pessoas envolvidas direta (vitimas do trauma) ou indiretamente (presenciaram ou
testemunharam de alguma forma), nomeadas como vitimas, as quais tornaram-se em
tempos atuais culturalmente respeitadas. Ou seja, agora a vitima é reconhecida em seu
trauma que passa a ser legitimo e verdadeiro, passivel de compaixao. Historicamente esse
movimento de afirmagdo da vitima em seu trauma foi possivel gragas a movimentos
sociais de veteranos de guerra e mulheres que sofreram violéncia, por exemplo. O trauma
passa a Ser um recurso para que possam exigir direitos, 0s quais encontraram eco nos
discursos de profissionais psiquiatras e psicologos. A partir dessa alianca institui-se o
diagndstico de transtorno de estresse pos-traumatico. Este movimento no tempo que
convocam a producéo de subjetividade e memoria, a partir de um evento traumatico, torna
o sofrimento mais auténtico, e inventa novos pacientes a serem cuidados através de
medicacdo e fala. Mas este espaco de fala concedido as vitimas néo se restringem apenas
aos consultérios de psicologos e psiquiatras. Agora estes profissionais estdo no fronte,
imediatamente ap6s o0 acontecimento de catastrofes e eventos traumaticos para
atendimento de emergéncia. Ou nas clinicas de oncologia, por exemplo, para intervencao

imediata ao primeiro sinal do diagnostico do cancer.

Aliado a esse reconhecimento do sofrimento enquanto emocao legitima, associado
ao testemunho, cabe ainda problematizar o testemunho enquanto uma narrativa
autobiografica. Esse movimento de contar histdrias de vida através de relatos biograficos
ou autobiograficos, ou seja, um discurso sobre si, € estudado por Bourdieu (1996).
Segundo o autor € preciso ter cuidado com estas narrativas que pretendem dar sentido a
vida como uma sequéncia de fatos vividos, 0s quais ndo necessariamente sdo descritos
em ordem cronolégica, na medida em que a vida ndo € exatamente uma juncdo de
acontecimentos organizados em uma ordem ldgica. Esta ideia retrospectiva e prospectiva,
da vida como um caminhar, com inicio, meio/etapas e um fim, que traz um tom de
consisténcia ao que estd sendo relatado é uma ideia romantica moderna, também
disseminada entre 0 senso comum. Deste modo, ndo é possivel para o autor falar em

historia de vida, ou melhor construir relatos sobre historias de vida, sem olhar para a



31

identidade do narrador em seu contexto de vida, o qual é atravessado por instituicdes que
de algum modo contribuem nos significados atribuidos a sua histéria. Uma narrativa
sobre a vida ndo pode ser relatada sem esses atravessamentos. Para Bourdieu apenas a
identidade, através do nome proprio tem constancia, e é socialmente construida e aceita.
A producdo discursiva sobre si, com relatos sobre a prépria vida implicara na selecéo
daquilo que serd dito. Além disso, enquanto uma pratica de memoria, o narrador parte do
momento presente ao rememorar 0 Vvivido, e isso impde inevitavelmente certos
enquadramentos a narrativa.

Portanto, é preciso atentar-se para o fato de que em “A ilusdo biografica” (1993),
Bourdieu tem uma postura “critica” (PASSEGGI, 2014) sobre as historias de vida, ou
como destaca o autor “contra os instrumentos de conhecimento” das autobiografias. Mas
em sua trajetoria como estudioso das narrativas autobiogréficas faz uma travessia da
ilusdo a conversdo autobiografica e acaba por aderir ao método biografico em “A Miséria
do Mundo” (2003) e posteriormente “Esbogo de uma autoanalise”(2005). De modo que
0 pensamento de Bourdieu evoliu no tempo mediante sua busca por compreender e
explicar o mundo social cientificamente, sobretudo no que tange as pesquisas
autobiograficas, na mesma medida em que elas ganham cada vez mais legitimidade em
tempos atuais, visto o privilégio dado as manifestacbes singulares presentes nestas
narrativas de si. “Quando um acontecimento provoca rupturas nas rotinas canénicas, 0s
grupos humanos criam narrativas para explica-lo, um enredo que permita o retorno a uma
situacdo de equilibrio mesmo que seja provisério. O que é valido para o grupo €
igualmente valido para o individuo” (PASSEGGI, 2014, p. 227).

Falar entdo da identidade da pessoa doente a partir desta vivéncia, como histéria
que possa ser narrada, € falar em uma construcdo, com atravessamentos do saber
biomédico e das midias por exemplo, os quais também contribuem na atribuicdo de
sentidos sobre a doenca. Deste modo, chegamos a uma nova categoria, uma nova
identidade, agora marcada pela nocdo de vitima. A comunicacdo do sofrimento ligado a
doenca através de seu testemunho também € socialmente construida, e mudam ao longo
do tempo as categorias sociais classificadas como comportando sofrimento, portanto
dignas de compaixdo e passiveis de serem narradas e visibilizadas. O testemunho do
trauma da vitima de um cancer ganha visibilidade na midia e € um sofrimento performado
de superagdo que é socialmente aceito e validado. Se antes a experiéncia com o cancer

era privada, e ao portador da doenca restava o siléncio, com esta nova configuracdo os
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sujeitos sdo incentivados a exporem o sofrimento decorrente de sua doenca publicamente,
com diversos fins, inclusive terapéuticos (LERNER & VAZ, 2017).

Portanto, “nomear uma doenca ¢ descrever certa condicao de sofrimento (...). Um
paciente, bem antes de tornar-se objeto de exame médico, €, de inicio, simplesmente um
contador de historia, um narrador de sofrimentos (...) “ (MUKHERJEE, 2012, p. 68) .
Nomear a doenca inaugura um lugar desconfortavel de ocupar: o de paciente oncoldgico.
Ou seja, a designacdo de uma doenca é carregada de histdria e simbolismo, carregado
pelo doente que porta a doenga. Deste modo, falar de cancer de um modo geral, e
especificamente de cancer de mama, como experiéncias de sofrimento, nos convoca a
estudar ndo apensas sob a perspectiva historia, mas também os processos saude/doenca e
o0s sentidos atribuidos a este adoecimento na contemporaneidade. E este movimento de
construcdo discursiva presente nas narrativas de pessoas com cancer de mama no
Facebook, objeto de estudo de nossa pesquisa, compde um fendmeno contemporaneo que
serd melhor detalhado no préximo topico.
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3. COMUNICACAO, SAUDE E A EXPERIENCIA COM O CANCER DE MAMA
NO FACEBOOK

3.1 - Os estudos culturais e as mediagdes comunicativas da satde

As profundas transformagOes ocorridas em nosso tempo tém organizado e
estruturado a nossa sociedade, modificando varios aspectos da vida social, sobretudo a
partir da rapida evolucdo das tecnologias de comunicacéo digital. Esta evolugdo imputou
uma nova logica de tempo/espaco para as relagdes humanas e de constituicdo da
subjetividade dos atores sociais, com novo sentido para a vida e novo modo de existéncia,
com codigos cada vez mais proprios. Assim, a mediacdo das industrias culturais tem
possibilitado a producdo, circulacdo e trocas culturais de tudo, nada mais escapa. Deste
modo, a midia representa hoje um dos principais canais de troca e circulacdo de ideias,
conteddos e imagens (HALL, 1997).

Barbero (2004), rompendo com antigas tradi¢Ges e escolas de pensamento, propde
pensar comunicacdo a partir da cultura. A centralidade que as midias exercem hoje
favorece a emergéncia de novos sentidos sociais, bem como novos usos sociais das midias
por novos atores sociais, sendo motor para a interacdo social, lugar de producéo e
consumo cultural. O que se observa na contemporaneidade, entdo, é uma
multidimensionalidade dos processos comunicativos. Os estudos culturais possibilitam
analisar as inddstrias comunicacionais e culturais que (re)organizam a experiéncia social.
Ou seja, permite verificar o quanto a comunicacdo estd mediando de forma abrangente as
formas de vida cultural e social. Para Barbero, este movimento possibilita pensar a
sociedade a partir da comunicacao, e por conseguinte da cultura. No primeiro momento
de seu trabalho, ao estudar os meios de comunicacao, propde fazé-lo debrucando um olhar
para a interseccdo dos processos comunicativos, ou seja, no interim entre os estudos de
producdo e recepcdo, encontre-se as mediacGes culturais e sécio-culturais da
comunicacdo. Propde entdo romper com a supremacia dos meios para dar conta da
comunicacdo como forca social, cultural e politica na comunicacdo cotidiana (LOPES,
2009).

(...) a comunicacdo se tornou para nds questdo de mediacBes mais que de
meios, questdo de cultura e, portanto, ndo s6 de conhecimentos mas de re-
conhecimento. Um reconhecimento que foi, de inicio, operacdo de
deslocamento metodolégico para rever o processo inteiro da comunicacao a
partir de seu outro lado, 0 da recepcéo, o das resisténcias que ai tém seu lugar,
o0 da apropriacdo a partir de seus usos (BARBERO, 1997, p. 16).
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O conceito de mediacdo ndo € um conceito novo nos estudos da comunicacéo.
Detenho-me aqui a pensar mediacao a partir da modernidade. Por meio desta perspectiva,
sabe-se que muitos sdo os mediadores comprometidos com as questfes de saude/doenca
na contemporaneidade. No segundo momento de seus estudos, aproximadamente em
1990, Barbero propGe repensar o conceito de mediacdes, como algo presente na vida
social, e para isso propde pensar as “mediagdes comunicativas da cultura”, ja que o
advento dos dispositivos tecnoldgicos, sobretudo apos a internet, modificou nossa cultura
e nossa forma de percebermos o mundo e de estarmos nas relagdes. “Mediacao
comunicativa da cultura” dada a sua relagdo com as dimensdes simbdlicas da construcao
do coletivo, quer seja o produto da cultura, quer seja a sociedade e a politica. Lembrando
que tecnologia ndo se esgota na materialidade de seus dispositivos, ou seja, ela ndo é
meramente uma maquina, mas passa a ter, a partir das mediacgdes, dimensdes simbdlicas
importantes de serem estudadas (LOPES, 2009).

Em entrevista com Lopes (2009) Barbero pontua claramente sua mudanca de

postura, e esclarece 0 momento de interacdo dos meios que estamos vivendo hoje:

A mudanca foi esta: reconhecer que a comunicacgao estava mediando todos os
lados e as formas da vida cultural e social dos povos. Portanto, o olhar néo se
invertia no sentido de ir das mediacBes aos meios, sendo da cultura a
comunicacdo. Foi ai que comecei a repensar a no¢ao de comunicacdo. Entéo,
a nocdo de comunicacdo sai do paradigma da engenharia e se liga com as
«interfaces», com 0s «nds» das interages, com a comunicagao-intera¢do, com
a comunicacao intermediada. A linguagem é cada vez mais intermedial e, por
isso, 0 estudo tem que ser claramente interdisciplinar. Ou seja, estamos diante
de uma epistemologia que coloca em crise o préprio objeto de estudo. Porque
acreditavamos que existia uma identidade da comunicagdo, que se dava nos
meios e, hoje, ndo se da nos meios. Entdo, onde ocorre? Na interacdo que
possibilita a interface de todos o0s sentidos, portanto, ¢ uma “intermedialidade”,
um conceito para pensar a hibridacdo das linguagens e dos meios (LOPES,
2009, p. 153).

Deste modo, as contribuicdes desta mudanga de paradigma em Barbero nos
possibilita pensar na midiatizacgdo como um conceito chave para tratar deste novo
momento que estamos vivendo da comunicacdo, em que os diferentes meios estdo
convivendo interelacionados e produzindo trocas importantes, as quais podemos verificar

em mudancas socio culturais que trataremos mais adiante.

Nesse novo contexto, que alguns autores vdo denominar de sociedades
“midiatizadas”, as mediacBGes culturais sdo espaco de resisténcia dentro de uma

perspectiva relacional da sociedade (BRAGA, 2012). Deste modo, para Sacramento
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(2017) nos estudos das mediacdes culturais, ao investigarmos a mediacdo midiatica,
percebemos que as atividades de mediacdo em salde na contemporaneidade ndo sdo
exercidas apenas pelos médicos, mas também por jornalistas e pessoas comuns que
publicizam suas experiéncias de saude/doenca nas redes sociais on line. Isso se da
mediante as novas possibilidades de acessos aos dispositivos tecnologicos e de sua
presenca nos processos de interacdo, com a incorporagdo por parte destes atores (0s
jornalistas e pessoas comuns) de suas logicas e racionalidades. Deste modo, ao explicar a

questdo da mediacdo o autor nos diz:

“A questdo da mediacéo envolve, também, as préaticas de construcéo de elos,
nexos, vinculos, fluxos, trocas e misturas entre sistemas culturais distintos e
seus respectivos grupos. Nesse sentido, investiga-se, por um lado,
determinados agentes como mediadores entre duas ou mais organizagtes
sociais. Por outro lado, debruga-se sobre os processos de hibridizacdo cultural
entre o culto e o popular, o tradicional e 0 moderno, a ciéncia e 0 senso comum,
considerando a existéncia de uma relagdo mutuamente constitutiva entre o Eu
e o Outro, o proprio e alheio” (SACRAMENTO, 2017, P. 27)

Levando em consideracdo as mudancas ocorridas em nossa sociedade e em nossa
cultura a partir da comunicacgdo, ou melhor, aos veiculos de comunicacéo da nova cultura
comunicacional, nos estudos do campo da comunicacdo e salde é possivel observar a
relacdo entre a industria cultural e salde na contemporaneidade, os quais ligam a
medicalizacdo da vida a centralidade da cultura do consumo de saide como mercadoria
pelas midias. Em uma sociedade em que sdo valorizadas questes de satde (produtos e
informagdes), tais como medicamentos, alimentos e exercicios, a cultura da midia (perfis
nas redes sociais, por exemplo) acaba por objetificar a salde, tornando-a produzivel e
consumivel, o que gera um movimento de afastamento do sofrimento e da doenca, 0s
quais sdo condicdo de existéncia de todo ser humano. Ou seja, a comunicagdo na nossa
realidade contemporanea é estruturante, inclusive das préaticas socias contemporaneas
(SACRAMENTO, 2017).

Por conta das novas midias, as pessoas podem ndo se encontrar corporalmente
em um espaco real; portanto, nem sempre é possivel obter informages
pessoais precisas sobre as pessoas. As pessoas se representam nas redes socias
online com identidades que criam dentro de um sistema de representaces e
interacfes socias baseado na articulacdo entre realidade, imagem e
virtualidade. A internet — com (...) todas as redes sociais online - muda a
comunicagdo interpessoal, produzindo novos habitos, condutas e praticas
(SACRAMENTO, 2017, p. 21).
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3.2 — Midiatizacgdo, sentidos em circulacdo e experiéncia com o cancer de mama

Para entender a enfermidade visibilizada nas midias de um modo geral, e mais
especificamente nas redes sociais on line a ideia da comunicagdo como processo de
producdo, circulagdo e aquisicdo/consumo dos sentidos sociais por meio dos discursos
sobre a experiéncia com a doenca, € um movimento contemporaneo que foi estudado na
pesquisa do Mestrado. Experiéncias de canceres séo vividas e retratadas no tempo em que
vao acontecendo em jornais, revistas e em redes sociais on line privadas, tornando publica

esta vivéncia.

Os modelos dominantes da Comunicacdo, de tradicdo funcionalista, que
propunham explicar o processo comunicativo em dois polos e de modo linear ndo dao
conta de explicar o processo de midiatizacdo das doencas focando apenas no estudo da
recepcdo. Entre o sujeito que fala (produtor), e aquele que recebe a mensagem (receptor),
existem relagdes de poder, contradi¢des, disputas e negociacbes que precisam ser
consideradas nesta interlocucdo, a qual ndo comporta mais uma légica de causa e efeito.
A partir dos estudos de circulacdo, um trabalho que engloba linguagem e técnica, busca-
se articular produtores/receptores de discursos em uma nova forma de interacdo. Deste
modo, ndo ha aqui linealidade, bipolaridade e causalidade do dispositivo midiatico, na
medida em que os interlocutores participam ativamente de todo o processo comunicativo,
dentro de um determinado contexto, o que possibilita estudar as novas formas de
circulacdo dos discursos (FAUSTO NETO, 2010a).

A arquitetura comunicacional esta sofrendo mudancas, hoje € midiatica. E a partir
desta nova “arquitetura comunicacional midiatica” vivemos um intenso processo de
midiatizacdo em nossa sociedade, em que ha novos modos de producdo e circulagdo dos
sentidos. Esta nova arquitetura trata dos vinculos interativos e de troca entre producéo e
recepcao, ou seja entre as midias e 0s atores sociais. Por meio desta perspectiva a recepgao
deixa o tradicional lugar funcionalista para assumir uma posi¢do mais ativa no processo
comunicativo. Deste modo a linealidade abre espaco para a heterogeneidade, e por meio
desta dimensdo interdiscursiva, configuram-se novos regimes de discursividade
(FAUSTO NETO, 2010b).
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Um caso de importante repercussao € o da atriz Angelina Jolie (JOLIE, acesso em
05/09/2018), que ao decidir realizar mastectomia bilateral preventiva em 2013, torna sua
escolha ptblica em um artigo de opinido (“Minha escolha médica”). Sua postura €
marcante e nos faz pensar algumas questdes sobre midiatizacdo e circulagdo de sentidos
sobre a experiéncia com cancer de mama. A escrita de seu artigo é atravessa por
linguagem médica especifica, com dados estatisticos sobre o risco de vir a desenvolver
um cancer de mama ou de ovario, j& que em sua testagem genética foi encontrada a
mutacdo do gene BRCAL, o que foi utilizado como justificativa para a realizacao de tal
procedimento, o que diminuiria significativamente os riscos de desenvolver a doenca.
Chama a atengdo também que a justificativa para sua escolha médica, logo na primeira
frase, é a perda de sua méae devido a um cancer de mama, e mais a frente o0 medo de que
seus filhos a percam para a mesma doenca, huma postura evitativa para nossa condicao
de finitude. Escrita que reforca a associacdo entre cancer e morte. Sua narrativa de
empoderamento convoca ao exercicio da autonomia em relacdo a doenca, antes mesmo
de sua manifestacdo, um convite para a tomada de decisdo sobre questdes de
salde/doenca. “Para qualquer mulher lendo isso, espero que ajude vocé a ter opcoes.
Quero incentivar todas as mulheres, especialmente se vocé tem um historico de cancer de
mama, a procurar as informacdes e especialistas médicos que podem ajuda-lo nesse
aspecto de sua vida.” (JOLIE, acesso em 05/09/2018, traducéo nossa).

Assim, ha uma disseminacdo da capacidade tecnoldgica e a crescente divulgacao
de informacdes na Internet, sobre salde em geral e especificamente sobre cancer, de
caréater cientifico ou ndo, seja por pessoas comuns ou grupos (celebridades como Angelina
Jolie, jornalistas, editores e afins), instituicdes publicas ou privadas, as quais demonstram
o funcionamento de nossa sociedade, em que todos controlamos e dominamos a producao
de narrativas e seus significados. Esta nova ldgica de funcionamento que estamos
incorporando perpassa nossas vidas e tem muito a dizer sobre os sentidos atribuidos a
experiéncia a uma doenga como o cancer. Fausto Neto (2011,2012) trata deste movimento

atual de midiatizar o proprio cancer em dois artigos.

No caso do jornalista (FAUSTO NETO, 2011) ou do Presidente Lula (FAUSTO
NETO, 2012), h4 o estabelecimento da figura do mediador e testemunha que narra o
cotidiano da doenga. Ambos estabelecem com sua audiéncia uma cumplicidade que vai
desde o diagnostico, passando pelos desafios do tratamento, como num diario, um convite

aaudiéncia a viver junto a experiéncia da doenga. O relato da doenca é também um pedido
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de escuta, e a producdo enunciativa sobre 0 acontecimento passa a estar ndo apenas nas
mdos da producdo, na medida em que a recepcdo passa a ser também produtor neste
processo interativo de formacgdo de vinculo e contato diarios. Deste modo, esta
complexidade da midiatizacdo em nossa sociedade trata do processo de circulacdo dos
discursos midiaticos, os quais fazem a enfermidade transitar. Os diferentes elos da cadeia
de producédo e circulagdo de sentidos contemplam entdo a producdo discursiva do
jornalista/ator, e de sua audiéncia, os quais a partir da revolugdo tecnosimbolica, passam
a operar discursivamente e faz circular os sentidos sobre a experiéncia com a doenca.
Assim, nas sociedades perpassadas pelo processo de midiatizacdo outros atores surgem

na producgdo midiatica reinventando o papel de mediadores (FAUSTO, 2011).

Em “Enfermidade em circulag¢do: sou eu que noticio o meu tratamento”, Fausto
Neto (2011) aborda o novo lugar que o jornalista ocupa ao publicizar a experiéncia com
o0 cancer. Se antes o jornalista tinha o papel de mediador dos assuntos sobre saide/doenca,
agora também é um ator social que experencia a doenca, e na medida em que narra esta
vivéncia opera discursivamente sobre este acontecimento e faz circular sentidos a respeito
de salde/doenca. Este lugar de midiatizacdo da propria enfermidade a partir da
enunciacdo de carater autoreferencial d& noticias das novas estratégias de producdo
discursiva e de sentidos dentro de um processo tecnodiscursivo de produgdo simbdlico-
midiatico. Ou seja, hd uma nova configuracdo dos jornalistas em nossa sociedade. Para o

autor:

“Na entdo “sociedade dos meios” (marcada pelo protagonismo das midias), os
jornalistas funcionavam como uma espécie de “elo de contato” entre
instituicBes e leitores, mas segundo enuncia¢Bes que 0s mantinham a distancia
dos acontecimentos. Na atual sociedade em vias de midiatizacdo sdo
convertidos em atores, segundo um outro modelo de performance midiatica.
Sao deslocados, ao lado dos leitores, para novas “zonas de contato” (FAUSTO
NETO, 2009) nas quais produtores e receptores projetam ldgicas de suas
experiéncias no trabalho enunciativo desenvolvido nessa nova instancia
interacional” (FAUSTO NETO, 2011, p. 239).

Outro exemplo contemporaneo sdo as estratégias discursivas utilizadas pelo
Instituto Lula (IL), como instancia mediadora, para abordar os bastidores do cancer do ex
presidente e que seguem a mesma ldgica. Institui-se um novo modo de producéo e
circulacdo do discurso sobre a doenca, acontecimento midiatizado que esté a frente de

qualquer furo jornalistico. Desde o boletim médico até o corte do cabelo antecipando os



39

efeitos da quimioterapia, fazem circular os sentidos do cancer em uma figura publica, o
que atribui visibilidade a doenca (FAUSTO NETO, 2012).

No tempo do conhecimento interativo a disponibilidade de informacbes a um
click, tem impactos nas experiéncias vividas pelos sujeitos, na medida em que passam a
interferir em seu conhecimento sobre salide-doenca, o que pode ser observado na narrativa
de Flavia com seu cancer de mama. Ou seja, ela tornou a experiéncia com o cancer
compartilhada nas redes sociais, espaco privilegiado para producéo e circulagdo de
sentidos socias sobre saude/doenca. Observamos também o lugar de interlocucdo que o
interlocutor ocupa nesta discursividade, que ora € mais central ora mais periférico,
manifestando-se como uma voz ora dominante ora silenciada, mas sempre negociando
estratégias que possibilitem este deslocamento. Ou seja, este espaco para ser ouvido,
também é um espaco para se perceberem e agirem em relacdo a sua doenca. Essa posicdo
gue os sujeitos da enuncia¢do ocupam nos remetem ao conceito de poder em Foucault
(1987).

Deste modo, Flavia parece ocupar um lugar de interlocucdo a partir da sua
experiéncia com o cancer de mama, na medida em que disputa e negocia lugar com as
vozes dominantes do saber biomédico sobre as doencas. Nesta medida os sentidos
atribuidos a experiéncia que circulam nas redes sociais estdo em constante negociacéo e
transformacdo com seus interlocutores. Para Foucault (1987), o sujeito se encontra
disperso nos “diversos status, nos diversos lugares, nas diversas posi¢des que o sujeito
pode ocupar ou receber quando exerce um discurso, na descontinuidade dos planos de
onde fala” (FOUCAULT, 1987, p. 61). Dessa forma, a constituicdo do lugar de sujeito
estd intimamente relacionada as posi¢fes sociais que ele ocupa e/ou pode ocupar e as
relacBes de poder que permeiam essas posi¢es. Portanto, é preciso estar atento para o
lugar de fala que ocupam as figuras publicas ao narrarem suas experiéncias com o cancer,

sejam celebridades, editores de jornais ou politicos.

3.3 - Visibilidade e producéo de subjetividade do cancer de mama no Facebook

Sibilia (2016) trata da exibi¢do da intimidade na cultura globalizada no inicio do
século XXI, a qual estimula, segundo a autora, através do Facebook e outras redes de
interacdo social, que o eu, encontre satisfacdo na exposi¢éo de sua personalidade por meio

desta midia on line. Esta visibilidade midiatica anuncia a modificagdo de nossa forma de
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percebermos o mundo, nosso modo de ser e estar nele, na medida em que as publicacfes
produzem conhecimento sobre assuntos variados e produz subjetividade, que representa
0 que somos. E no caso do cancer de mama, narrativas sobre esta experiéncia e tudo o
que pode estar envolvido: dor, sofrimento e morte, mas também um discurso de superagéo
e uma necessidade de falar em publico desta experiéncia, em um movimento de resgate
de vivéncias cotidianas, que antes das midias sociais on line eram tidas como comuns e
banais, mas hoje sdo exaltadas. “A experiéncia de cada um se vé fortemente influenciada
pela interacdo com os outros e com o mundo; por isso, ndo se pode negar o papel

primordial da cultura na conformagao do que se ¢” (SIBILIA, 2016, P. 27).

Deste modo, Sibilia (2016) nos d& pistas sobre a producéo de subjetividade que
nos ajuda a compreender as novas praticas de visibilidade nos espacos virtuais. Para a
autora a subjetividade, ou seja, aquilo que somos enquanto sujeitos, nossos modos de ser
e estar no mundo, é construida dentro de um contexto socio-histérico-cultural. Logo, a
subjetividade ndo esta cristalizada dentro de cada sujeito, ela pode ser particular, mas
também histdrica e cultural. Assim, com estas mudancas que estamos vivendo diante das
tecnologias digitais mudam também as experiéncias subjetivas. Ou seja, 0s modos de ser
hoje, sdo desenvolvidos junto a uma série de novas praticas de comunicacdo que
contribuem para a expressdo e exibigdo da intimidade, na medida em que atravessam

corpos e subjetividades.

Tudo isso diante da tela do computador ou na palma da mé& com o uso de
smartphones, 0s quais praticamente superam limites espaciais e temporais. De
expectadores passivos e pessoas comuns a porta voz proativo de sua histéria, as
verdadeiras personalidades do momento, este fendbmeno contemporaneo que junta
visibilidade e conexdo, foi possivel gracas a disseminacdo de smartphones com suas
poderosas cameras digitais, dispositivos portateis de informacdo e comunicacdo que
acabaram por naturalizar estas praticas culturais de midiatizacdo. Estes aparelhos
articulam as subjetividades e a sociabilidade na atualidade. No entanto, 0 mérito nédo
reside no desenvolvimento de modernos aparelhos, na medida em que o aumento da
visibilidade e conexdo no funcionamento da vida contemporéanea € anterior a
disseminacdo dos aparelhos portateis e seus dispositivos. Ou seja, ndo séo os aparelhos

gue mudaram os modos de ser. Sibilia (2016, p. 25) entdo esclarece:
“(...) parece evidente que os artefatos técnicos S0 resultado de processos

histdricos bem complexos, que envolvem uma infinidade de fatores
socioculturais, politicos e econdmicos. Nesse sentido, as tecnologias sdo
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inventadas para desempenhar funcbes que a sociedade de algum modo solicita
e para as quais carece das ferramentas adequadas. (...) A causalidade, portanto,
¢ assim revertida: em lugar de serem compreendidos como a sua causa, 0S
dispositivos tecnoldgicos sdo fruto de certas mudangas historicas. Uma vez
criados e adotados pela populagdo, porém, acabam reforcando essas
transformagdes e contribuem para suscitar outros efeitos no mundo.”

A visibilidade promovida por este funcionamento do Facebook ndo para por ai.
Vem sendo absorvida pela midia de massa tornando pessoas comuns em novas
celebridades, verdadeiras estrelas a partir da popularidade adquirida na internet. Neste
modelo de comunicacéo instantanea, os dados disponibilizados pelos usuarios das redes
sociais constituem-se em experiéncias cotidianas que interessam aos seus seguidores. Ou
seja, de simples usuéarios se tornam celebridades da internet, por postarem situacoes
cotidianas da vida, e pelo alcance encontrado sdo convidados a darem entrevistas em
jornais e revistas, a participarem de programas televisivos e até publicarem livros. Esta
circularidade alimenta o modelo de negdcio do mercado cultural contemporaneo, uma
vez que amplia as possibilidades dos usuérios ganharem dinheiro com o conteudo que
produzem em diferentes frentes, e conforme a quantidade de seguidores, sua pagina torna-
se uma verdadeira vitrine de produtos e servicos. “Sao muito ardilosos os dispositivos de
poder que entram em jogo, avidos por capturar todo e qualquer lampejo de criatividade
bem sucedida, a fim de transforméa-lo velozmente em mercadoria que possa circular e
render lucros” (SIBILIA, 2016, p. 33).

Assim, a atencao dada as questdes de satde pode ser estudada individual, coletiva
e/ou midiatizada, pois ganham visibilidade dos meios de comunicacgédo. Aliado a isso, 0s
sentidos de salde, ser saudavel ou estar doente na contemporaneidade estdo atravessados
pela logica do risco, no entanto, ndo sdo iguais em todos o0s grupos sociais. A légica do
risco, central na vida cotidiana, funciona em tempos atuais ao responsabilizar os
individuos pela possivel aquisicdo de doengas e é a0 mesmo tempo potencializada pelo
processo de midiatizacdo da sociedade (LISBOA, 2017), o que ocorre sobretudo em
estudos sobre cancer, doenca marcada pelos fatores de risco, prevencdo e promogdo. A
visibilidade de questdes ligadas a saude, e a doengas como o cancer, parece estar ligada
em certa medida a frequente publicizacdo da experiéncia do cancer de mama em paginas

no Facebook, o que retrataremos nos proximos capitulos.
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4 CAMINHOS METODOLOGICOS DE UMA ETNOGRAFIA CONDUZIDA
NO AMBIENTE DIGITAL: UMA IMERSAO NO FACEBOOK

Neste capitulo irei apresentar os caminhos metodoldgicos trilhados por esta
pesquisa qualitativa, que contemplou os seguintes momentos: Pesquisa Exploratdria da
Pagina do Facebook Q&B; utilizacdo da ferramenta Netvizz; Etnografia conduzida no
ambiente digital; e Entrevista Semi-estruturada com a sua idealizadora, Flavia Flores. A
pagina ficou conhecida em contato anterior, através de uma busca aleatoria para analisar
as postagens de duas paginas abertas do Facebook de mulheres com o cancer de mama
com numero significativo de seguidores (12 - Quimioterapia e Beleza, e 2% — Viver eu
quero) para envio de trabalho no Congresso da Associacdo Brasileira de Saude Coletiva,
e consequentemente aproximacdo do objeto de pesquisa. Andlise que ocorreu no periodo

de um més (de 20 de janeiro a 20 de fevereiro de 2018).

Deste modo, com o intuito de realizar um recorte inicial ¢ um movimento de
aproximagdao do objeto de pesquisa, realizamos esta busca aleatdria para analisar as
postagens de ambas as paginas abertas. A primeira pagina apresenta quase 109 mil
seguidores. A segunda conta com aproximadamente 78 mil. Foram analisados os temas
mais relevantes nas postagens sobre esta experiéncia, € o que poderia estar associado as
mesmas.

Primeiramente, logo chama a atencdo nas paginas analisadas a interacdo com a
audiéncia. Predominam publica¢6es de historias de superagdo de seguidoras com canceres
de mama e outros, incentivadas a darem seus depoimentos. Aliado a isso, predominam
também comentarios e compartilhamentos das seguidoras, sobretudo com céncer de
mama. Nestas relacdes, as midias sociais sdo um espaco valorizado para produzir e fazer
circular sentidos sobre o cancer, atravessado por mediagdes culturais, sociais e
biomédicas, o que fica evidenciado os processos de midiatizacdo na experiéncia
contemporanea com a doenca, e a circulacdo das/nas redes sociais. O que nos interessou
nesta analise sdo os sofrimentos e suas “historias de supera¢@o” . Textos como "terminei
0 tratamento, consegui”, e as imagens atreladas (de mulheres sorridentes, com fotos
coloridas) revelam um desfecho positivo, ou seja um "final feliz". Ent&o ficou para nos a
seguintes questdo: qual é o espago para o sofrimento nas redes sociais on line? Chama
também nossa aten¢do uma questao de género importante no recorte da postagem presente
na pagina QB, com a criacdo de uma "comunidade” feminina e seus imperativos como:

"Forga cats*/ "mexeu com uma mexeu com todas®. E aliado a isso o uso da maquiagem,
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como simbolo de género, torna-se um acontecimento, mas de um certo género, de
mulheres provavelmente heterossexuais. Analisamos também que em ambas as paginas
h& uma relacdo estreita com o conhecimento cientifico, e publicagdes em parceria com
médicos: divulgacdo e esclarecimento de informac6es médicas sobre alguns canceres,
mama e outros. Fica evidente a apropriacdo do saber cientifico por leigos (o chamado
paciente expert), o que da ao paciente acesso, conhecimento e autoridade para acionar o
saber dos especialistas. Por fim, analisamos que havia na pagina Viver eu quero uma
dimensao politica, em que vigora a luta pela conquista de politicas publicas para pacientes

da Regido dos Lagos, com a busca por acesso ao tratamento e medicamento.

A escolha pela pagina Q&B esteve em conformidade com alguns pontos
privilegiados na pesquisa. Apresentamos a seguir os critérios de escolha do nosso objeto
empirico: 1 - resultado de nossa busca exploratoria para envio do trabalho ao Congresso
(as mais acessadas); 2- nimero de acessos da pagina Q&B, que na ocasido da escrita da
versao final da dissertagdo ja contava com 112.172 mil seguidores; 3- identificacdo da
Flavia Flores como figura recorrente em eventos oncol6gicos, a partir de relato da colega
do nosso grupo de pesquisa, Keila*, sobre presenca da mesma no Movimento “Todos
Juntos Contra o Cancer®; 4 - o movimento de midiatizacio da experiéncia da Flavia com
sua doenga, e suas multiplas acOes, que além de pagina no Facebook, apresenta, outras
redes sociais, Livro, Instituto, Banco de lencos, Videos no YouTube e Filme, o que
representou para a pesquisa sua grande visibilidade, e que a partir desta vivéncia tao
particular tornou publica sua experiéncia. Isso conferiu a ela o status de ativista, que
segundo ela, nada mais é que uma grande especialista a partir de sua doenca. Sua
audiéncia, comparada as demais paginas, nos fez olhar para a circularidade dos sentidos
sobre o cancer de mama no contemporaneo. Em uma busca aleat6ria no Facebook com o
descritor “Cancer de Mama”, encontramos varias paginas com menos de mil seguidores,
algumas com aproximadamente seis mil, uma péagina com 35 mil e Q&B em primeiro

lugar em namero de seguidores.

4 Gostariamos de registrar nosso agradecimento a Keila de Morais por sua importante contribuicdo para o
andamento da pesquisa.

5 “O Todos Juntos Contra o Cancer (TJCC) é um movimento da sociedade brasileira que congrega
representantes de diferentes setores voltados ao cuidado do paciente com cancer, como gestores de salde,
entidades médicas, hospitais, profissionais de salde, pesquisadores, profissionais de imprensa, associacdes
de pacientes e outros, comprometidos com a garantia do direito do paciente ao acesso universal e igualitario
a satide” (Fonte: https://todosjuntoscontraocancer.com.br/movimento).
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Apds aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa da Escola Politécnica de Satde
Joaquim Venéncio/Fiocruz em dezembro de 2018, realizamos contato com a
administradora da péagina Q&B. O primeiro contato foi realizado via Messenger do
Facebook. A pesquisadora se apresentou e apresentou a pesquisa, e colocou-se a
disposicao para esclarecimentos via email, e envio do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). A resposta foi rapida, no dia seguinte, solicitando o envio do
referido email. O mesmo foi enviado, mas houve uma espera de um més e meio sem
resposta. Segundo Valladares (2007) cabe ao pesquisador entender o porqué dos
siléncios. E isso so ficou claro no momento da entrevista. A pesquisadora entrou em
contato novamente por Messenger do Facebook para verificar o recebimento do email e
agendar a entrevista. A resposta veio informando que tudo seria agora tratado por email.

Por esta plataforma foi agendada a entrevista.

A partir do contato inicial com Flavia, nos deparamos com a complexidade do
material a ser analisado: além da pagina do Facebook, ela apresenta muitos videos no
YouTube e um Site®, todos interconectados. A decisdo por incluir apenas esta pagina
deveu-se também a extensdo dos contetudos das mesmas e o longo tempo de vigéncia
desta pagina, iniciada em 2012 e analisada até 2018. Devido a esta complexidade
decidimos analisar apenas as publicaces do Facebook. Em seguida, iniciamos, entéo,
uma leitura exploratdria nesta pagina aberta para verificar os critérios da amostra a partir
da sessdo Fotos. Segundo Valladares (2007) essa fase anterior a Etnografia é muito
importante para 0 andamento da pesquisa. Este movimento de aproximacao da pagina nos
possibilitou entender quais possiveis temas viriam a ser analisados no material empirico,
0s quais serdo apresentados no proximo capitulo. Importante salientar que na abordagem
qualitativa a amostragem segue o critério de representatividade, onde se busca o
aprofundamento das questdes abordadas em amostras pequenas, em que 0 numero de
pessoas € 0 menos significativo, ou seja, 0 pesquisador esta interessado em aprofundar 0s
temas para chegar na compreensdo do objeto (MINAYO, 2014).

A Etnografia (Geertz, 1989) é a observacao in loco, com uma descricdo minuciosa
do que foi observado. Para compreender os sentidos da experiéncia vivida € preciso
estabelecer uma minima relagcdo com os sujeitos pesquisados. Cabe ao etnografo, entéo,

primeiro “apreender”, para depois apresentar os dados coletados. O metodo Etnografico

6 https://www.quimioterapiaebeleza.com.br/
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requer longa permanéncia do observador em campo, com varias idas, em diferentes
momentos, com uma rotina que privilegie a interagdo com o0 objeto a ser pesquisado.
Observar implica em ouvir, ver, sentir, ou seja, fazer uso de todos os sentidos. Deste
modo, a rotina facilita a coleta dos dados, na medida em que com essa imersdo cotidiana
facilita o entendimento dos dados, e o esforco inicial vai dando lugar a uma certa
facilidade no entendimento dos mesmos (VALLADARES, 2007).

Deste modo, através das ferramentas da Etnografia tradicional realizamos a
Etnografia conduzida no ambiente digital (Hine, 2015): observacéo e investigacéo in loco
da pagina Q&B, a partir do acompanhamento diario da mesma durante todo més de
janeiro e fevereiro deste ano, com retorno em maio e junho, o que contribuiu para escrita
da versdo final da dissertacdo. Ou seja, uma imersao no contetdo da pagina para verificar
seus usos, temas relevantes e a atribuicdo de sentido para experiéncia com a doenca
presentes nas postagens, além de explorar a complexidade do que ali se encontra, com a
anotacdo de tudo que foi verificado. A etnografia conduzida no ambiente digital é o
método de pesquisa de carater investigativo, inspirado na etnografia tradicional, que nos
fundamenta metodologicamente para realizacdo de pesquisa na internet. Por meio da
imersdo neste campo de pesquisa pudemos verificar como Flavia usa o Facebook para
falar de sua doenca. O que posta nesta rede (textos, imagens, contetidos) e como se da a
interlocucdo com seus amigos seguidores, mulheres com cancer de mama e outros. Aliado
a isso observamos também quais as estratégias discursivas utilizadas, e como se da as
formas de interacdo através das ferramentas curtir, comentar, compartilhar. Apds esta
densa observacdo o contato com a Flavia possibilitou entender o que a levou a dar
visibilidade ao seu relato, e 0 que isso impactou em sua relacdo com a doenca. Demandou
postura ativa do pesquisador junto a ela, e sendo uma etapa anterior ao encontro com a
mesma possibilitou eliminar apenas a viséo da pesquisadora sobre os dados coletados e
analisados na pagina (AMARAL, 2008).

Embora a analise tenha sido na pagina do Facebook Q&B, n6s ndo utilizamos a
nocdo de etnografia virtual, pois segundo Cristine Hine, que estuda metodologia de
pesquisa na Internet focada na etnografia, em entrevista a Campanella (2015) nédo é
necessario utilizarmos a nomenclatura “virtual”, pois hoje entendemos que ndo ha
oposi¢cdo entre o mundo on-line e off line, tudo é etnografia, ou seja, 0 mundo
contemporaneo/off line estd permeado de internet. A sutileza de ndo utilizar o termo

“virtual” reside no fato de que ja foi 1til para as pesquisas que buscavam dar sentido ao
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uso da Internet, e buscavam entender o seu uso. Na medida em que esta mesma Internet
vai se tornando mais contemporanea e passa a permear nosso cotidiano, fica cada vez
mais ténue o limite que divide as pesquisas etnogréficas com a Internet e as que nao usam.
“Nao creio que usar um termo especifico para a etnografia envolvendo a internet é
particularmente util, pois promove um afastamento dos principios metodologicos mais

gerais da etnografia” (Campanella, 2015, p. 170).

Deste modo, ter a clareza que vivemos em um mundo mediado por tecnologias
digitais, em que fazer coisas on line j& faz parte do nosso cotidiano, nos possibilita estudar
as novas formas de interagir e vivenciar a experiéncia com cancer de mama utilizando a
producdo discursiva no Facebook. O uso das tecnologias digitais tem especificidades em
cada parte do globo, de modo que a préatica do uso da Internet também ndo é o mesmo
quando estudamos os diferentes grupos sociais. Daniel Miller em entrevista com
Machado (acesso em 15/10/2018) conta sobre as pesquisas em Antropologia Digital, com
estudos sobre as tecnologias digitais, sua materialidade e seus significados culturais, as
quais nos auxiliaram nos caminhos metodoldgicos de nossa pesquisa. Por exemplo, ao
utilizarem redes sociais, como o Facebook por exemplo, 0 modo como 0s usuarios se
comportam e os conteudos de suas publicacBes fica visivel para os seus amigos,
permitindo que 0s mesmos interajam a partir de comentarios sobre o assunto abordado, e
isso de algum modo fala sobre as novas formas de interacdes sociais. Esta
subespecialidade da Antropologia nos da pistas para entender o funcionamento humano
mediado pelas tecnologias digitais no contemporaneo, o que contempla os novos modos
comunicacionais das interacbes sociais. Ou seja, reconfiguramos nosso modo de nos
comunicarmos, porém nao somos mais ou menos humanos pois nos comunicamos através
das novas tecnologias, como as redes sociais por exemplo.

Estas novas formas de interacdo social, proporcionadas pelas midias sociais on
line ndo podem mais serem vistas como um simples meio de comunicacdo, mas também
como um lugar onde estamos sendo socializados. Esta sutiliza redefine os limites entre
publico e privado na contemporaneidade, por isso o “mundo virtual”, on line, ndo pode

mais ser tomado como isolado, mas parte integrante do “mundo real” (MILLER, 2016).

Nesse caso, a principal ansiedade é se relacionamentos on-line superficiais e
inauténticos estdo substituindo relacionamentos off-line mais profundos. Na
maioria dos casos, nossa evidéncia é que as interacdes on-line sdo, de fato,
outro aspecto dos mesmos relacionamentos off-line. Em vez de representar um
aumento na mediagdo, a midia social é Gtil para revelar a natureza mediada da
comunicacgdo e socialidade anteriores, incluindo a comunicacgéo face a face.
(...) Em algumas sociedades, como em nossos sites brasileiros e de Trinidad e
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Tobago, as midias sociais estimulam a tendéncia de fazer amizade com os
amigos de seus amigos ou parentes. (MILLER, 2016, p.XIll , traducdo nossa)

Da mesma maneira ndo podemos estudar o Facebook isoladamente, na medida em
que, todas as plataformas, sejam as publicas como o Facebook, seja as particulares como,
o WhatsApp, estdo em constante interacao pelos usuarios. O conceito de “polimidia” de
Miller (2016) afirma que nenhuma das plataformas pode ser entendida em profundidade
isoladamente. De modo que, 0s usuérios a partir de todas as disponibilidades de
plataformas podem socializar a partir de géneros especificos de seu interesse, no caso da
nossa pesquisa, o cancer de mama. Tanto a interacdo on line/virtual e face a face, quanto
0 uso de diversas plataformas pela Flavia, foram verificados em nossa pesquisa. O que
pdde ser confirmado por ela no momento da entrevista ao afirmar que participa de varios
Grupos no WhatsApp de mulheres com cancer de mama, as quais encontraram-se através
do Facebook. Além disso, organiza encontros, seja com as seguidoras do Facebook, seja
com as participantes dos referidos Grupos. Nesta medida esta interagdo transcende o
espaco virtual, mas relaciona-se com ele. Ou seja, segundo o autor (2016) ndo existe na
verdade um mundo on line/virtual separado do off line/real, como se pensou no
surgimento da Internet. Mediante as interacBes proporcionadas pelas sociabilidades
destas novas plataformas, as midias sociais sdo parte integrante da vida cotidiana, nao
sendo mais possivel pensar em dois mundos separados. Deste modo, as midias sociais
estdo incorporadas a vida social e tornaram-se entdo um lugar onde as pessoas vivem,

assim como tem uma vida em casa, no trabalho, e em suas comunidades.

A Antropologia Digital desenvolvida por Miller & Horst (2015), esta preocupada
com os significados dos usos das plataformas digitais nas diferentes culturas e sua
sociabilidade. Portanto, ndo parte dos estudos da comunicacao, apesar de valoriza-los.
Nos mostra, entdo, que nossa cultura ndo estd mais mediada pelo crescimento da
tecnologia digital quando comparamos a vida anterior, pré digital. “N&o somos mais
mediados simplesmente porque ndo somos mais culturais do que éramos antes” (p. 98).
Segundo os autores, este erro é em parte sustentado pelo binbmio mundo real versus
mundo virtual, ou seja, ndo somos menos reais e humanos por adentramos na esfera
digital. E mostram ainda n&o ha uma homogeneidade de vozes e visibilidade no mundo
digital. Isso nos faz pensar no perfil de pacientes com cancer de mama que publicam sua
experiéncia no Facebook, as quais supomos pertencer a uma classe média urbana, vozes

gue se autorizam a dar visibilidade a experiéncia no Facebook, o que pode ser verificado
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pelo perfil sociocultural de Flavia: branca, casada, com filhos (um jovem de 26 anos e
encontra-se gravida do segundo filho), empresaria e blogueira, como ela mesma afirma.
Deste modo, as novas formas de experenciar o adoecimento oncoldgico dando a ele
visibilidade nas redes socias ndo sdo mais ou menos legitimas, sdo apenas novas formas,
e é este movimento contemporaneo que estudamos nesta pesquisa. Afinal ninguém vive

uma vida inteiramente digital.

Importante frisar, ainda, que a complexidade da cultura no mundo digital, a qual
é tdo material quanto no mundo néo digital, demonstra a capacidade humana de responder
as mudangas tecnologicas, afinal ¢ o “ humano que media 0 que a tecnologia é, ndo o
contrario” (MILLER & HORST, 2015, p. 108), e isso demonstra que a demanda pelo uso
de novas ferramentas no mundo digital ndo sdo meras verticalizagcdes, mas sdo também
reinvidicacdes dos usuarios, uma vez que ndo sao seres passivos diante de um crescente
desenvolvimento tecnolégico, ao contrario sdo consumidores convocados e incluidos
neste aparato. “(...) talvez a caracteristica mais surpreendente da cultura digital ndo € a
velocidade da inovacdo técnica, mas a velocidade com que a sociedade toma essas coisas
por garantidas e cria condi¢fes normativas para seus usos” (MILLER & HORST, 2015,
p. 107).

Deste modo, realizar etnografia em nossa pesquisa implicou em conjugar
diferentes formas de nos aproximarmos do nosso objeto de pesquisa: 1) acompanhamento
do mundo digital; 2) coleta de dados relativos a big data, pela ferramenta Netvizz e 3)
entrevista semi-estruturada com a Flavia. Sobre este ponto Hine, em entrevista a

Campanella (2015, p. 171) esclarece:

“E certamente possivel combinar métodos e creio que muitas vezes é também
desejavel. Existem agora tantos modos de agregar e visualizar dados on-line
que parece quase inaceitavel que os etndgrafos ndo os utilizem. Esses métodos
ndo sdo, afinal, alheios a tradi¢do da etnografia, que tem com frequéncia
mesclado um rico e evocativo relato a um mapa ou um diagrama para colocar
a narrativa em um contexto. Quando a etnografia possui um componente on-
line, grande parte dos dados tem origem digital, portanto, isso ird tornar muitas
vezes possivel explorar padres nos dados por meio do uso de ferramentas
preexistentes ou pelo desenvolvimento de uma solucdo especifica. Essa
exploracdo de padrdes pode ser utilizada para dirigir a etnografia a aspectos
interessantes do campo de pesquisa, para produzir a antecipagdo de questdes
ou para contextualizar as narrativas. Os big data oferecem uma perspectiva
poderosa ao campo, podendo gerar percepgdes etnograficas especificas.”

Dando sequéncia aos estudos das novas formas de interagdes socias Raquel

Recuero (2014) estuda o Facebook e sua conversacgdo, o que nos ajudou a exemplificar
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como as interacdes on line, ou seja, mediadas pelo computador, ndo sdo menos interagdes
por ndo serem presenciais, reais ou face a face. Um dos usos desta rede social no cotidiano
dos atores sociais € a conversacdo, e esta troca ou comunicagdo oral, tem efeito nas
relacBes e na sociedade, uma vez que os sites de rede social estabelecem e mantém uma
nova forma de interacdo social, agora mais publica e com distancias encurtadas.
Conversacao significa entdo “um evento temporal, com objetivos, e, portanto, organizada,
entre dois ou mais atores” (RECUERO, 2014, p. 115). Deste modo, a conversagao como
pratica de falar também é encontrada nas redes sociais, nas conversas mediadas por
computadores, 0 que pode ser observado através das ferramentas textuais e ndo textuais
do Facebook que se aproximam da interacdo real como o curtir, 0 comentar, 0
compartilhar e 0 uso dos emojis. Através da criacdo de perfis que os representam, 0s
atores utilizam o Facebook para interacdo e conversacdo, com uma circulacdo constante
de informacdes e valores entre dois ou mais sujeitos, por meio de suas publicacdes.
Lembrando que por meio desta interacdo em rede estes atores podem se conhecer ou ndo,

ou seja, podem ou néo se relacionarem fora do ambiente digital.

Assim, as caracteristicas iniciais da mediacdo digital proporcionam que as
conversacOes que sdo criadas nesses espagos permanegam, sejam buscaveis e
replicaveis independentemente da presenca online dos atores. Com isso, as
conversagfes tomam outra dimensdo: elas sdo reproduzidas facilmente por
outros atores, espalham-se nas redes entre os diversos grupos, migram e
tornam-se conversagdes cada vez mais publicas, moldam e expressam
opinides, geram debates e amplificam ideias. Tem-se 0o que chamamos de
conversacOes em rede (RECUERO, 2014, p. 116).

A escolha pelo Facebook diz respeito ao carater publico e popular deste site de
relacionamento que possibilita a interagdo social massiva. Um website de abrangéncia
global, possibilita que o usuério crie um perfil individual para publicacdo de informacdes
pessoais, de todos os tipos, inclusive sobre sua doenca, ligando-o a uma lista de outros
utilizadores/seguidores, interessados no mesmo assunto, e interagindo com 0s mesmos.
As principais funcionalidades desta rede social on line, que foram importantes para a
pesquisa, € que permitem a comunicagdo sdo o “mural” com informagdes de carater
publico, a pagina inicial com as informagdes do administrador, e o feed de noticias que
mostra as publica¢cdes do amigo do administrador, bem como suas postagens aparecem
no feed de seus amigos. As publicacBes envolvem textos, imagens e videos, permitem
identificar utilizadores amigos, os adiciona-los e possibilita que 0s mesmos comentem e
compartilhem estas postagens, as quais aparecem em ordem cronoldgica (CORREIA &
MOREIRA, 2014).
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Para além da nossa escolha por esta rede social especificamente, € preciso estar
atento para o argumento de Daniel Miller, em entrevista com Machado (acesso em
15/10/2018) em que 0 mesmo trata da escolha por uma ou outra rede social pelos usuarios.
Escolha esta que ndo é mais somente uma questdo de custo ou acesso, ja que hoje temos
disseminado o uso de smartphone com pacote de dados e internet. Tornou-se entdo uma
escolha pessoal, e esta escolha pode ser compreendida em contato com Flavia. Ou seja,
também fez parte da pesquisa entender os motivos da escolha do Facebook como rede
social privilegiada para a narrativa autobiografica com seu cancer de mama. “ A escolha
de midia tornou-se parte da interacdo social em si mesma. Por conseguinte, isso implica
uma ressocializacdo da prdpria midia, j& que agora a escolha da midia é vista como uma
acdo social e moral” (p. 3).

Importante destacar que o Facebook, popular site de relacionamento,
desenvolvido na primeira metade do século XXI, em 2007, acabou por absorver as
atividades dos “antigos” blogs, hoje pouco utilizados, mas que funcionavam como diarios
intimos da vida cotidiana e seguindo um modelo de testemunho pessoal e confessional.
“Ou melhor: (...) diario éxtimo, de acordo com um trocadilho que procura dar conta dos
paradoxos dessa novidade, que consiste em expor a propria intimidade nas vitrines
globais das telas interconectadas.” (SIBILIA, 2016, p. 21). Vale destacar ainda 0 modelo
de negécio que circula a partir destas narrativas em primeira pessoa sobre assuntos e
experiéncias diversas, presentes no Facebook, algo que convoca a um certo
empreendedorismo, pois se transformaram numa atividade econdmica em que seus
usuarios passaram a ser financeiramente recompensados por servirem de marketing para
empresas que vendem produtos e servi¢os na internet, recomendando-0s aos seus amigos.
Deste modo, os valores e o funcionamento de mercado presentes no capitalismo

neoliberal atravessam este espetaculo midiatico (SIBILIA, 2016).

As ferramentas curtir (e suas variagOes atuais: amei, triste e etc), comentar e
compartilhar que caracterizam o Facebook foram importantes para pensarmos nossa
pesquisa. Estas ferramentas nos auxiliaram no entendimento da apropriacdo e usos que as
mulheres seguidoras fazem desta rede social quando abordam sua experiéncia com o
cancer, seja em postagens ou em comentarios. Na analise proveniente do Netvizz as
ferramentas curtir e suas variagdes ficam condensadas em “reacdes”, € como o proprio

nome diz, trata-se das rea¢Ges dos seguidores a publicacéo.
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Retomando Raquel Recuero (2014) em seu artigo “Curtir, compartilhar, comentar:
trabalho de face, conversacdo e redes sociais no Facebook” ¢ possivel verificarmos os
sentidos dados a estas ferramentas tdo disseminadas cotidianamente nas conversagdes em
rede. Para a autora, em sua pesquisa, curtir tem uma conotacdo de participacdo no
enunciado da postagem sem precisar aprofundar-se no assunto, uma vez que ndo
necessariamente todos os amigos dominam os assuntos sobre oncologia no caso das
mulheres com céancer, por exemplo. Mas, seria uma espécie de fazer-se presente na rede
social, concordando com a informacéo, legitimando ou dando apoio ao que ali estava
veiculado e ainda contribui para gerar visibilidade. No entanto, o aumento da visibilidade
é maior com a ferramenta do compartilhamento, a qual dissemina uma determinada
informacdo ou conversacdo, julgadas como relevante e interessante pelos usuérios, ou
seja, algo que merece ser compartilhado para conhecimento de seus amigos. Fato que
pudemos observar no Facebook da Flavia: informacdes cientificas recebem numero
consideravel de compartilhamentos, além do ‘“antes, durante, hoje e depois” do
tratamento, ou seja, a transformacdo através do embelezamento por que passam as
mulheres com cancer de mama. Por fim, os comentarios sdo aquela ferramenta mais
aparente de conversacdo, 0s quais ndo foram contemplados na analise do material de
pesquisa. Seria uma forma de participacdo mais implicada e evidente, o que demanda dos
atores maior envolvimento no assunto da postagem, ou seja, 0 que eles teriam a dizer
sobre aquele determinado assunto. Devido ao tempo restrito de uma pesquisa de Mestrado
ndo acessamos 0S comentarios, apenas as reacGes (curtidas e suas variacOes), as
publicacGes e os compartilhamentos, o que contemplou representou grande extensédo de

material empirico a ser analisado. Sobre os comentarios a autora diz:

Os comentérios, por sua vez, sdo as praticas mais evidentemente
conversacionais. Trata-se de uma mensagem que é agregada através do botdo
da postagem original, é visivel tanto para o autor da postagem quanto para o0s
demais comentaristas, atores que “curtam” e compartilhem a mensagem e suas
redes sociais. E uma acdo que n&o apenas sinaliza a participagdo, mas traz uma
efetiva contribuicdo para a conversacdo (RECUERO, 2014, p. 120).

Para dar conta desse processo custoso de rastreio e coleta manual contamos com
0 Netvizz, uma ferramenta de software gratuita para coleta de dados digitais dos usuarios
do Facebook, passivel de extrair as publicacdes, dentre outros, dos mesmos e importa-las
em arquivo Excel, para analise quantitativa (estatistica) e qualitativa (conteido) dos dados
das pesquisas, que estavam armazenados e podem com isso ser recuperados. Ou seja,

trata-se de um simples aplicativo pensado para ajudar na comunicacéo dos resultados, e
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com isso ajudar pesquisadores a extrair dados do Facebook. Tem aplicacao para anéalise
empirica dos dados do Facebook, o que o trabalho manual poderia ndo conferir o cenario
real de que necessita a pesquisa (RIEDER, 2013).

De posse desta importante ferramenta de pesquisa, recuperamos 0s seis anos de
publicacdes da pagina Q&B, ano a ano. E mediante a imersdo nos textos destes anos de
publicacGes, o Netvizz também nos possibilitou retornar a determinadas publicacdes que
chamaram nossa atencdo, como aquelas com maior audiéncia, por exemplo com nimero
significativo de reacdes e compartilhamentos, ou seja, 0s posts com maior engajamento.
Sobre a questdo de privacidade e ética em pesquisa quando coletamos dados de usuarios
com perfis abertos no Facebook, a pesquisadora buscou manter o sigilo e a privacidade
das informacGes coletadas, sendo o uso do material coletado para uso restrito desta
pesquisa. O detalhamento da andlise das publicacGes sera apresentado no proximo

capitulo.

Apbs a realizacdo dessa imersdo no Facebook da Flavia partimos para a proxima
etapa da pesquisa no final de fevereiro: Entrevista Semi-estruturada como instrumento de
producdo de dados com a mesma. Importante observarmos o carater institucionalizado
dado a pagina do Facebook. O contato foi feito via Messenger do Facebook, e a resposta
foi rapida, como ja explicitamos. O convite para participar da pesquisa foi realizado, com
0 esclarecimento de pontos importantes como seus procedimentos e objetivos por email.
O envio do TCLE foi feito também por email, que deveria ser lido, assinado e devolvido,
0 que ndo aconteceu. Através da ferramenta do Messenger do Facebook passamos a nos
comunicar sobre o esclarecimento da pesquisa e agendamento da entrevista por email. E
para minha surpresa descobri que minha interlocutora ndo era a criadora da pagina Q&B
e sim a Diretora Administrativa do Instituto e que ocupa o lugar de assessora de Flavia,
com o livre acesso ao Facebook e email da mesma, fato que foi esclarecido por ela durante
a entrevista. Deste modo, a Diretora intermediou a marcacdo da entrevista. Neste
momento pude entender o siléncio que se impds dada a auséncia de resposta inicial.
Diante do fato da pesquisadora ter se comunicado com a Diretora do Instituto, ocorreu
uma falha na comunicacéo e a Flavia ndo assinou o TCLE. Antes de iniciar a entrevista a

pesquisadora gravou o0 seu consentimento.

A entrevista ocorreu no horario agendado, durou uma hora e foi um momento sem
interferéncia de terceiros, para assegurar a privacidade, o sigilo e a confidencialidade das

informagdes. A entrevista foi realizada diretamente pela pesquisadora responsavel, e
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devido a Flavia residir atualmente fora do Pais a entrevista foi virtual, via Facetime
(dispositivo virtual de dudio e video), ja que a mesma ndo tinha data prevista para vir ao
Brasil.

Como ja foi verificado em momento anterior nas postagens, este momento da
entrevista facilitou o esclarecimento de duvidas, o aprofundamento de questdes e temas
provenientes da analise anterior destas postagens. Isto possibilitou incluir na pesquisa o
contexto off line ao uso da Internet, ligando os mundos on line e off line. Coube a
pesquisadora manter todo o material coletado nesta pesquisa em total sigilo, apenas os
integrantes da pesquisa tiveram acesso aos dados e consentimentos coletados.

Na técnica escolhida foi valioso o estabelecimento de uma relagdo minima com a
Flavia, o que contribui para criar um ambiente favoravel que contemple aspectos afetivos
e existenciais, elementos importantes para a reflexdo da experiéncia nesta pesquisa. Foi
formulado perguntas, a partir de um roteiro de bolso’, que auxiliou no andamento da
entrevista, para o aprofundamento de temas significativos presentes no discurso da
participante. A imersdo na pégina analisada como etapa anterior a entrevista foi
fundamental, possibilitando adensar o roteiro previamente elaborado no momento do
projeto. Deste modo, 0 objetivo deste tipo de técnica de pesquisa € a descricdo do caso
individual e a compreensdo de sua especificidade de modo mais aprofundado, o que as
perguntas diretas podem néo dar conta (MINAYO, 2011).

(...) téenica qualitativa que explora um assunto a partir da busca de
informagdes, percepcdes e experiéncias de informantes para analisa-las e
apresenta-las de forma estruturada. Entre as principais qualidades dessa
abordagem esta a flexibilidade de permitir ao informante definir os termos da
resposta e ao entrevistador ajustar livremente as perguntas. Este tipo de entre-
vista procura intensidade nas respostas, ndo-quantificacdo ou representacao es-
tatistica (DUARTE, 2009, p. 1)

Esta interacdo com a Flavia, ainda que virtualmente, nos possibilitou produzir
conhecimento sobre sua experiéncia vivida. Durante toda a andlise do Facebook e da
Entrevista, foi verificado o atravessamento de clementos estéticos ¢ de beleza sobre a
experiéncia com o cancer de mama, afinal trata-se de uma Pagina e um Instituto que trata
de quimioterapia e beleza, dentre outros. Dito isso, foi verificado em momento anterior

ao inicio da entrevista, um certo desconforto por parte da mesma em aparecer para a

7O roteiro para a entrevista encontra-se em anexo.
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pesquisadora em video de “moletom e sem maquiagem”, pois ndo estava preparada para
a exposicdo durante a entrevista. A medida que foi sendo estabelecido o vinculo com a
pesquisadora, a mesma sentiu-se confortavel para falar de sua experiéncia com a doenga.

A opcao por este tipo de entrevista possibilitou o aprofundamento da experiéncia
subjetiva, colheu informagdes, compreendeu e discutiu a percepg¢do sobre eventos
passados. Ou seja, objetivou-se com a entrevista compreender como a experiéncia vivida
¢ percebida pela entrevistada. Aliado a isso ¢ uma técnica dinamica e flexivel, que busca
através da coleta de informagdes a apreensao de uma determinada realidade (DUARTE,
2009).

A entrevista foi transcrita e analisada posteriormente, também com o
consentimento da participante. Como estratégia de investigacdo e producdo dos dados a
partir das entrevistas buscamos as contribui¢es de Eliséo Véron (2009) a respeito da
producdo e circulacdo discursiva dos sentidos sociais. Dentro das pesquisas das midias o
autor propde um novo olhar para a complexidade dos estudos da recepgéo e 0s processos
de producéo de sentido, que supere a busca por efeitos. Desde modo, para o autor: “(...)
um texto nao ¢ analisavel ‘em si’; ele pode ser analisado seja em relacdo a suas condi¢cdes
de producéo seja em relacdo a suas condi¢des de reconhecimento, (...), entre producéo e

reconhecimento, o sentido nio é calculado” (VERON, 2009, pag 13).

Para Véron as praticas discursivas nos estudos que buscam producdo de sentido
circulante dentro de uma cultura, dependem dos atores envolvidos (producéo/recepcao),
0 que ndo acontece de modo linear. O que segundo Verdn demanda trabalhar com a
palavra individual caso se pretenda reconstruir producao/reconhecimento. Ou seja, para
Veron (2004, p.84, apud FAUSTO NETO, 2016) “é a partir do ponto de vista do ator e

de suas intencdes que se deve ter um discurso sobre a totalidade da circulacéo do sentido
(...)"

Apds o término da pesquisa a pesquisadora se disponibilizou a realizar um
momento de devolutiva sobre os resultados da mesma, com a Flavia, apds a Defesa da
Dissertacdo e ela demonstrou interesse. A partir desta apresentacdo mais geral dos
caminhos metodologicos percorridos pela pesquisa, iremos, a seguir, apresentar a analise
do material coletado nos trés préximos capitulos, mas antes apresentaremos

detalhadamente a pagina Q&B.
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5. “EU VENCI O CANCER” - DA DESCOBERTA DA DOENCA A VITORIA

5.1 Apresentando a pagina Q&B

Partimos deste arcaboucgo tedrico-metodol6gico para apresentar agora a pagina

analisada. A mesma encontra-se ilustrada pela imagem abaixo e estd dividida nos

sequintes links: Pagina inicial, Sobre, Eventos, Fotos, Videos, Comunidade,

AvaliacOes, Publicacgdes, Informacdes e anuncios, YouTube, Flink, Twitter, Pins,

Livestream. Como critério de selecdo da amostra optamos por analisar apenas Pagina

inicial, Sobre, Fotos e Publicacoes.

Quimioterapia e
beleza
@QuimioterapiaEBeleza

Pagina inicial
Sobre
Eventos

Fotos

Videos
Comunidade
Avaliacdes
Publicacées

Informacdes e antncios

Quimioterapia e
beleza
@QuimioterapiaEBeleza

Pagina inicial
Sobre
Eventos
Fotos
Videos
Comunidade
Avaliaches
Publicaces
Informactes e anuncios
YouTube
Flickr

Twitter

Pins

Livestream

Qe w Escreva uma public

ik Curtiu v | X\ Seguindo v 4 Compartilhar

#° Criar publicagdo

E Foto/video 2 Marcar amigos

° Check-in

Fotos

b Curtiu ~ v Seguindo - A Compartilhar

INTERESSES

O Interesses pessoais

Autoestima elevada para mim £ o segredo de um tratamento
quimioterapico bem sucedido, sem sofrimente, sem pena de
si mesmo, com feminilidade, sensualidade, bom humor &
muita vaidade.

Com minhas fotos, videos e mensagens quero inspirar oufras
pacientes e juntas ndo deixarmos a bola cair. Uma ajuda a
outra. A gente se encontra & fala no skype, troca lengos &
perucas umas com as outras, além da experiéncia que
vames adquirindo.

INFORMAGOES DE CONTATO

- @ m.me/QuimioterapiaEBeleza @
contato@quimioterapiasbeleza com br
o
http:/erwnw.quimioterapiaebeleza.com.br

MAIS INFORMAGOES

O Sobre

Quimioterapia é punk. Quero compartilhar dicas de beleza
receitas, truques, makes e cosméticos para passar essa
barra com esfilo & sem fristeza. né?

@ \Vis&o geral da empresa

Fazer mais feliz & significativa a VIDA de fodas as pessoas
que passam pelo cincer

l 0 [QuimioterapiakBeleza
o @quimioebeleza

@ @quimioebeleza

@ [quimioebeleza
-“‘b |+QuimioterapiaEBelezaBr

© iimiotespiateleza

5 de 5 - Com base na opinido de 131
pessoas

€ Propésito do 1QeB

Somos idealistas, apaixonados e otimistas
Mobilizamos recursos para promover
dialogo, informacéo e .

\/ar maie

Propoésito do IQeB

Somos idealistas, apaixonados e otimistas.
Mobilizamos recursos para promover didlogo,
informaco e suporte. Queremos inspirar pessoas,
seus amigos e familiares a percorrerem o caminho da
adversidade com acolhimento e leveza, durante e apos
o tratamento do céncer. Acreditamos que,
despertando a autoestima, € possivel resgatar o brilho
pessoal.

Ver mais
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No link Pagina Inicial encontramos a foto do perfil, em que Flavia se apresenta
com uma peruca colorida e um registro fotografico que propée movimento. Ela encontra-
se de perfil sorrindo nesta fotografia. No registro subentende-se que esteja careca em
decorréncia do tratamento da doenga, mas prefere escondé-la. A careca ndo é posta em
evidéncia, apenas uma tentativa na foto da capa, ficando praticamente escondida atras do
curvex, aparelho para levantar cilios, que se encontra no primeiro plano na imagem. O
registro de um utensilio de beleza logo na capa, e da peruca no perfil estdo em

conformidade com as falas encontradas na descri¢éo da pégina.

O link Fotos foi analisado previamente conforme supracitado. A escolha por olhar
as fotos deveu-se a rapidez e praticidade, j& que tratou-se apenas de uma busca
exploratoria. Apo6s uma rapida visualizacdo das fotos e as publicacbes atreladas a elas
foram constatados alguns pontos na pagina Q&B: as publicacBes oscilam entre fatos
pessoais, Como 0 seu casamento e a narrativa sobre o adoecimento; as publicacbes de
superacdo da doenca (ultimo dia de quimioterapia, por exemplo) contavam com um
grande numero de curtidas; verificamos poucos registros de tristeza, seja nas imagens,
seja nos textos; algumas publicacbes convidavam para acompanhar a novelinha em
capitulos no site sobre sua histéria com o adoecimento, atrelando ao funcionamento dos
meios massivos de comunicacdo e incorporando a ldgica jornalistica; pudemos notar
também varias publicacbes dos bastidores de entrevistas de Radio, TV e revista, 0 que
sugeriu a configuracdo de uma figura publica atrelada a experiéncia com a doenca (a
denominacdo figura publica é uma nomeacédo do Facebook que ndo foi encontrada nesta
pagina); seguindo esta légica Flavia publicou com certa recorréncia eventos e causas na
luta contra o cancer; atores e atrizes com diferentes tipos de cancer ganharam visibilidade
na pagina, momento em que 0s homens aparecem, ou seja, ndo foi verificado neste
momento inicial a presenca de homens comuns, com cancer ou familiares de mulheres
com cancer; a maior parte das publicaces sdo de mulheres comuns que sdo incentivadas
a darem seu testemunho em relacéo a doenca; Flavia se nomeia Cat, assim como nomeia

suas interlocutoras.

Chamou nossa atencdo o link Sobre. Na sessdo historia, dentro deste link, é

apresentado o proposito do Instituto Q&B:
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“Somos idealistas, apaixonados e otimistas. Mobilizamos recursos para
promover didlogo, informagdo e suporte. Queremos inspirar pessoas, Seus
amigos e familiares a percorrerem o caminho da adversidade com acolhimento
e leveza, durante e apds o tratamento do cancer. Acreditamos que, despertando
a autoestima, € possivel resgatar o brilho pessoal”.

Na sessdo interesses pessoais encontramos a seguinte descrigao:

“Autoestima elevada para mim ¢ o segredo de um tratamento quimioterapico
bem sucedido, sem sofrimento, sem pena de si mesmo, com feminilidade,
sensualidade, bom humor e muita vaidade. Com minhas fotos, videos e
mensagens quero inspirar outras pacientes e juntas ndo deixarmos a bola cair.
Uma ajuda a outra. A gente se encontra e fala no skype, troca lencos e perucas
umas com as outras, além da experiéncia que vamos adquirindo”.

Na sessdo mais informagdes encontramos: “Sobre: Quimioterapia é punk. Quero
compartilhar dicas de beleza, receitas, truques, makes e cosméticos para passar essa barra
com estilo e sem tristeza, né?” ; “Visdo geral da empresa: fazer mais feliz e significativa
a VIDA de todas as pessoas que passam pelo cancer.” Importante destacar o estatuto de

empresa que € dado a esta pagina.

Seguimos agora para o link Publicacdes. Como nosso desejo era iniciar a analise
a partir da primeira publicacdo, imputando a mesma uma ordem cronoldgica para a
narrativa, ndo foi possivel devido a dificuldade em carregar o Feed com os anos de
publica¢des. Utilizamos entdo o Netvizz como ja mencionada no capitulo anterior. A
partir das publicac6es analisadas ano a ano construimos andlise, apresentada na sequéncia

deste topico e dos préximos capitulos.

5.2 Nas linhas do tempo: apresentando a trajetéria de Flavia Flores na pagina
Q&B (2012 a 2018).

A trajetéria biogréfica de Flavia sera apresentada ao longo deste topivo. O modo
como ela narra sua trajetéria de transformacao, 0 modo como descreve a si, a sua relacdo
com seu corpo, e quais elementos dessa trajetdria ela destaca é o que buscaremos
investigar nessa construcdo narrativa. H& um duplo movimento (diferente, mas
interligado) a ser assinalado: por um lado, associado a eventos que efetivamente
ocorreram: a doenca como ruptura biografica (BURY, 1982), que produz uma
reconfiguracdo de ordem simbolica e material; e a0 mesmo tempo os sentidos que ela

atribui a esses eventos, construidos a posteriori, no momento da narrativa.
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Bourdieu (1996), afirma que, ao recuperarmos o passado, damos iluséo de unidade
a narrativa. Mas, ainda segundo o autor, ao rememorar a historia de vida de Flavia,
reunindo seus relatos através das publicagdes sobre sua vida com a doenca, ndo é possivel
sem olhar para a identidade deste narrador em seu contexto de vida. Sendo assim,
traremos como se deu essa passagem de construgdo de uma pessoa “normal”, pré-doenca,
e como ela foi narrando a si e a sua enfermidade, construindo a “Flavia Flores”, por meio
desta presenca nas redes. Ou seja, uma identidade que se expressa através do seu nome
préprio e que vai sendo aos poucos socialmente construida e aceita como autoridade
discursiva dentro do universo da oncologia. Exatamente por isso, a producdo discursiva
sobre si em suas publica¢fes implicard na selecdo daquilo que serd dito pois, como
explicitado anteriormente, a memaria € um processo social marcado pela reconstrugéo de
um passado a partir do contexto presente. Aquele que narra da relevo a determinados
aspectos em detrimento de outros, e essa selecdo esta ligada, ainda, a construcdo de uma
identidade social (POLLAK, 1987).

Para melhor compreensdo desse processo, vamos assinalar alguns elementos de
sua trajetoria, e para tornar mais clara a analise dos dados quantitativos apresento na
sequéncia uma linha do tempo com os principais marcos da narrativa autobiogréfica de
Flavia. Em 2012, ela foi diagnosticada com cancer de mama, e logo inicia o tratamento
cirdrgico com a retirada do tumor e reconstituicdo imediata, com a colocacdo de um
expansor. Na véspera de iniciar sua quimioterapia, decide criar uma pagina no Facebook,
com o nome Quimioterapia e Beleza, com o intuito de falar da sua experiéncia com o
cancer para que amigos e familiares entendessem como € o tratamento de um cancer.
Neste momento de criacdo da pagina Q&B a participante também tinha uma péagina
particular, a qual se mantém até hoje. 2013 foi atravessado pelo tratamento clinico com
quimioterapia e radioterapia, momento de intensificacdo das publicacdes e visibilidade.
No inicio do referido ano, a participante cria um site, que ela chama de Blog, e julga ser
bem “simplesinha”, mas com o intuito de alcangar as mulheres com cancer que ndo séo
familiarizadas com redes sociais. Quando o tratamento acaba, em 2014, decide criar o
Instituto Quimioterapia e Beleza. Com isso, a pagina passa por um processo de
institucionalizacdo, com ajuda de uma equipe para seguir com o seu projeto. No momento

da entrevista a instituicdo contava com a seguinte organizagao:

Pesquisadora: E quem é essa equipe?
Flavia: E a Débora, que é a diretora, que ela, que ela que mais cuida do
comercial e tal. A Pri que cuida do banco de lencos, que ela fica & full time I3,
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cuidando todo dia, checando dezena de pedidos de lenco. A gente tem que
escolher o lengo de acordo com o pedido, mandar no correio, entdo eu também
trabalho full time no banco lengos, que é muito legal. E também tem a parte de
conteddo, tem a Ana que td me ajudando agora com o contelido, porque eu
aqui, as vezes, tenho horario, fuso horario e dai quando comego ja ta tarde,
entdo preciso de alguém pra me ajudar no contetido também.

Neste mesmo ano de 2014 a participante publica o livro Quimioterapia e Beleza,
também para falar da sua experiéncia com a doencga. Além disso, verificamos como um
marco deste ano o inicio de publica¢des no formato de Novelinhas, que serdo reprisadas
ao longo dos anos seguintes. Em 2015 ela cria uma loja virtual para angariar fundos para
o Instituto, além de apresentar paginas do Facebook de outras mulheres com cancer de
mama que também retratam suas experiéncias com a doenca. Em 2016, é lancado seu
filme “Quimica da vida”. 2017 completou 5 anos desde o diagndstico do céancer
(sobrevida), marco importante para os pacientes com cancer, e ndo foi diferente para
Flavia. O ano de 2018 foi de grades mudancas na vida da participante: casou-se, mudou

de pais e engravidou. Estes marcos podem ser melhores visualizados no quadro abaixo.
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A trajetéria de Flavia, construida na e por meio de sua pagina, deve ser
compreendida ndo apenas no acompanhamento do conteudo, frequéncia e forma de suas
postagens, mas também levando em conta as reagdes que sua presenca despertou nos
internautas. Em outras palavras, a relacdo com os outros, a interatividade que caracteriza
as logicas das redes sociais, terda um papel muito importante neste processo de
“autoconstru¢ao”. Sendo assim, apresento, a seguir, gréaficos ilustrativos da evolugdo da
pagina Q&B desde seu inicio em 2012 até 2018. A partir da analise proveniente do
Netvizz contabilizamos os posts (postagens), compartilhamentos e as rea¢6es (curtidas e
suas variacOes) neste periodo, conforme pode ser visto abaixo. Os ndmeros nos
auxiliaram, entdo, na compreensdo qualitativa da transformacao por que passa Flavia e a
construcdo dessa nova identidade a partir de sua experiéncia com a doenga, 0 modo como

se deu essa construgdo e sua repercussdo, como veremos na analise qualitativa dos dados.

posts: 2013 - 2018
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Primeiramente, & importante destacarmos que, estatisticamente, 2012 foi
removido da anélise para ndo haver incongruéncia. I1sso deve-se ao fato de que, quando a
pagina foi criada, ela contemplou menos de um més de postagens, 0 que geraria uma
desproporcionalidade em relagdo aos demais anos. Assim, na representacdo grafica este
ano foi removido. Numericamente 2012 contou com 68 postagens, 598
compartilhamentos e 3.263 reagodes.
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Ap0s este momento inicial, nos anos que se seguiram, em especial entre 2013 e
2017 o numero de postagens permaneceu muito semelhante, tendo um aumento no ultimo
ano. Interessante observar a constancia no nimero de publicagcfes. Independente de ser
um trabalho artesanal de Flavia ou com a institucionalizacdo da pagina em 2014, devido
a criacao do instituto e consequente ajuda de profissionais vinculados a ele, o nimero de
postagens praticamente ndo foi modificado com essa nova aquisi¢do. Isso demostra o
engajamento de Flavia desde o inicio da pagina com um trabalho individual de
“blogueira”. Em 2018, ano em que as publicagdes aumentaram, foi observada uma outra
I6gica de funcionamento da pagina, bem como do Facebook, que contou ndo somente
com publicagBes textuais, mas com Lives®, transmissdo ao vivo com temas diversos e
diferentes profissionais, mas nem sempre com o0 assunto registrado na publicacéo.
Fendmeno que pode ter contribuido para o aumento no numero de publicacGes. A
intensificacdo das publicacbes em 2018 pode ter ocorrido devido a diminuicdo de
engajamento pela audiéncia por que passou a pagina nos anos finais de analise, o que sera
melhor explicitado abaixo.

Em relacdo aos compartilhamentos e rea¢fes, no momento imediato de criacao da
pagina, eles comegam de um jeito e em seguida apresentam um enorme crescimento. 1sso
ocorre nos compartilhamentos e em especial nas reagcdes. Apresentaremos agora 0 cenario
do momento de criacdo da pagina, em seus anos iniciais. Em relacdo aos
compartilhamentos: 2012 — 598 em menos de um més de pagina; 2013, contou com
30.000 por ano, uma média de 2.500 més, ou seja, um aumento de mais de 4 vezes. Em
relacdo as reacOes: 2012 - 3.263 em menos de um més de pagina; 2013 - 310.000 reacdes,
aproximadamente, 25.833 reacBes por més, ou seja, poderiamos afirmar que as reacdes
pularam de 2012 para 2013 em quase 8 vezes, e continuaram crescendo até 2014. E em
seguida, decrescem. Ou seja, em relagdo aos compartilhamentos e as reagdes que estavam
em alta em 2013, foram diminuindo ao longo dos anos e despencaram em 2018, o que

pode ter contribuido para a intensificacdo de publicacGes neste ano, como vemos abaixo:

8 Facebook Lives foram observadas na pagina analisada desde sua criacdo pela rede social entre 2015 e
2016. Mas sua intensificagdo ocorreu em 2018 com a chegada do novo Diretor Cientifico, um Médico
Oncologista voluntario.
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Associamos a queda no nimero de compartilhamentos e reacdes ao longo dos anos
ao crescimento de novas paginas de outras mulheres, que assim como Flavia, buscam
retratar sua experiéncia com o cancer de mama no Facebook. Fato que foi relatado pela
participante em entrevista. Deste modo, ap6s 2015 foi possivel observar que outras
pessoas passam a fazer o mesmo que ela, e na analise do Netvizz ficou evidenciado um
declinio dos compartilhamentos e reagdes. Flavia em entrevista relata a existéncia de
paginas novas, de pessoas comuns que buscam publicizar a experiéncia com a doenca, e
que inclusive ajuda a divulgar em sua pagina ja que sdo para ela parcerias importantes.

Provavelmente esse movimento é anterior a 2015, mas somente neste ano ele é
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incorporado a sua pagina. Sobre essa mudanca Flavia diz em uma publicacdo de
24/01/2015: “Hoje eu vou comegar um quadro novo aqui no QeB aos finais de semana
vou mostrar pra vocés algumas paginas que eu sigo; conhe¢cam agora algumas Cats que

me inspiram!”

No que diz respeito ao grafico das reacBes, chama a atencéo o grande engajamento
da audiéncia entre 2013 e 2014, anos de tratamento de Flavia. O crescimento das reacdes
neste momento de publicacdes em tempo real sobre a vida em vigéncia de tratamento da
doenca (quimioterapia e radioterapia, alem de exames de rotina e consultas médicas)
parece atribuir maior realidade ao fato e gerar maior comog¢ao em sua audiéncia. Para
Sibilia (2016), as narrativas autobiogréficas na contemporaneidade ganharam uma nova
conotacdo, agora prezam por uma “fome de realidade”, a qual alimenta a exibigdo ¢ o
consumo de vidas alheias reais, 0 que confere a estas narrativas um carater auténtico a
partir de experiéncias intimas de um individuo real, como ocorre em Reality Shows.

Em relacdo a este ponto, chamam a atencdo o pico no grafico das reacfes, que
corresponde aum momento marcante na trajetoria da pagina nesses seis anos, bem como
na trajetdria biografica de Flavia. Em 2013 foi o grande boom da pagina, em que a ela
“viraliza” nas redes sociais, inaugurando este lugar de representacéo da experiéncia com

a doenca na Internet, o que sera retratado mais a frente.

Nos anos seguintes de analise das reacfes e compartilhamentos, foram observadas
postagens que rememoraram a experiéncia com o tratamento, no entanto as reacoes e
compartilhamentos estiveram em baixa. O que demonstra o privilégio dado pela audiéncia
em acompanhar o tratamento em tempo real, tenso a “reprise” pouco engajamento. Deste
modo, exatamente em 2014, quando o tratamento acaba, numericamente as reacoes

despencam.

5.3 “Modelo, escritora, jornalista, blogueira e empresaria”: transformagéo de si e
a construcdo de uma nova identidade

“Meu nome é Flavia, tenho 35 anos, trabalho com moda desde os meus 13
anos e acabei de descobrir que tenho cancer de mama e minha quimio comega
amanha. Quero que esse blog sirva pra trocarmos truques de beleza, moda,
maquilagem e alimentacdo... Nada de tristeza! Grande beijo” (Publicagdo de
06/12/2012)
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Este tdpico busca compreender, do ponto de vista qualitativo, quais foram 0s
elementos que marcaram essa passagem para nova identidade de Flavia, a partir da
experiéncia com sua doenca: um cancer de mama agressivo®. Ou seja, a transformacao
que a mesma faz, entre uma paciente comum, desconhecida, e que durante o tratamento
viraliza nas redes sociais on line, o que a torna conhecida entre os pacientes oncologicos
e reconhecida em seu discurso, mudanga que € ao mesmo tempo estética e de identidade.
Ficou evidenciado na andlise do material empirico que a apresentacdo desta persona em
publico, através de suas postagens, além da relacdo com suas seguidoras, bem como com
sua doenca, evidencia um processo de producdo de subjetividade e mostra sua forma de
estar no mundo, privilegiando e visibilizando a exibicdo de sua intimidade no Facebook,
fendmeno abordado teoricamente por Sibilia (2016). Sobre a relagdo com suas
seguidoras, tanto on line, quanto off line, a participante as nomeia “Cats”, como ja
citamos, nomenclatura escolhida pela participante para designar o embelezamento da vida
durante o tratamento e a superac¢do da doenca, ja que defende a ndo ocupacéo do lugar de
sobrevivente e sim de guerreira. Segundo ela, a vivéncia de um cancer de mama deixa as
mulheres mais gatas, por isso o termo Cats, que em inglés significa gata. Associado a este
fendmeno, a pagina do Facebook de Flavia expressa um intenso processo de midiatizacao
da sociedade, tal como descrito por Fausto Neto (2010a, 2010b), em que pessoas comuns,
assim como celebridades, de maneira ativa no processo comunicativo, passam a
incorporar a l6gica midiatica, sua linguagem e técnica, para publicizar suas vidas, e no
caso do cancer, a vida com a doenca.

Sua primeira publicagdo, acima citada, tem a marca de sua postura diante do
cancer, a qual liga a doenca a elementos estéticos e femininos. A participante, que ja era
ligada ao universo da moda, parece ter inserido a experiéncia com a doenca neste
universo. Aliado a isso, encontra eco em milhares de seguidoras que compartilham nao
apenas a mesma experiéncia, mas este mesmo discurso. Ao longo deste topico pretendo
discorrer, a partir das analises dos seis anos de publicagdes no Facebook, além da
entrevista semiestruturada, como de Flavia se descreve antes e 0 que ela passa a ser ao
longo desses anos atravessados por diversos eventos que marcam sua experiéncia como
paciente oncoldgico.

Aos 35 anos ela é diagnosticada com um céancer de mama. O diagnéstico a

surpreende por sua pouca idade e por ndo haver casos de cancer de mama na familia. Ou

9 Cancer de Mama grau 3 (invasivo).



65

seja, dialoga com alguns dos sentidos circulantes sobre o cancer, em especial agqueles
propostos pela légica do risco, cuja fonte de autoridade é a biomedicina — em especial
pela ideia de uma doenca associada a certa faixa etéria e a hereditariedade. Aliado a isso,
liga o surgimento da doenca a seus antigos habitos e estilos de vida, também definidos
como algo “hormonal”, e que passam a ter uma conota¢do negativa. Em entrevista

quando questionada sobre os cuidados com sua saude, diz:

Flavia: (...) Assim, tipo ia ao médico, ndo muito...assim que tipo eu era, eu
trabalhava muito, ndo malhava, ndo fazia exercicio, comia o0 que dava, eu
trabalhava demais, entdo eu era muito ocupada e dai...e hoje mudou. Assim,
depois do cancer eu botei isso na cabeca que se eu ndo quiser que o cancer
volte eu tenho que mudar meus habitos. (...) Sabe, entdo trabalhar menos, me
estressar menos.

Pesquisadora: Entdo, pra vocé, no seu caso, vocé acha que o cancer tava
ligado aos maus habitos?

Flavia: Também, também, também. E é hormonal, hormonal é isso. N&o foi
genética, foi hormonal, foi de estilo de vida.

Pesquisadora: Vocé acha que foi...

Flavia: estilo de vida, anticoncepcional, estilo de vida. Estilo de vida, com
certeza, mas hoje em dia eu vou fazer academia, hoje em dia eu trabalho
menos, antes ...eu, eu fago mais coisa pra mim.

Os discursos sobre medicalizacdo e risco sdo encontrados na fala de Flavia,
sobretudo por tratar-se de um cancer, atrelando-o a l6gica de prevencdo que tendeu a
interferir nos seus héabitos cotidianos (CARDOSO, 2012). Conforme j& discutido, a
medicalizacdo da nossa sociedade ndo é apenas um movimento médico, mas tambem
muitas vezes um desejo de outros segmentos da sociedade em usar este potencial, frente
a possibilidade de adoecimento. A ideia de ligar o cancer aos maus habitos e estilo de
vida trata da busca por antecipar-se a doenca, e no caso de Flavia é evitar sua reincidéncia.
Afinal, a busca pela saide € um valor em nossa sociedade, e observamos que essa busca
estd para além da vigéncia de sua doenca, a qual busca trabalhar menos e praticar
exercicios ja que a doenca ndo pode mais ser evitada, e o temor da recidiva da doenca €
real. Ou seja, tal como descrito por Lupton (1999), saber dos riscos interfere no processo
de producéo de subjetividade e na experiéncia individual com a doencga, o que a conduz
a uma postura ativa e mudanca de comportamento. Rose (2012) também adverte que,
diante de um grande avanco cientifico e tecnolégico, aumentou em tempos atuais a
compreensdo cientifica de cidaddos comuns. E com a Era Gendmica os “cidaddos
biologicos” ndo se preocupam apenas com seus corpos, saude e doengas, como em outros
tempos, mas sdo convocados a conhecer o préprio genoma, o que pode ser observado na

fala de Flavia. Em outro momento, ao referir-se a sua vida anterior ao evento da doenca,
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ela se descreve como “louca e pirada, focada no trabalho”, e aos poucos vai evidenciando
que outros atributos emergem a partir do advento da doenga. Fato que ela retrata em
entrevista: “era uma louca, maluca, pirada sabe, que ndo cuidava de mim sabe, e hoje eu

cuido de mim, cuido dos outros!”.

O relato do momento do diagnostico de uma doenga como o cancer € permeado por
um grande impacto, seja para de Flavia, seja para sua rede de amigos e familiares.
“Quando estamos diante de um diagndstico como o cancer, quer seja nosso ou de alguma
pessoa querida parece impossivel manter o pensamento positivo” (Publicacdo de
20/01/2017). O diagnostico de uma doenga como o0 cancer parece convocar 0s pacientes
a repensarem a vida. Uma ruptura biogréfica como descreveu Bury (1982), e uma
convocacdo a responder a partir deste lugar desconfortdvel. E Flavia parece ter
respondido a esta convocacao criando uma pagina no Facebook. Mas, apesar de ter criado
esta pagina para falar com os amigos reais, para que 0s mesmos a acompanhassem no dia
a dia do tratamento da doenca, ndo encontra eco neles, e sim nas mulheres com cancer, e
pessoas interessadas na sua experiéncia, criando uma rede de amigos virtuais. Relata em
entrevista e em diversas publicacdes uma dificuldade de suporte em sua rede proxima, ja
que esta rede supunha sua morte diante de uma doenga como o0 cancer, 0 que demonstra
a vigéncia, ainda em tempos atuais, da equacdo que liga o cancer a morte, tal como
descrito por Sontag (2012) na década de 1970.

Flavia: “Contava [sobre a doenca], essa pessoa sumia. Eu contava pra outra,
ela vinha e me bloqueava no Facebook. Contava pra outra pessoa,
também...nada. Minhas melhores amigas...(pausa) também nada, sabe. Elas
sumiram. Cada pessoa que eu falava...eu “eu devo ta falando algo de errado,
né?” Que assim, eu ndo sei o que td acontecendo...Meu namorado, ele foi
comigo na cirurgia e assim, tipo depois da cirurgia ele tomou conta de mim
dois dias, depois virou as costas e também me bloqueou no facebook, no
telefone. Nao terminou comigo assim, tipo “ah Flavia, ndo consigo passar por
isso com voc€”. Nao, simplesmente me abandonou desse jeito assim
(pausa)...rapido...assim, puf, sumiu! Tudo bem, assim...Eu ndo sofri ndo, ndo
sofri (risos). Eu pensei “ué, tenho que cuidar da minha satide”. Tudo bem se
ele (pausa), se ele ndo quer ficar comigo, ndo tem problema. Eu nédo softri, e eu
ndo sei por qué. Eu acho que eu tava tdo anestesiada com o choque da
descoberta da doenca, porque a descoberta da doenca é a pior parte do
tratamento. Ndo tem nada, ndo tem um vémito, uma...nada, nada pior que a
descoberta da doencga.” (Trecho da Entrevista)

Dois pontos podem ser assinalados nesse momento. O primeiro diz respeito a
permanéncia de uma visao negativa da doenca. Tais discursos tém muito a dizer do cancer

como uma doenga cronica com altos indices de mortalidade, e que ainda em tempos atuais
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sdo ligados a estigmas de sofrimento e morte, experiéncia que outrora fora restrita ao
espaco privado. Exatamente por isso constatamos que as relagdes de evitagéo e contato
com a morte sdo constantes ao longo dos anos de publicagdes.

Temos aqui um segundo ponto importante: a construgdo dessa nova identidade se
da pela reconfiguracdo dos lagos sociais. Antigos amigos sdo substituidos por uma nova
rede de sociabilidade, tanto no sentido socioldgico, como comunicacional, por meio de
uma nova ambiéncia, o espaco digital. Como foi mostrado, Flavia relata em entrevista
qgue no momento do diagndstico teve dificuldades de conversar com as pessoas sobre sua
doenca e tratamento. Esta rede virtual de seguidores interessados em falar sobre cancer
através do Facebook nos remete ao conceito de cidadania bioldgica, que para Rose (2012)
¢ ao mesmo tempo individual e coletiva. Coletiva remete entdo ao conceito de
biossociabilidade contemporanea, com formas de organizacao coletivas em torno de uma
questdo em comum, que neste caso € o cancer de mama. Sao coletividades formadas ao
redor de uma classificacdo biomédica especifica, que geralmente ameaca a vida. Esta
identidade compartilhada por meio de uma biocidadania digital, como prop&e o autor,
portanto, tem ganhado cada vez mais relevancia, e no caso de Flavia estd focada na
divulgacdo de informacdo sobe a doenga, tentativa de eliminar o estigma, além do
compartilhamento de experiéncias. Mas este interesse ndo se esgota em Flavia, dado o

numero significativo de seguidores.

Flavia: “E ai quem é que me seguiu? Aquelas pacientes que também queriam
saber sobre isso e que ndo tinha. Entdo, comegou outra, outra, outra. E também

LEINT3

tem o cancer “eu também vou comegar o tratamento”, “que tipo de cancer?”.
eu, disse “gente tem que ter alguém pra conversar!” Isso foi incrivel, que eu
achei gente pra conversar!” (...) E dai eu comecei a formar esse grupo de
mulheres empoderadas. (Trecho da Entrevista)

Ao final de 2012, em pouco tempo da cria¢do da sua pagina a participante ja contava
com um numero razodvel de seguidores. Sobre o0 assunto ela publica: “Obrigada aos
meus 550 seguidores! Continuem divulgando a pagina para quem precisa ou para quem

ja passou por esse tratamento para que possamos trocar ideias, dicas e alegrias!(...)”

(Publicacdo de 28/12/2012).

A pagina de Flavia sofrerd uma grande mudanga em um momento muito especifico,
em 21 de maio de 2013, quando ela publica um determinado post (ver abaixo). A
publicacdo ganha grande repercussdo, com 2,3 mil reagdes; 1,7 mil compartilhamentos e
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260 comentarios. Esclarece em entrevista, que a foto “viralizou” pois se tratava de um

registro seu, careca, e poucas pessoas tinham essa coragem, segundo ela.

Quimioterapia e beleza
4
Q

MANUAL PARA QUEM DESCOBRE QUE ESTA
COM CANCER:

Nem somos tao poucos assim, primeira licdo: Nao é
privilégio s6 seu!

1. Nao aconteceu s6 com vocé. Para 2030 se
esperam 27 milhdes, gente pra caramba

2. Se desespere. Chore, grite, xingue o mundo, faca
0 que quiser - € uma reacdo mais do que natural se
revoltar, vocé tem céncer.

S6 nao mate ninguem, ndo gaste ... Ver mais

Flavia Flores e Clica Voigt

O 23 mi

oY Curtir () Comentar 2> Compartilhar

Mais relevantes

-@ Nilda Almeida Com vc tudo se torna mas

WS facil bjokas
Curtir - Responder - 4 3

e Rosimeri Ferreira Fazem 10 anos que
passei por isso, realmente & assim, mas

tudo passa, estou aqui e sirvo de referencia

nrA miAm ~AmARA AL Arts barminandn

&

Sobre a foto, ela explica o seu contexto de producéo:

Flavia: “(...) entrando no mar careca, final de tarde, né, que tava na praia, era
finzinho de tarde, quando o sol ir se pdr. Que eu ia tomar um banho de mar,
que eu também ndo tinha medo de ficar careca na frente das pessoas, que eu
ndo tinha medo do sol e eu tava tomando banho de mar. E ele tirou uma foto
minhas assim de biquini, no mar e eu postei, aquela foto viralizou de um jeito
que comegou com jornal, televisdo atras de mim: “vocé tem cancer, o que vocé
ta fazendo se divertindo” né, eu “ah eu tenho uma novidade pra vocés, existe
vida durante o cancer, existe vida” (...)” (Trecho da Entrevista sobre a foto
acima)

Essa publicagdo trazia um texto de sua autoria intitulado “Manual para quem

descobre que esta com cancer ”, que dizia:

“MANUAL PARA QUEM DESCOBRE QUE ESTA COM CANCER:
Nem somos tdo poucos assim, primeira licdo: N&o é privilégio s6 seu! 1. Nao
aconteceu s6 com vocé. Para 2030 se esperam 27 milhdes, gente pra caramba...
2. Se desespere. Chore, grite, xingue 0 mundo, faca o que quiser - E uma reagéo
mais do que natural se revoltar, vocé tem cancer. S6 ndo mate ninguém, nao
gaste todo seu dinheiro, vai te fazer falta depois. 3. Ore, ter fé é essencial.
4. Tem amigos? Conte com eles. Vocé saberd de antemdo quais sdo os de
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verdade. E tipo uma promog&o: ganhe um cancer e receba inteiramente gratis
amigos de verdade pra sempre. Eles sdo poucos e estardo com vocé pro que
der e vier. 5. Sabe tudo sobre medicina? Prepare-se, vocé vai saber mais ainda!
Novos exames, novos remédios, novos médicos. Olha que animador! Seu
celular vai passar a ter nimeros assim: Dr. Adriana, Dr. Marcelo, CEOF
Bionuclear, Oncologia do hospital tal... Agenda cheia é assim! 6. E por falar
em agenda cheia... Seus dias ndo serdo mais aquele puro tédio: Exame de
manhd, hospital a tarde, medicacdo a noite...7. Quer emocdo? Abrir os laudos!
Pense numa carga de adrenalina. 8. Nunca teve coragem de radicalizar e mudar
seu penteado? Seus problemas acabaram, vocé vai se ver como jamais
imaginou. 9. E por falar em pelos... Vai ficar um tempo sem ver Iaminas e
ceras. Depilar o que?? 10. Vocé vai usar lencos, perucas e acessorios, vai
aprender na marra a ter estilo. 11. Nunca mais vai ter medo de coisas bobas.
12. Nunca mais vai se estressar com coisas pequenas. Elas eram pequenas
mesmo. 13. Vocé vai ver que é mais forte que imaginava, mais resistente.
14. Vocé pode tudo! Quer brigadeiro? Pode. Quer panquecas? Pode. Quer uma
roupa nova? Maquiagem? Cinema? Podeeeeee. Mas acredite em mim, coma
coisas saudaveis para ndo ficar com aquela carinha redonda. Pouco sal, pouco
acucar e pouco carboidrato. (...) ”

Ao analisarmos o texto desta publicacdo constatamos que de Flavia traz em seu
discurso alguns temas recorrentes que aparecerdo em muitas publica¢fes ao longo dos
seis anos analisados: a fé e o cancer como melhoramento de si e da vida; o impacto do
diagnostico; a importancia da rede de apoio; a mudanca estética e a necessidade de buscar
uma vida saudavel apds a doenca; a importancia da dimensdo terapéutica das emocdes,

algo como uma certa pedagogia de como lidar com a doenca.

Observamos, a partir desta publicacdo, que as narrativas de sofrimento presentes
em suas publicacdes privilegiam a dimenséo terapéutica e a emergéncia das emocdes. No
contexto contemporaneo Furedi (2004) aponta para a formacao de um ethos terapéutico
na nossa cultura, pautada em uma visao psicoldgica da existéncia, de modo que termos
préprios da linguagem terapéutica, como trauma e autoestima, passam a fazer parte do
discurso cotidiano. Aliado ao discurso terapéutico temos presente nestas narrativas de
sofrimento também a categoria superacdo, histérias de sofrimento atreladas a
transformacéo pessoal, construindo uma identidade vitoriosa, dando a autobiografia um
carater também terapéutico, ou seja, reforcando a ideia de que relatar a experiéncia de
sofrimento ajudaria na compreensdo dos sentimentos (ILLOUZ, 2003). E isto foi
observado nas historias de Flavia e suas seguidoras, tendo na publicagdo o mecanismo de
publicizar a escrita como um ato terapéutico, o que abordaremos no proximo topico.
Importante salientar que as postagens de Flavia ao longo dos anos evocam esta categoria
“superacdo”, tanto em relacdo a sua histéria, quanto a de suas seguidoras. Em uma

publicacdo de 14/09/2015, um video do YouTube “Sonhe vocé também”, encontramos 0
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seguinte convite para conhecer a sua historia: “Venha conhecer a histéria de superagao

'79

dessa mulher iluminada

Assim como relatado por Flavia em entrevista, apos viralizar nas redes sociais em
2013 com a publicagdo apresentada acima, a mesma comeca a ser convidada por
diferentes midias para entrevista, o que foi observado em nossa andlise atraves de uma
presenca macica de publicacbes fazendo referéncia a entrevista em jornais, revistas e
canais de TV, para que a mesma compartilhe sua experiéncia com a doenga. “(...) Cats
sabiam que ontem a minha matéria da UOL foi a segunda mais curtida e acessada? S0

perdi pro Papa! O Papa é pop e eu também!”” (Publicacdo de 14/03/2013).

De uma simples usuaria do Facebook, com pretensdes de mostrar aos amigos o dia
a dia de um paciente oncolégico, se torna em pouco tempo conhecida com um nome
proprio “Flavia Flores”, e devido ao alcance de suas publicagdes passa a habitar jornais e
revistas, o que confere a sua experiéncia com a doenca ainda mais visibilidade. Este boom
da pagina que em 28/12/2012 tinha 500 seguidores, com menos de um més de pagina,
para uma verdadeira pop no universo da oncologia, quando dois meses depois, perde em
visibilidade apenas para o Papa, Chefe de Estado da Cidade Estado do Vaticano, e icone
entre os cristdos catdlicos, como ela mesma aponta. A grande visibilidade da pagina em
pouco tempo viabilizou uma maior interacdo com seus seguidores e a mesma cria uma
grande comunidade: “O Wilad fez uma faixa pra comemorar meus 20.000 likes! Cats,
hoje minha vida faz sentido por causa de vocés! Muito obrigada” (Publicacdo de
20/05/2013).

Pesquisadora: Entdo vocé se sente assim, uma celebridade? (...)

Flavia: Oncolégica, celebridade oncolégica! Porque ndo é em todo lugar que
sabem quem eu sou, mas ali, 0s pacientes, chega no hospital assim “oh, ai
aquela moga do blog ah, eu tenho vocé!”. Sabe, entdo isso € muito legal, mas
é em todo lugar, mas é mais assim em clinicas que conhecem a cat. (Trecho da
Entrevista)

“Bom dia Cats! Vocés ndo tém ideia de como eu gosto de falar com vocés na
rua; abracar, beijar, saber da historia de cada um. Adoro quando alguém vem
falar e pedir um abrago! Se me virem na rua podem chegar, venham conversar
e me dar um abrago? Pode dar um tchauzinho de longe se preferir vou
entender tb (...)” (Publicagdo de 14/07/2013)

Este boom da pagina de Flavia é reflexo de um modo de funcionamento da

sociedade dos meios em transi¢do para a sociedade em vias de midiatizacao, tal como
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observado por Fausto Neto (2010b), onde em apenas cinco meses de existéncia a pagina

ganha quase 40 vezes mais seguidores.

Em um curto espaco de tempo, menos de um ano, de Flavia cria uma comunidade
virtual de pessoas interessadas em dialogar sobre cancer, o que vai desde pessoas comuns
até pacientes e familiares dos diferentes tipos de cancer. Ao mesmo tempo em que se
constrdi pela fala publica, a partir da experiéncia com a doenca, possibilita a interlocugédo
de seguidores com ela e entre eles a partir de um assunto comum: o cancer. Atraves desta
rede de apoio cria palavras de ordem tais como “Juntas somos mais fortes”, que encontra
eco e seguidores. O Facebook, ao proporcionar esta interlocucéo, viabiliza também que
seguidores interajam entre eles. O que significa que o interesse pelas publica¢des, bem
como a interacdo, aconteceu ndo apenas entre pacientes oncoldgicos ou seus familiares,

mas em qualquer pessoa interessada nesta interlocucao.

Desde o inicio de suas publicacdes no Facebook Flavia ja se relaciona com as cats
como se estivesse formando uma comunidade de sofredores, ao convida-las a acompanhar

suas rotinas, cria uma demanda e grande coletivo com os iguais.

“Hoje foi o dia da minha primeira sessdo de quimioterapia tipo vermelha - até
agora nada de enjoos e esta tudo bem. O meu cabelo vai cair, as unhas
enfraquecer e a pele com o sol deve manchar. Como trabalhei a minha vida
toda no mercado da moda quero dedicar meu tempo que agora esta bem livre
(pois tive que sair de SP e voltar pra Floriandpolis onde tenho minha familia)
e trocar experiéncias para nos sentirmos mulheres completas mesmo sendo
pacientes de cancer. N&o quero postar sobre o lado ruim da doenca, quero
postar o lado bom!  Assim que meu cabelo cair sairei as ruas procurando
recursos de beleza pra todas n6s. Vou mostrar minhas perucas vou procurar
maquiadores stylists fotdgrafos nutricionistas e dar dicas de bem estar!
Cosméticos unhas posticas, proteses de cilios desenho de sobrancelhas
roupas, lencos, chapéus biquinis e seducdo por que ndo? Essa na foto sou eu
hoje, quero receber fotos e boas dicas de cada um de vocés. Passem o link pra
quem esta passando por um tratamento tdo chatinho que é a quimioterapia
tenho certeza que vou levantar o astral de muita gente! E nada de Tristezal
Um grande beijo e boa noite!” (Publicagdo de 08/12/2012).

Encontramos em diversas publica¢cbes um cunho informativo e uma traducdo das
informacdes médicas para pessoas comuns, além do convite a realizacdo de autoexame e
mamografia para diagnostico da doenca, para além da solicitacdo do especialista, e aquilo
que é preconizado pelo Ministério da Saude, através das Diretrizes para a Detecgéo
Precoce do Cancer de Mama no Brasil (INCA, acesso em 14/05/2019). Segundo a
Diretriz, a mamografia com periodicidade bienal é recomendada como rastreamento do
cancer de mama para mulheres entre 50 e 59 anos. Para mulheres abaixo desta faixa etaria,

e sem casos de cancer de mama na familia, sobretudo em mée e avd, os possiveis danos
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superam os beneficios. O convite mostra uma nova faceta da identidade, o lugar de
autoridade da participante, que a partir de sua experiéncia com 0 cancer, passa a ocupar
o lugar de especialista. Para Scott (1998), a experiéncia é entendida como a histéria de
um sujeito, que utiliza a linguagem como campo de constituicdo de sua historia. Assim,
se experiéncia e linguagem estdo em constante relacdo, € possivel apreender que a
experiéncia é uma parte integrante da linguagem, e, portanto, esta presente nas narrativas
discursivas sobre os acontecimentos. Narrar uma experiéncia possibilita falar do
acontecimento, de modo a postular conhecimentos que gerem semelhanca ou diferenca,
ou seja, ela pode tanto confirmar o que esta dado, quanto questiona-lo. Isso vai depender
dos sujeitos agentes nesta relagdo entre experiéncia individual e coletiva. Ou seja, 0 que
poderia ser mais verdadeiro em um relato do que aquilo que a pessoa vivenciou? A
experiéncia publicada gera semelhanca e Flavia vai criando uma comunidade de pessoas

interessadas no assunto.

“Cats, Vamos divulgar pra quem precisa saber alguns sintomas do cancer de
mama. O auto exame é muito importante e da pra fazer sempre! Enquanto a
gente toma banho, ao ensaboar, ndo custa nada a gente ficar de olho no nosso
corpo. Ao identificar algo diferente na regido das mamas, procure um
mastologista.” (Publicacéo de 03/10/2013)

“Se voceé sentiu um carocinho na mama ou qualquer anormalidade em alguma
parte do seu corpo procure um médico o mais rapido possivel! Na maioria das
vezes ndo é nada, mas e se for? (...) O cancer na maioria das vezes da um sinal
quando estd se desenvolvendo, ndo devemos ignorar, pois pode ser tarde
demais, os tumores se espalham rapidamente. Visite seu médico com
frequéncia, faca o autoexame e fique de olho em quem vocé ama - céncer
quando descoberto a tempo tem cura! (Publicacdo de 11/07/2013)

A experiéncia com o cancer, que outrora fora restrita ao espago privado, agora vai
ganhando o espaco publico, associada a ideias de superacdo e positividade, amplamente
visibilizada nas midias de um modo geral, 0 que pode ser observado pelo namero
significativo de seguidores da pagina Q&B e pelo aumento de paginas de outras mulheres
que também buscam abordar o assunto, ou seja, 0 que mostra a maior visibilidade dada
ao cancer. Assim, o que observamos na pesquisa € que estes novos sentidos em circulacao
estdo convivendo com os antigos (evitagdo e contato com a morte), sobretudo no
momento do diagndstico, bem como no contetido das publicagdes.

Ficou evidenciado na pesquisa que durante o tratamento a narrativa de producao de
si no Facebook é um processo de producdo de subjetividade que produz uma nova
identidade, heterodirigida, tal como discutido por Sibilia (2016), ou seja, subjetividade
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esta que € voltada para fora, a partir da visibilidade e relagdo com os seguidores. Uma
narrativa que busca interlocu¢do com outros — interioridade heterodirigida: didlogo com
outras mulheres que estdo vivendo as mesmas angustias e sofrimentos decorrentes do
diagnostico e tratamento da doenca. Por meio desta construcao narrativa de Flavia vai se
construindo no espaco digital. Falar de si e da sua experiéncia com a doenca publicamente
instaura um processo de construcdo autobiogréfica, que se da pela pratica da escrita
cotidiana, uma espécie de diario em que suas seguidoras sdo interpeladas a acompanhar.
Este processo de producdo de subjetividade, atrelado a construcdo de si atraves de
narrativas autobiogréaficas, que evocam testemunho e memaria abordaremos no proximo
topico. Apresentamos até aqui os principais elementos encontrados na analise dos anos
iniciais da pagina. A seguir apresentaremos a analise até 0 momento em que a participante

alcanca sua “vitoria na luta contra o cancer”.

5.4 “Histérias de supera¢ao™ constru¢do autobiografica, produgdo de

subjetividade e testemunho

“Bom dia Pretty Cats! Hoje eu vou falar sobre a Daniela |4 de Piracicaba. Ela
acompanha minha pégina desde o comeco, logo nos primeiros posts. Sempre
vinha conversar comigo a gente trocava ideias e uma motivava a outra a seguir
em frente com o tratamento. Sé que um dia ela veio com uma conversa disse
que ndo queria fazer a quimioterapia pois tinha muito medo de se ver careca
que ela amava seus cabelos que nunca tomava remédios e ndo sabia 0 que
aconteceria com ela, que ia morrer, ndo ia aguentar... 1sso tudo também passou
pela minha cabeca! Entdo fizemos um acordo pra ela fazer o tratamento
direitinho eu prometi mandar os cabelos que eu raspei da minha cabeca quando
comecou a cair devido a quimio e os cabelos que minha amiga Simone havia
cortado para confeccionar uma peruca magica pra ela! E estd ai o resultado:
Ela feliz usando sua peruca Flavinha sendo tratada direitinho e eu estou muito
feliz por vé-la sorrindo desse jeito.” (Publicacdo de 25/02/2013)
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s Bom dia Pretty Cats!

Hoje eu vou falar sobre a Daniela la de Piracicaba
Ela acompanha minha pagina desde o comeco, logo
{ nos primeiros posts. Sempre vinha conversar
comigo, a gente trocava ideias e uma motivava a

% outra a seguir em frente com o tratamento

$6 que um dia ela veio com uma conversa, disse
que nio queria fazer a quimioterapia pois tinha
muito medo de se ver careca, que ela amava seus
cabelos, que nunca tomava remédios e néo sabia o
que aconteceria com ela, que ia morrer, ndo ia
aguentar... Isso tudo também passou pela minha
cabecal

Entao fizemos um acordo, pra ela fazer o tratamento
direitinho eu prometi mandar os cabelos que eu
raspei da minha cabeca quando comecou a cair
devido a quimio e os cabelos que minha amiga

¢ Simone havia cortado para confeccionar uma
peruca magica pra elal

E estd ai o resultado: Ela feliz usando sua peruca
"Flavinha”, sendo tratada direitinho e eu estou muito
feliz por vé-la sorrindo desse jeito. — com Flavia
Flores, Daniela Barros Leite e Simone Moretto
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Esta é a primeira publicacgdo, ainda no inicio de 2013, sobre a construgdo narrativa
da experiéncia com o cancer de uma seguidora. Neste ano foram observadas diversas
historias contatas por Flavia de pessoas proximas ou compartilhando noticias de
pacientes: em alguns casos observamos que as seguidoras enviavam seus “depoimentos”,
contando suas histérias com a doenga, e ela postava em sua pagina. Essa relacdo com as
seguidoras é observada desde o inicio da pagina Q&B, seja on line, off line ou em ambos.
Em 2014 foi observado o noticiamento do cancer em algumas celebridades, sobretudo
atores globais, da Rede Globo de Televisdo. O convite para as seguidoras enviarem suas
historias com o cancer ocorreu pontualmente ao longo dos anos de analise, mas sobretudo
em 2017, quando as postagens passam a ser semanais e funcionaram como uma espécie

de chamada para ler a histéria no seu Blog.

Antes de entrarmos na analise do material empirico deste topico, apontaremos
algumas questdes teoricas sobre a escrita de si como uma construcdo autobiografica
contemporanea. Esta construg¢ao “biografica” de uma maneira geral, contempla ha mais
de dois séculos, segundo Arfuch (2010): autobiografias, memarias, diarios intimos, dentre
outros; que buscam deixar impressdes singulares sobre o vivido. Disputando espago com
eles, mas coexistindo na cultura mididtica contemporanea, temos outros géneros
discursivos que relatam as experiéncias da vida cotidiana, tais como os perfis e 0s
testemunhos. O que ocorre entdo € uma reconfiguracdo entre o publico e o privado na

transicdo da modernidade para a contemporaneidade. Deste modo, estas multiplas formas
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de narrativas do eu, contadas a partir de suas experiéncias, sejam mais tradicionais ou
mais contemporaneas, tém neste espaco biogréfico a possibilidade de emergiam e
produzirem subjetividade.

Como uma pratica socio-cultural a escrita de si existe deste tempos remotos, mas
hd uma mudanga entre as escritas intimas, supostamente privadas, para os Blogs
contemporaneos, suspostamente pablicos. Van Dijck (2007) nos da pistas sobre a sutileza
desta passagem para nao sermos enganados pelo mito da oposicao entre ambos: diarios =

privados e blogs = publicos; além de nos ajudar a entender suas semelhancas e diferencas.

Segundo a autora, antigamente, os diarios intimos, de papel, tinham a funcéo de
comunicar emog0es, experiéncias e reflexdes interiores que emergiam no momento da
escrita, de preferéncia silenciosa, registros que, portanto, iam construindo biografias, em
que os autores supunham que néo seriam acessados. O movimento era, entdo, de lembrar
0 que era privado. No entanto, uma vez que as palavras foram escritas no papel, este diario
fisico poderia de alguma maneira ser acessado, e abria-se um precedente, ou seja, 0S
pensamentos podiam ser lidos, 0 que quebrava este pressuposto. Assim, ainda que
dirigidos prioritariamente para si e tendo como marca a autocriacdo, os diarios
engendravam, em menor intensidade, a ideia de um outro — fosse ele concreto, um leitor
ndo autorizado ou pontualmente selecionado, ou ainda um leitor imaginario, no
enderecamento da narrativa. Em tempos mais atuais os Blogs eletrénicos, e agora o
Facebook, absorveram a l6gica de funcionamento dos diérios intimos: o que antes era em
papel, agora esta na tela, e os autores seguem escrevendo suas emocdes, ainda que o eixo
tenha se deslocado para a sua visibilidade publica. Em outras palavras, o que era fortuito
passou a ser o foco principal: o sentido da escrita de si era ser acessada por outros, de
preferéncia, por muitos outros. Da mesma forma, ndo era apenas o diério que contemplava

a producdo de subjetividade via escrita de si.

Né&o é correto afirmar que, apenas com o advento da Internet e a popularizagédo
destes Blogs, a escrita para si tornou publica as experiéncias, ou seja, eles ndo devem ser
vistos como um substituto dos diarios de papel. Ambas séo ferramentas de comunicagéo,
que ligam presente e passado, reatualizando-o no futuro, para dar significado a vida de
guem escreve. A autora (2007) entdo, relativiza a oposigéo entre diario e blog, na medida
em que ambos séo voltados para si, € a0 mesmo tempo voltados para fora. Ambos séo

escritos para si e para 0s outros, ainda que com énfases distintas. A existéncia desses
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blogs digitais nos ajuda a entender o quanto a memaria é ao mesmo tempo individual e
coletiva, ou seja, ler registros de memdria em blogs pessoais ativam nossas proprias
experiéncias, o que cria uma identidade. Com os Blogs vai diminuindo os limites entre
publico e privado, pois a publicizacdo das memorias é imediata. Ou seja, com a
tecnologia, a memoria e a publicizacdo acontecem ao mesmo tempo e sdo imediatas, na
medida em que o tempo entre 0s pensamentos e a palavra publicada é instantaneo. Uma
diferenga que pode gerar polémica é o potencial de edi¢do da era digital, ou seja, as
palavras na tela podem ser revisitadas/editadas quantas vezes se quiser, 0 que nao
acontece no papel, no entanto isso ndo muda o resultado final. Escrever no diario, ou no
Blog, portanto, é uma forma de conexdo com si préoprio, seja no ato da escrita ou
posteriormente, em sua releitura. E principalmente, ser visto pela lente de outras pessoas

possibilita que o outro valide sua experiéncia.

Deste modo, este processo de construgdo de si, na contemporaneidade, através de
narrativas autobiograficas leva a producédo de subjetividade, ou producéo de extimidade
que Sibilia (2016) denomina como o fendmeno da exibicdo da intimidade, a conversédo
da intimidade em algo voltado para o exterior. E preciso estar atento para o fato de que a
producdo de narrativas autobiograficas ndo é um fenémeno inaugurado em tempos atuais,
e mudam paralelo as mudancas histéricas que afetam o processo de producdo de
subjetividades. E o que tempos como valor hoje, na contemporaneidade, € a exibicao. Ou
seja, as experiéncias intimas continuam sendo valorizadas, mas escapam do espaco
privado, e passam a ganhar legitimidade e valor de realidade quando ganham o espaco
pablico das redes socias on line, como foi observado na analise quantitativa do material

empirico. E a exposicao da intimidade passa a ser vista como um ato terapéutico.

Assim, a construgdo narrativa ndo ¢ um fenbmeno novo, mas o que se observa hoje
é o alargamento do espaco biogréfico, sobretudo com o crescimento destas narrativas
biograficas midiaticas. Vaz et al. (2014) também nos adverte que em tempos atuais o
testemunho é a forma de discurso autobiografico privilegiada socialmente para a
constituicdo da subjetividade. Mas nem sempre foi assim, e 0 que observamos hoje € uma
mudanca: a passagem da confissdo ao testemunho na contemporaneidade. Se na
modernidade a confissdo intima era direcionada ao padre, médico ou psicanalista, para
guem o sofredor direcionava sua fala, hoje a palavra ganha realidade através da
visibilidade do sofrimento narrado, e portanto o testemunho ndo fica mais restrito ao

espaco privado. Mas isso ndo significa necessariamente um efeito direto da sociedade
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midiatizada, na medida em que o sofredor precisa ter o impeto de levar sua narrativa a
publico. Ou seja, ndo sdo as midias sociais on line, como o Facebook, por exemplo, que
tornaram os sofredores mais publicos, mas ha um anseio deles que seus sofrimentos sejam
mais visibilizados. Assim, construcdo de narrativas testemunhais de sofrimento hoje esta
atrelada a exposicdo. Seja na confissdo moderna ou no testemunho contemporaneo, o
objetivo da narrativa autobiografica € o mesmo: terapéutico. Ou seja, 0 ato de narrar ao
construir um passado que explica o sofrimento produz subjetividade, na medida em que
esta pratica discursiva tanto constitui quanto transforma o sofredor a partir da experiéncia
de sofrimento. Testemunhar uma experiéncia de sofrimento no espago publico, tem
efeitos em quem enuncia, e naqueles que escutam, ou seja, além de ajudar na autoestima
do sofredor, tem o poder transformador para outras pessoas que vivenciam ou podem vir
a vivenciar este mesmo sofrimento. O convite da narrativa testemunhal é um reexame da
vida partir da experiéncia narrada. Para Arfuch (2010), os testemunhos, em “tempo real”,
séo valorizados na contemporaneidade, na medida em que nossa cultura tem a obsesséo
pela certificagdo daquilo que se vive e exibe, sobretudo apds o “ao vivo” transmitido pelas
lentes das cameras, que certificam para a audiéncia este regime de verdade. Deste modo,
as narrativas intimas do nosso tempo, segundo a autora (2010), quando vao a publico tém

a intencdo de deixar uma marca, o que foi observado na narrativa de Flavia.

As Historias de Superacdo (ou testemunhos) em circulacdo no Facebook de Flavia,
entdo, sao narrativas terapéuticas sobre o cancer, contadas a posteriori, tanto dela quanto
de seus seguidores, que também sdo convocados a rememorarem a histéria de suas
doencas, gerando uma identificagdo com a figura do sofredor, o que legitima sua voz e
seu sofrimento (ILLOUZ, 2003). Desde o primeiro ano de existéncia da pagina estas
narrativas ja sdo encontradas, e escrita é representada como um ato terapéutico por Flavia.
Predominantemente sobre cats que afirmam que venceram o cancer, mulheres jovens
entre 20 poucos anos e 40 e poucos anos. As publicagdes dos relatos encontramos também
a apresentacao como uma espécie de comentario por parte da Flavia, algo como se fosse

a licdo que ela tira daquela historia.

Estas narrativas na cultura terapéutica contemporanea, segundo Illouz (2003)
apresentam a singularidade de cada um em seu sofrimento, porém seguem um padrao,
algo como um script terapéutico, dado o grau de identificacdo, que vai desde a selegdo
dos eventos causadores do sofrimento, até os comportamentos para superar a situacdo. O

seguinte padréo discursivo foi observado na analise do material empirico: apresentacédo
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com nome e idade; estado civil; se tem ou néo filhos; o autoexame é muito citado, seguido
do itinerario terapéutico na busca por cuidado; suspeita diagnostica; impacto do
diagndstico, com sensagdo de morte iminente; negacao diante do diagnostico da doenga,
ainda mais quando ndo ha casos na familia; tristeza e choro por 7 a 15 dias; medo de
perder o cabelo; o que fez para dar a volta por cima, com fé na cura. O discurso sobre o
tempo que sofreram apo6s o diagnostico e depois como deram “a volta por cima” foi
sempre observado. Encontramos além do céncer de mama, mulheres adolescentes e
jovens relatando casos de canceres 0sseos e sanguineos. No entanto, apesar de
encontrarmos este padréo discursivo, estas narrativas relatadas a posteriori e que portanto
pretendem dar sentido a vida, ndo necessariamente sdo descritos em ordem cronoldgica e
sequenciais, na medida em que as vidas destas mulheres ndo sdo exatamente uma jungéo
de acontecimentos organizados em uma ordem logica, e os fatos narrados hoje
representam suas percep¢oes sobre o vivido no momento da narrativa, seja oral ou escrita
(BORDIEU, 1996).

De um modo geral estas mulheres jovens, com cancer de mama, mas ndo somente,
apresentam discurso religioso e a doenca como melhoramento de si e da vida, tal como
encontramos no discurso de Flavia em suas postagens. Algo como relatos de
sobreviventes que voltam para contar suas historias e afirmacGes de cura. Relatam em
gue momento estdo do tratamento, como foi a perda do cabelo e o que fazem para alcancar
a autoestima. No geral falam no impacto ameacador do diagnostico, e usam maximas
como “meu mundo caiu”, mas sempre com o imperativo “dar a volta por cima”. Nos
relatos as mulheres evidenciam o quanto Flavia foi uma inspiragdo para elas, em tom de

agradecimento.

Pesquisadora: (...) E assim, qué que vocé acha que esse ato de escrever produz
nessas pessoas?

Flavia: Ah, eu sempre falo que quando elas tdo escrevendo as historias delas,
elas tdo botando pra fora, e elas sabem que elas tdo inspirando outras meninas,
entdo elas se sentem bem porque elas tdo ajudando sabe...

Pesquisadora: Agora...

Flavia: “Eu queria ajudar, queria ajudar e ndo sei como!” Conta a sua historia.
N&o sabe, comega contando a sua histérial Contando a sua histéria vocé ja ta
ajudando um monte de gente! (Trecho da entrevista)

Apesar desse convite para a interagdo on line e off line transmitir uma ideia de
apenas uma rede de apoio de pacientes oncologicos, é preciso estar atento para o fato de
que ja era considerado trabalho pela participante desde 2013, porém ainda que artesanal,

ponto que serd melhor discutido no préximo capitulo. A participante chega a publicar um
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pedido de desculpas, por ndo conseguir responder em tempo agil as mensagens recebidas,

e se justifica afirmando trabalhar sozinha. “As pessoas me perguntam o que eu fago da

vida!? Se eu sou modelo, escritora, jornalista, blogueira e empresaria...? Sou tudo isso
e muito mais! (...) (Publicacéo de 25/06/2013).

: B Quimioterapia e beleza
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A validade da “historia de superacdo” de Flavia, encontra-se, entdo, nas
publicacbes de sua experiéncia. Ela vai se construindo como uma especialista em
diferentes assuntos a partir de sua experiéncia com a doenca. Inicialmente, conforme
comentado anteriormente, focava nas dicas de beleza, e ndo entrava em questdes de cunho
informativo sobre a doenca e seu tratamento. Apenas ap6s proximo do meio de 2013 é
que ela comeca a falar, muito provavelmente por sentir-se empoderada a partir do tempo
de vivéncia com doenga. Observamos que Flavia tem total dominio da linguagem médica,
inclusive suas entrevistas e as reportagens publicadas a partir delas nao falam apenas de
maquiagem e amarragao de lenco, mas do tratamento em si. Ou seja, cada vez mais termos
médicos estdo sob jurisdicdo de pessoas comuns, 0 que demonstra a construcdo de uma

especialista a partir da experiéncia com a doenca.
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“Bateu uma fominha? N&o se joga no chocolate, bolo ou salgadinho viu? Super
importante para manter a forma e a imunidade 14 em cima é comer 5 frutas por
dia. (...)” (Publicagdo de 25/05/2013)

“Cats, Nao esquecam de tomar agua! Principalmente a gente que estd em
tratamento... A quimio que entra tem que sair do nosso corpinho! (Publicagdo
de 28/05/2013)

“Qual a diferenca entre a quimio branca e a quimio vermelha? Eu posso falar
pela minha experiéncia. Tratei um Céncer de Mama grau 3 her+++. A quimio
vermelha é vermelha mesmo! Ela fez meus cabelos cairem, fiquei muito
enjoada, vomitei, tive muito sono e insdnia também, perdi a meméria, sofri
com aftas e fissuras nas mucosas, sentia gosto ruim na boca, meu paladar
mudou, falta de libido e até emagreci um pouco. A quimio branca é branca
mesmo , como na foto - no meu caso se chamava Taxol. Ao mesmo tempo fiz
a infusdo de Herceptin, um anticorpo monoclonal. Durante a quimio branca
meus cabelos comegaram a crescer, tinha dores de cabeca e nas costas, muitas
dores nas articulagbes, dedos, joelhos; tive secura vaginal, prisdo de ventre
muito cansago, tomei muito corticoide, consequentemente engordei 6kg. <3
Como foi ou é para vocé? Compartilhe com as outras Cats a sua experiéncia!”
(Publicagdo de 01/04/2014)
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Qual a diferenca entre a quimio branca e a quimio
vermelha?

Eu posso falar pela minha experiéncia. Tratei um
Cancer de Mama grau 3, her+++.

A quimio vermelha é vermelha mesmo! Ela fez meus
cabelos cairem, fiquei muito enjoada, vomitei, tive
muito sono e insdnia tambem, perdi a meméria, sofri
com aftas e fissuras nas mucosas, sentia gosto ruim
na boca, meu paladar mudou, falta de libido e até
emagreci um pouco.

A quimio branca & branca mesmo, como na foto - no
meu caso, se chamava Taxol. Ao mesmo tempo fiz a
infus@o de Herceptin, um anticorpo monoclonal.
Durante a quimio branca meus cabelos comecaram
a crescer, tinha dores de cabeca e nas costas,
muitas dores nas articulacdes, dedos. joelhos; tive
secura vaginal, prisdo de ventre, muito cansaco,
tomei muito corticoide, consequentemente engordei
Bkg.

N

Como foi, ou € para vocé?

Compartilhe com as outras Cats a sua experiéncial
— com Priscila Camila Gheno Propp.

Opcies Emviarno’ . (Fs: Escreva um comentario © 0 ® @

Verificamos entdo que a narrativa de superacdo da participante vai desde o
momento do diagnostico at¢é a  “‘vitoria’. Sua vitdoria no combate
a doenca parece estar atrelada ao fim do tratamento. O que pdde ser conferido em sua
publicagdo abaixo, com uma imagem atrelada que demonstra a sua felicidade com o fim



81

do tratamento. Sobre a imagem pulado com baldes coloridos ela diz: “Agora eu também

posso dizer: eu venci o cancer!”

-

INGORYY EU TAMBEM POSSOIDIZERE

% i

e
N\

Q‘ Quimioterapia e beleza

1 Curtir esta pagina de margo de 2014 - Q
Quimioterapia € beleza

Pronto, acabou!

Quero agradecer minha familia em primeiro lugar -
eles foram fundamentais em todo esse processo,
meus médicos € toda equipe do CEOF - vocés séo
maravilhosos; minhas amigas € amigos - os que
sempre estdo por perfo, mesmo distantes, as
produtoras, fotografos e profissionais que me
ajudam de coracdo a fazer esse material tdo lindo, e
um agradecimento especial pra vocés, minhas Cats
amadas, que vem me ensinado tanto nesses 15
meses de Quimioterapia e beleza

Mas nao pensem que vocés vao se livrar de mim
assim tao facilmente!

Afinal, apenas o meu tratamento esta acabando,
muitas de vocés estdo bem no comecinho, € eu vou
estar aqui com vocés! Sempre!

Ninguém pensou que Quimioterapia e beleza
pudesse acabar, ndo &7

Em breve, muitas novidades com Sinha
Diogenes

I

| .
= |l V}%NC[ O CANCER! |
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Mas e o que vem depois de um tratamento como o cancer? Ou melhor, o que vem
depois de uma batalha contra o cancer? Parece-nos claro que apés a vivéncia de um cancer
as mulheres constroem para si uma nova identidade. A categoria doente vai cedendo
espaco para um coletivo de guerreiras e sobreviventes. Ao mesmo tempo em que a morte
é evitada, e isso ja discutimos acima, o cancer € visto e narrado como a possibilidade de
tornar Flavia e seus seguidores pessoas melhores. A partir da transformadora experiéncia
com a doenca, constrdi-se uma nova identidade: guerreiras e sobreviventes de um cancer,

com um discurso atrelado a religiosidade.

“Voceé lembrou de agradecer a Deus tantas coisas boas que acontecem com
vocé? Porque como tudo na vida até o cancer também tem seu lado bom.
Agradece aqui!” (Publicagdo de 24/05/2014)

“(...) Existem determinadas dores que nos ensinam a viver. Viver melhor,
viver mais fortes e acima de tudo ensinam a nos tornarmos GUERREIRAS!!!
Guerreiras e sobreviventes!! Sinta a energia boa que a NOVA vida nos traz e
Supere!! Aprendal!! Surpreenda!! Renove!! A renovacdo é importante e
imprescindivel pois traz 0o APRENDIZADO. Os ERROS nos fazem mudar!!
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Nos fazem CRESCER e MUDAR. Mudar é bom!! E um CICLO!" E um
RECOMECO!! E uma NOVA vida!! (...) (Publicagdo de 20/06/2015)

Ap0s ter passado por uma experiéncia do tratamento de um cancer de mama, que é
ao mesmo tempo doloroso e mutilador, Flavia parece ter mais autoridade em seu discurso

para narrar essa experiéncia como melhoramento da vida.

“Caramba parece que foi ontem, mas hoje faz 1 ano que eu terminei minha
quimioterapia. 1 ANO!!! Todo dia 10 vou lembrar do dia do fim do meu
tratamento com o maior carinho, pois eu sei 0 gosto da limonada deliciosa que
eu fiz com esse limdo que a vida me deu! Foi dificil? Foi! Sofreu? Sofri! Mas
valeu a pena! Eu sou uma pessoa muito melhor hoje e feliz! (...)” (Publicaggo
de 10/02/2015)

E tal como ocorre no diagnédstico, o fim do tratamento nos parece também uma
convocacdo. O que fazer com todo essa experiéncia vivida? Flavia decide criar um
Instituto para seguir com a missao que toma para si de ajudar outras mulheres que estejam

passando pela mesma situacdo que ela passou.

Pesquisadora: (...) E quando foi que vocé decidiu criar um instituto, assim?
Quando vocé teve essa sacada?

Flavia: Ah, eu ndo sabia o que fazer, eu ia voltar pro mercado de trabalho né,
que minha mée falou: “Flavia agora chega né, muito bem, parabéns, vocé fez
uma coisa muito linda, agora vocé tem que voltar pro mercado de trabalho.
Tem que trabalhar, né?” e eu disse “é, eu tenho que trabalhar”.
Pesquisadora: Mas entéo, entdo, isso foi o qué, depois do tratamento?
Flavia: Sim, acabei o tratamento, dai eu montei o instituto. No comego assim,
como eu tava ai full time, a gente conseguia captar mais, eu conseguia ganhar
0 meu salario e me manter ai. Né, tranquilo, porque era 0 meu trabalho full
time, eu ia nos hospitais, eu tinha dia pra fazer oficinas, tinha dias que eu ia pra
dar palestra, eu tinha dia assim, tudinho, eu...

Pesquisadora: (...) Vocé acha que sua vida mudou depois do Facebook?

Flavia: Ah, depois do céancer. (...) Ah tudo o que aconteceu, minha vida
mudou, era uma louca, maluca, pirada sabe, que ndo cuidava de mim sabe, €
hoje eu cuido de mim, cuido dos outros! Sabe eu sempre gostei muito de ajudar
as pessoas agora eu descobri como, agora eu sou bem realizada, sou completal
Pesquisadora: Porque gue vocé acha que o cancer provoca isso? Te provocou
isso, vocé melhorou? vocé...

Flavia: Eu achei um jeito de viver ainda melhor, eu achei um jeito de ajudar
as pessoas que 0 cancer me proporcionou isso, se ndo fosse isso eu taria
trabalhando que nem uma louca ainda sabe, ndo cuidando de mim, néo sei onde
eu estaria. E hoje eu sou feliz com que eu faco.”

E possivel notarmos as marcas da doenca por onde ela passa. No corpo, na
identidade e na vida como um todo. E ainda que a doenga seja um registro na memoria, e

em tempos atuais ndo se encontre mais em atividade, Flavia atribuiu a essa experiéncia
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um lugar de grande protagonismo na sua vida. Todo o dia 10 de cada més por seis anos
ela relembra o dia da sua primeiro quimioterapia. E mesmo ap6s o fim do tratamento, o
alcance da cura e da vitoria a doenca segue ecoando. Em relacdo a “sobrevida”,

representada na publicacdo da imagem abaixo, ela diz:

Cats lindas, hoje é dia de comemoracdo aqui no QeB!
Hoje completo 5 anos do meu diagnostico de cancer de mama.
5 anos de sobrevida, 5 anos de muita fé e coragem!
Definigdo de sobrevida no dicionario é: "A continuacao da vida para além do
suposto ou esperado.”
Quando eu fecho os olhos e lembro daquela sensagdo de impoténcia que eu
senti naquele dia que o médico falou que eu precisava ser forte pois eu passaria
por dias dificeis, trato logo de abrir os olhos e olhar a minha volta pra ver tudo
o0 que fiz da minha vida nesses 5 anos que passaram.
Quanta gente eu ajudei a superar o cancer com estilo; quantas Cats e quantas
familias passaram por um tratamento mais feliz; quantas acfes; quantas
amizades e quantos presentes a vida me deu.
Quero agradecer a Deus primeiramente por ter chegado até aqui. E brilhando
muito, iluminando a vida de muita gente! ¥ ¥
Muito obrigada a minha familia, que cuidou tdo bem de mim durante a fase
mais dificil da minha vida, eles me levantaram e me incentivaram a lutar
quando eu mais precisava.
Equipe linda!!! Vocés moram no meu coracao, transformam meus sonhos em
realidade e desejo vida longa ao nosso lindo projeto. Que a gente chegue muito
longe para transformar a vida de muita gente ainda!
Muita salde pra todos!
&

#sobrevida #5anos #outubrorosa #blessed#abencoada #chemotherapy #breast
cancer#cancerdemama #eusouumacat #euvimpravencer#quimioebeleza #fuck
cancer



https://www.facebook.com/hashtag/sobrevida?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/5anos?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/outubrorosa?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/blessed?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/aben%C3%A7oada?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/chemotherapy?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/breastcancer?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/breastcancer?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/cancerdemama?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eusouumacat?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/euvimpravencer?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/quimioebeleza?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/fuckcancer?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/fuckcancer?epa=HASHTAG
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@ Quimioterapia e beleza

otosida linha do tempo

Quimioterapia e beleza

Cats lindas, hoje € dia de comemoracéo aqui no
QeB!

Hoje completo 5 anos do meu diagnéstico de cancer
de mama

5 anos de sobrevida, 5 anos de muita fé e coragem!
Definicdo de sobrevida no dicionario &: "A
continuacdo da vida para além do suposto ou
esperado.”

Quando eu fecho os olhos e lembro daquela
sensacdo de impoténcia que eu senti naquele dia
que o médico falou que eu precisava ser forte pois
eu passaria por dias dificeis, trato logo de abrir os
olhos e olhar a minha volta pra ver tudo o que fiz da
minha vida nesses 5 anos que passaram

Quanta gente eu ajudei a superar o cancer com
estilo; quantas Cats e quantas familias passaram
por um tratamento mais feliz; quantas acdes;
quantas amizades e quantos presentes a vida me
deu

Quero agradecer a Deus primeiramente por ter
chegado até aqui. E brilhando muito, iluminando a
vida de muita gente!

Muito obrigada a minha familia, que cuidou tio bem
de mim durante a fase mais dificil da minha vida
eles me levantaram e me incentivaram a lutar
quando eu mais precisava

Equipe linda!ll Vocés moram no meu coracdo

g Fecrevaum coments ©o®®

Pesquisadora: E como é que vocé se sente em relacdo ao cancer hoje?
Flavia: (pausa)...Ahhh, é sempre da um nervoso quando a gente fazer exame
né.

Flavia: Aqui [nos EUA] eles chamam de survivor, é muito estranho pra mim:
“vocé é survivor, é survivor”, sabe entao.,..

Pesquisadora: (risos) e voce...

Flavia: Sempre me perguntam se eu me sinto sobrevivente. Mas ndo, ndo é
bem isso.

Pesquisadora: Nao ne? Ndo, sobrevivente ne?

Flavia: E ndo, sobrevivente é de um massacre terrorista, sobrevivente, sei 4,
mas aqui eles falam tanto sobrevivente que eu acabei com esse negécio. Mas
eu nunca uso essa palavra no meu blog.

Pesquisadora: E 0 que que vocé usa?

Flavia: cat (risos).

Pesquisadora: (risos) étimo!

Flavia: Entdo é isso, sO cats... guerreira, essas coisas estranhas ai que as
pessoas falam eu nunca uso.

Pesquisadora: E o que vocé acha que é superar o cancer né? Vencer o cancer?
Pra vocé o que é?

Flavia: Ah é, ai sei 14, eu venci o cancer assim, mas eu vejo até alguma
paciente que acaba falecendo que eu acho que ela venceu também cara, sabe?

Flavia em muitas de suas publicagdes trata da transformacdo por que ela e muitas
mulheres passam ao serem diagnosticadas com cancer de mama. Em uma publicagéo de

i

22/11/2018 ela diz: “Acredito muito na minha frase — ‘se o cancer ndo mata, embeleza’”.
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Notamos que esta transformacao estética do corpo marcado pela doenga, seja atraves da
mastectomia, seja por seu embelezamento, diz de sua nova identidade. O “antes, durante,
depois e hoje” (do tratamento) explicitado na publicacdo abaixo contempla diversas
mudancas pelas quais Flavia passa com o diagnostico da doenca e seu tratamento, e € esta
mudanca estética, construcao fase a fase que percorreremos a seguir, no préoximo capitulo.

Afinal, passar por estas fases a tornou o que ela ¢ hoje em sua “melhor versao”.

Pesquisadora: O que vocé acha que bomba? Assim, uma publicacdo que
bomba....

Flavia: Ah, a transformagéo assim de maquiagem elas adoram: “nossaaa como
ela ficou linda!™, sabe elas adoram! (...) 0 povo gosta muito de ver maquiagem!
(Trecho da entrevista)

% Quimioterapia e beleza
3 21 de novembro de 2013 - @

Fases...

Passar por todas elas me fez o que sou hoje!

A minha melhor versaoll ¥

Antes, durante, depois e hoje.

#quimioebeleza #eusouumacat #nadadetristeza #autoestima #poscancer

QO 55 3 comentarios
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6. “NEM TODA PRINCESA USA COROA, ALGUMAS USAM LENCOS”:
CORPO, ESTETICA E DOENCA NA CULTURA CONTEMPORANEA

6.1 “Vamos ficar atentas a qualquer sinal do nosso corpo”: o corpo ressignificado
pela doenca

O impulso da escrita de si presente na pagina Q&B e a partir das narrativas de
Flavia sobre sua enfermidade estiveram atrelado ao desejo de exposicdo, seja de sua
historia com o cancer, seja do corpo marcado pela doenca. Na mesma direcdo de trabalho,
Lerner e Aureliano (s/d), ao analisarem blogs de mulheres com cancer de mama,
constataram que as manifestacdes do sofrimento referente ao cancer estavam associadas
aum certo corpo feminino, ponto de maior visibilidade e objeto de intervencéo da cultura,

0 qual problematizaremos neste topico do capitulo.

O corpo é um tradicional tema de investigacdo nas ciéncias sociais. Citando o
pioneiro estudo de Marcel Mauss (1934), Sonia Maluf explica que este autor, ao estudar
diferentes culturas, conclui que ele ndo deve ser visto apenas como “corpo bioldgico”.
Segundo Mauss, as “técnicas corporais”, como sentar, comer, parir € se vestir, por
exemplo, variam de uma cultura para outra e até dentro de uma mesma cultura, com
grupos sociais distintos. Ou seja, estas técnicas podem ser vistas como um “fato social
total” que engloba diferentes dimensdes da experiéncia social e individual (1934, apud
Maluf, 2001). No entanto, Maluf aponta para uma importante questdo muitas vezes
minimizadas por certas vertentes da antropologia: o corpo néo é objeto passivo da cultura.
Ou seja, ele ndo deve ser simplesmente “dado como natural” e passivo, recebendo os
signos para construir sua identidade e papéis sociais dentro desta cultura. O que temos é
um corpo que produz sentido, produto e produtor de valores e regras, fruto de uma
construcdo socio-cultural em cada tempo da histdria. Deste modo, a autora (2001) traz
uma critica a Foucault que trata o corpo disciplinar como receptaculo da ordem e do
poder. O que se observa entdo é que esse corpo tem “agéncia”, e no tempo atual "passa
a ser agente e sujeito da experiéncia individual e coletiva, veiculo e produtor de
significados, instrumento e motor de constituicdo de novas subjetividades e novas formas
do sujeito." (MALUF, 2001, p. 96)

Como a materialidade do corpo sempre foi lugar de inscrigédo e producdo da
cultura, isso fez com que ele fosse exposto, de diferentes formas. A visibilidade do corpo,

portanto, ndo € um fendmeno contemporaneo. Na historia da medicina moderna, por
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exemplo, na qual o corpo é lugar de investigacdo para descoberta e producdo de
conhecimento sobre as lesdes, como descrito no capitulo 1, seu interior foi visibilizado
através do desenvolvimento de tecnologias como Raio X, e foi progressivamente sendo
tornado cada vez mais aparente por diversas outras técnicas de imagem, como ultrassom,
aparelhos de tomografia, ressonancia e assim por diante. Isso se tornou ainda mais
evidente com a forca da légica do risco nas sociedades contemporaneas, que impelem a

constante vigilancia sobre o corpo na antecipagdo ou monitoramento das doengas.

Paralelamente a esse desvelamento do corpo interior, decorrente da logica
biomédica, intensificou-se a exibi¢do de seu exterior, pela circulagdo de imagens nos
meios massivos e, também, no novo contexto das sociedades midiatizadas nas quais 0s
individuos comuns tém maiores possibilidades tecnoldgicas de ndo apenas consumir, mas
também produzir e fazer circular imagens envolvendo o corpo — seu préoprio e de outras
pessoas. Além disso, cabe enfatizar a mudanca em termos de moralidade, que
reconfigurou o interdito sobre sua exibicdo publica, em especial no que tange ao corpo da
mulher (LERNER e AURELIANO, s/d).

Observamos através da pesquisa essa grande visibilidade do corpo, sua
espetacularizacdo, revelando uma nova tecnologia de sua exibicdo, com imagens
publicadas quase que diariamente que narram o cotidiano da doenca: como ocorre a
quimioterapia e a radioterapia; e as marcas do tratamento, seja a mutilacdo pela
mastectomia, seja a queda do cabelo, o que buscamos retratar na publicacdo abaixo.
Flavia, munida de seu smartphone no momento exato, antes de iniciar sua radioterapia,
retarda o seu inicio, provavelmente com o aval do técnico em radiologia, para registrar a
marcacdo radiologica. Seu impeto de expor-se publicamente em um momento delicado
do tratamento contribuiu de algum modo para a disseminacdo de informagéo sobre tal
procedimento. Deste modo é preciso atentar-se para qualquer sinal deste corpo.
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Quimioterapia e beleza

Cats,

vamos falar de radioterapia?

Quem me acompanha a mais tempo sabe que fiz
uma contagem regressiva porque estava ansiosa
demais e queria dividir com vocés o quase fim do
meu tratamento.

Quais de vocés ja fizeram a radio? Quantas
sessbes?

Tem alguma cat por aqui que esteja esperando o
SUS para fazer a radio?

Contem para mim &

O 530 215 comentarios
16 compartilhamentos
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Segundo as autoras essa postura de mostrar 0 corpo a0 mesmo tempo em que
revela o maior conhecimento das mulheres sobre o funcionamento de seus corpos, visto
a gama de informacao circulante sobre ele, mostra também o aumento de autoridade das
mulheres que criam estas paginas, a partir de suas experiéncias particulares; o que
pudemos verificar na postura de Flavia a partir de suas postagens. Nesta medida,
observamos que as seguidoras da pagina, e ndo sé elas, buscam informacdes que déem
conta das transformagdes por que passam seus corpos desde a suspeita diagndstica até o
fim do tratamento. Deste modo, as narrativas ganham maior legitimidade através das
imagens exibidas, e Flavia vai se tornando cada vez mais uma tradutora das informacoes

médico-cientificas para seus seguidores.

Observou-se, também, grande interesse das mulheres seguidoras da pagina Q&B
quando o assunto é corpo e estética ligados a experiéncia com a doenca, o que foi
verificado quando analisarmos as publicagdes de maior impacto nos anos de 2012, 2013
e 2014. Nestas publicagdes, segundo a andlise do Netvizz, encontramos elementos e
discursos do feminino que atrelam beleza e estética ao corpo adoecido, presentes nas
publicacdes sobre a mutilagdo pela perda do cabelo e a aparente careca.

“A queda de cabelo € o efeito colateral mais temido entre as mulheres. 9 entre
10 mulheres choram quando sabem que v&o perder as madeixas. Comigo ndo
foi diferente sempre cultivei um cabeldo lindo e cuidava dele com maior
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carinho. Eu chorava e me lamentava. Faltando poucos dias para o meu cabelo
cair minha mé&e veio com fotos de quando eu era bebé e me disse: ‘Filha vocé
nao precisa ter medo de ficar careca pois vocé ja foi assim carequinha e eu te
achava tdo linda. S6 a mée da gente mesmo pra falar uma coisa dessas (...) E
para vocé? Como foi? Conta pra gente!” (Publicacdo de 31/05/2017)

Mirian Goldenberg (2011) discute a categoria “o corpo” e seu papel como capital
fisico, simbdlico e social na cultura brasileira, ou seja, como valor para homens e
mulheres, objeto de desejo da classe média urbana. A grande preocupacdo contemporanea
com assuntos relacionados a salde, em alguma medida também estdo associados a
preocupagdo com o corpo na sociedade brasileira, mas o modo como cada género se
relaciona com ele varia. “O corpo”, como objeto de estudo para Mirian Goldenberg
(2011), traduz um corpo em especifico: o da classe média urbana (carioca), uma classe
social em que predominam brancos, heterossexuais, com nivel universitario, que
constroem e reproduzem corpos que sdo socialmente aceitos. Este segmento social é
semelhante ao de nossa pesquisa, e este modelo de corpo é privilegiado pelos
interlocutores e seguidores de Flavia. Isso ficou evidenciado na medida em que ela circula
por diversas capitais do Pais, mas sobretudo Floriandpolis, Rio de Janeiro e Sdo Paulo,
capitais com este perfil, e também apresenta-se pertencendo a esta classe social.

Nesta medida, ficou evidenciado a partir do texto da publicacdo que relata o choro
quase que unanime das mulheres diagnosticadas com cancer de mama, e que devido ao
seu tratamento perdem o cabelo, que o corpo é um capital, sinal de feminilidade, em geral
e em particular na sociedade brasileira. A mulher aqui é valorizada pelo seu corpo, assim
tanto a perda do seio, quanto a perda do cabelo a torna menos mulher, menos atraente,
menos valorizada na forma de se ver e auto-reconhecer como mulher. Perder cabelo é ser
menos mulher, numa sociedade que valoriza tanto o corpo e sua associacdo com 0
feminino, em especial nas camadas médias urbanas. Mas ndo tem a ver somente com 0
sentir-se mulher. Pois, pelo percurso que trilhei como residente do INCA, os relatos de
mulheres com cancer de mama de camadas mais populares, € do sofrimento da doenca
ligado a dificuldade em realizar os servicos domésticos, ou seja, como cada segmento da
sociedade significa este corpo de uma determinada maneira, seguindo seus valores e

necessidades.

A partir da nogdo do corpo como uma constru¢do social na cultura brasileira
(GOLDENBERG, 2011), trazemos para a nossa pesquisa a ideia de que esta identidade

dentro do universo de Flavia, que liga moda a oncologia, trata do corpo como um icone,
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um modelo de paciente a ser seguido, e isso foi observado no discurso e comportamento
da mesma, reproduzido por suas seguidoras. Comportamentos que ligam o corpo marcado
pela doenca a elementos estéticos, como o uso de maquiagem e do lenco, para esconder
os efeitos devastadores da doenca séo privilegiados e imitados, em detrimentos de outros,
como a cara de doente, abatida e sem maquiagem, que deve ser escondida por remeter a
morte. Ou seja, Flavia em sua pagina no Facebook, através do discurso apresentado em
seu comportamento e presente em suas publicagdes, constrdi um ideal de corpo tipico a
ser seguido pelas mulheres com cancer de mama, mas ndo sé elas. Ou seja, ela constroi
um novo estilo de vida para os pacientes oncoldgicos: 0 que comer, como se Vestir,
praticar exercicios e como se posicionar na vida: sem tristeza e com 0 sorriso no rosto.
Ou seja, de acordo com Freyre (1987, apud Goldenberg, 2011) as modas a serem seguidas
ndo sdo apenas de ordem material, como roupas e afins, mas também subjetivas, como

pensar e sentir.

Este comportamento nos remete ao conceito de medicalizacdo proposto por
Conrad (1992). A medicalizacdo manifesta-se aqui seja através da busca ativa pelo
diagnostico precoce do cancer de mama através da escuta do corpo, como propde Flavia
em diversas publicac@es, seja pela busca de um estilo de vida saudavel em vigéncia do
tratamento, seja ainda medicalizando a feiura, j& que salde tornou-se um valor supremo
em nossa sociedade, além do embelezamento da vida apds a doenca proposto por ela. Este
controle dos corpos esta cada vez mais internalizado e ndo corresponde mais apenas a
uma determinacdo medica, haja vista a intensa circulacdo de informacdes sobre como
portar-se durante o tratamento oncoldgico, e neste sentido, gera um senso de identidade
(FUREDI, 2006), e um sentido para a experiéncia com a doenca.

Segundo Goldenberg (2011), estes padrbes sdo reproduzidos por aqueles que
acreditam que o modelo obteve éxito, atitude que nem sempre é consciente. Na pesquisa,
ficou evidenciada a crenca de Flavia de que obteve éxito com sua empreitada, assim como
os milhares de seguidores, que afinal, curtem e seguem sua pagina. Estes modelos ideais,
passiveis de imitacdo, estdo presentes no universo da moda, dentre outros, como é o caso

aqui estudado.

Flavia: “(...) eu fui muito feliz com o nome sabe, quimioterapia e beleza, eu
tenho certeza que outras mulheres... passaram na cabeca delas isso...
quimioterapia e beleza. Mas néo tinha nada na internet, como eu vi quando fui
procurar. Por que esse nome quimioterapia e beleza? Porque quando eu fiquei
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doente, eu era, eu ndo era modelo mais, eu era modelo quando eu novinha, e
dai, mas eu sempre trabalhei com moda e quando a gente trabalha com moda,
a gente é muito cobrada pela sua aparéncia, € eu pensava ‘nossa, como é que,
como ¢ que ¢é fazer quimioterapia?’ ai botava na internet.... ‘quimioterapia’, ai
sO tinha gente com aquele lencinho assim atras da orelha, na cama, assim,
aquela peruca feia... (...) Beleza ndo combinava com quimioterapia. Nao
formava uma frase, ndo tinha, néo existia em nenhum lugar do mundo alguém
falando sobre estética durante o tratamento...uma paciente sabe. (...) Mas nao
era uma paciente falando da dificuldade dela de fazer a sobrancelha, de botar
o cilio postico, de botar o blush do jeito certo. Nao tinha nenhuma carequinha
I4 botando sua cara na internet, falando sobre como eu posso ficar bonita,
porque era uma afronta (...) Era uma afronta pra outros pacientes. Diziam assim
“Flavia, € uma doenga muito triste, meu tio morreu disso, ele sofreu, ele ficou
magro, ele ficou amarelo, ele morreu”. Eu disse “N&o vai acontecer isso
comigo. Se eu morrer, vou morrer maquiada, sabe? Vocé ndo vai ficar
assustado com a minha aparéncia, porque eu vou dar um jeito... que eu nao
tenho cabelo, mas eu vou botar um lenco, vou usar o lenco de um jeito que, eu
vou colocar um cabelo, que eu vou comprar uma peruca e que vocé vai aprovar
minha peruca”. (...) (Trecho da Entrevista)

Dentre as partes mostradas nas publicacdes, ficou evidenciado que a careca e a
mama ‘“‘aparecem” com maior frequéncia, portanto ndo nos parece coincidéncia, que
seguindo esta logica que liga o cancer a registros do feminino as publica¢fes de maior
repercussao de 2012 a 2014 sejam justamente publicacdes com estes dois temas. Ou seja,
publicacbes com maior numero de reacBes e compartilhamentos evidenciavam a
preferéncia por temas da perda do cabelo e da mama. Ficou claro para nés entdo, que este
discurso encontra ressonancia entre as seguidoras, dada a repercussdo destas postagens.
Para retratar esta importancia apresentamos abaixo uma publicacdo em que, no discurso
de Flavia, encontramos estes elementos femininos associados a um imperativo da auto-

estima. Na publicacdo os dois temas estdo evidenciados, e a imagem busca retratar isso.

“Cats, Hoje eu quero falar sobre reconstrucio das mamas. E muito
importante pra auto estima da mulher ter peitos! No meu caso o primeiro
médico que eu consultei me garantiu que eu teria que tirar amama direita com
aureola, bico e ficaria assim até o fim do tratamento. Poxa, além de ficar
sem meus cabelos eu ficaria sem peitos? Me desesperei. E quando me
acalmei fui procurar outra opinido médica, foi ai que meu amigo Felipe
oncologista me indicou a Dr. Adriana mastologista que além de linda,
entendeu meu desespero. Depois de ver meus exames ela disse que esse
processo de mutilagdo para 0 meu caso nao era necessario, pois 0 tumor que
havia sido retirado estava bem longe do bico. Sim iriamos tirar as duas mamas
e de imediato colocamos os expansores que faz a vez do silicone. Um dia
mostro o resultado pra vocés, ficou lindo. VVamos falar mais sobre mastectomia
e reconstrucdo? Como foi com vocés? (...)” (Publicagdo de 05/08/2013)
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Quimioterapia e beleza

Quimioterapia e beleza

Cats,

Hoje eu quero falar sobre reconstrucdo das mamas
E muito importante pra auto estima da mulher ter
peitos!

No meu caso, o primeiro medico que eu consultei
me garantiu que eu teria que tirar a mama direita
com aureola, bico e ficaria assim até o fim do
tratamento.... Ver mais Flavia Flores

Q 694

o Curtir () Comentar £> Compartilhar
Mais relevantes
@ MariaFatima Maria Linda foto para correr o

mundo. Forca e fé!

Curtir - Responder - 5 a

_ﬂf Angela Linck como eu ndo fiz radio pude
fazer a reconstrucéo na mesma cirurgia &

~

&
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Sobre este corpo sdo produzidas muitas marcas, € elas ndo se referem s6 ao
tratamento. O discurso sobre o corpo feminino, presente nas publicacdes de Flavia,
revelam a beleza como ideal e um certo padrdo de género: mulheres brancas, casadas e
de camadas médias urbanas. E preciso atentarmos para as tensdes presentes neste discurso
heteronormativo: ao mesmo tempo em que inclui as seguidoras que se identificam com
esse discurso, silencia e exclui as mulheres que optam por se mostrarem socialmente
carecas, sem maquiagem e com o corpo abatido pela doenca (LERNER & AURELIANO,
s/d).

Dando seguimento as publicacGes de maior destaque, temos em destaque no ano
de 2012, segundo o material coletado no Netvizz, uma imagem das princesas da Disney
carecas e com as sobrancelhas desenhadas, signos do feminino. Apesar de ser uma
postagem na ocasido do natal de 2012, a imagem tem um grande impacto com 999
compartilhamentos possivelmente por levantar a bandeira de que meninas, como 0 post
diz, também podem alcancar o status de princesas mesmo carecas. Ou seja, a auséncia do
cabelo néo as tiraria a possibilidade de serem princesas. Essa imagem retrata a postura de
Flavia que tem uma péagina que fala de quimioterapia e beleza desde sua concepgdo. A

imagem mostra princesas maquiadas e sorridentes, atitudes pregadas por ela. Esta
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postagem parece que a representa bem, um recado autodirigido e sobretudo direcionado
aos seus interlocutores. Apesar de ser uma imagem infantil, e supostamente falar para as

“meninas que fazem quimioterapia”, as seguidoras da pagina sdo mulheres em tratamento

oncologico, e o recado entdo é enviado a elas.

@ Quimioterapia e beleza e
WY Pigina curiida - 24 de dezembro de 2012 @
Cats! Feliz Natal e curtam muito a familia nesse
feriado tdo especial. — com Vera Soares, Renata
Lopes, Luciana Coiro, Vanessa Lima, Carolina
Seibel Machado e Flavia Flores
© 156 15 comentarios 988 compartiihamentos
o Curtir () Comentar & Compartilhar
Ver mais 7 comentarios
e Ariana Oliveira Que fofo...
Curtir - Responder- 53
f w Elisangela Freitas QUE LINDO
| f/ Curtir - Respondsr - 53
" 9 Crisfine Laguardia Alvim Virginia, um
ara todas as meninas
mamie Beijos.
f - - t - I Curtir - Responder - 53
que razem quimioterapia : @ Lonvucor
o
Porque todas elas ki
a Vera Soares
também sao princesas e e
p n - [

Em 2013 temos uma Cat careca que foi surpreendida ao chegar no trabalho e ver
todas as colegas de lenco. Essa imagem marca o registro do lengo como um artigo ligando
0 tratamento de um cancer de mama ao feminino. Ha aqui uma importante incluséo:
mulheres com c&ncer sentem-se incluidas neste discurso dos signos do feminino. O lenco
representa o feminino no tratamento oncoldgico, atrelando quimioterapia e beleza, como
propde Flavia. Além de ser um artigo que esconde a careca, em consequéncia da doenca
e seu tratamento. Em sua ultima frase, desta publicagdo, ela diz: “Palmas para essas
meninas! #ficaadica”. Discurso que legitima e autoriza o uso do lenco para esconder 0s
efeitos do cancer de mama. Além disso, também reafirma a importancia da rede de
suporte durante o tratamento, o que é valorizado por ela em diversas publicacGes ao longo
dos anos analisados. A grande repercussdo desta postagem com 2,3 mil
compartilhamentos e 702 comentarios demonstra a autoridade deste discurso que liga o

corpo marcado pela doenca a elementos estéticos e de beleza. E de um certo feminino,
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que associa a ideia de coletivo e identidade — todas “tornam-se” iguais a ela ao colocar o

lenco, ela ndo sera diferente por ter cancer, e usar lengo devido a careca.

a Quimioterapia e beleza
@ Pagina curtida - 5 de abril de 2013- @

Essas cats arrasaram!

A Vanessa Lima raspou os cabelos na ultima 4a
feira devido a quimioterapia.

Hoje ela foi trabalhar e todas as meninas que
trabalham com eia a surpeenderam vindo trabalhar
de lenco tambem! Que gesto lindo!!!

A Vanessa € a do meio que veste um leco preto.
Palmas pra essas meninas! #ficaadica — com
Vanessa Lima e Dénis Mateus

@smi 702 térios 2,3 mil compartihament
oY curtir (J comentar & Compartilhar
Mais relevantes v

‘ Benardete Tieppo Pompermayer que
gente lindal nossa.......apoio ndo vai faltarl
Menina sortuda e abencoada esta, poder
contar com todos 0s amigos.....como nés,
né, 547 isso é como Mastercard - ndo tem

preco......
(+1

Curtir - Responder - 5a

r a Sabrina Francio Estrasulas Jardim
7 Nossaasasal! Que gesto mais LINDOH!I!
Me emocionei aqui. Meus amigos tb fizeram
isso por mim! & mega especiall &
o

Qo ®®

Curtir - Responder - 53

A publicacdo de maior visibilidade em 2014 foi sobre a foto de uma Cat, com os
filhos e 0 marido, todos com os cabelos raspados em solidariedade a mesma. Este registro
parece estar ligado ao suporte da familia tdo privilegiado por Flavia em suas falas, mas
nesta publicagdo encontramos um elemento novo. Na fala da seguidora “(...) Nao é demais
esta minha equipe? Parceria total!” encontramos a ideia de suavizagdo do peso do
tratamento e da doenga, quando a mesma pode ser “dividida” entre os familiares
préximos, o que sé foi possivel quando todos perdem os cabelos. A perda do cabelo por
todos os membros da familia gera um sentimento de identidade e pertencimento, assim
como na imagem de todas as colegas de trabalho com lenco. De um modo geral, imagens
com careca ganham repercussao na pagina e atrelam o cancer de mama e seu tratamento

a perda de cabelo. Fato que ficou evidenciado nestas trés imagens.
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Quimioterapia e beleza

Olha que carinhosos esses homens da familia da
Vania

“Estou passando pela segunda vez por esta
situagdo. Tenho trés filhos e quando soubemos que
ficaria careca. meu marido € meus filhos resolveram
raspar seus cabelos e me acompanhar. Nao &
demais esta minha equipe? Parceria total.”

v
Parabéns pela familia linda!

QOF 28 2 mil comentarios 11 mil comparilhamentos
Y Curtir () Comentar £ Compartilhar
Mais relevantes ~

w Ester Romero Lillo Greenberg Que Deus
ihe continue abencoando ricamente , muita
forca para voce e 0 amor de sua famiiia e
ARSI 4meat

mlmmein m Em fnm Anmn = miiem bl -

comentario O mB; @

@
m
:

Ll’f! Cutfir () Comentar £ Compartithar

Seguindo esse contexto que liga a doenca a estética na busca de um corpo aceitavel
socialmente Flavia apresenta em diversas publicagdes 0 “Look da Quimio”, mostrando
0 que Vvestia a cada compromisso médico, ndo somente para a quimioterapia. Desde 2013
ja é possivel encontrar os look’s do dia. “Bom dia pra quem estda se arrumando agora!
Vocé pode sair de lengo, turbante, peruca ou com seus cabelos ao vento; mas pra ficar
bonita de verdade ndo saia de casa sem um sorriso no rosto! Poste seu look do dia aqui

pra gente! (...)”
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Quimioterapia e beleza ote
12 de dezembro de 2013 - Q

Quimioterapia e beleza
Hoje € dia de quimio + look do dia, entao esse € o "Look da quimiol”

O 3869 87 comentarios 34 compartilhamentos

g Curtir () Comentar &> Compartilhar

Nesta medida, o corpo apresentado por Flavia em suas publicacdes, e 0 modo
COmoO Seu corpo se apresenta em vigéncia de tratamento, ou seja, seu comportamento
estético e seu discurso, sdo valorados e reproduzidos por seus seguidores. E isso pode ser
observado nas incontaveis narrativas autobiogréaficas de mulheres que contam sua
trajetoria com a doenca, suas seguidoras, com imagens atreladas de corpos aparentemente
saudaveis, felizes, sorridentes, com lengos e maquiadas, mas que na verdade sdo corpos
regulados esteticamente, em que cada seguidora é convocada a fazer uma boa gestdo do
seu corpo marcado pela doenca. Ou seja, vemos muito controle do corpo feminino neste
universo da oncologia, e com novo codigo para sua exibicdo, em que é reponsabilidade
do individuo fazer uma boa gestdo deste corpo (ROSE, 2012). O corpo exibido, tanto o
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da Flavia como o das demais cats s6 pode ser mostrado se também foi “bonito”, ou seja
“se a foto tad feia a gente fala assim ‘tem uma outra foto pra mandar pra gente?’”(trecho
da entrevista), e isso também vale para as historias : “vamo melhorar as historias sabe”
(trecho da entrevista). O embelezamento ndo é somente corporal, mas da experiéncia. A
nocdo de embelezamento é ampliada. Ou seja, seguindo esta ldgica do embelezamento
do mundo, as historias a serem postadas precisam ser bonitas. Segundo Goldenberg
(2011, p. 551) “ neste processo no qual a responsabilidade sobre o corpo cabe a cada
individuo (...), a midia brasileira e sobretudo a publicidade desempenham papel
fundamental”. Entendemos entéo, que Flavia desempenha este papel com as publicacfes

presentes em sua pagina do Facebook.

Flavia: A gente edita essas historias e publica pra inspirar mais e mais.
Pesquisadora: Mas entdo quem escolhe essas histérias pra serem publicadas?
Flavia: N&o! Todas elas sdo publicadas, todas! A gente ndo escolhe ndo, a
gente vai “ah vocé...essa foto ta feia”, ndo, a gente ...se a foto ta feia a gente
fala assim “tem uma outra foto pra mandar pra gente? Tipo, uma foto no lado
de fora de casa”, assim “tira outra foto”, a gente tenta, se a historia nao ta bem
contada, a gente tenta bater uma bola ali sabe, “vamo melhorar as historias
sabe”. Mas a gente, a gente bota todas, 14 no blog todas as histdrias de cats, ¢
sdo milhares. (Trecho da entrevista)

Deste modo, segundo Goldenberg (2011) internalizar e seguir as hormais sociais
sobre como deve funcionar este corpo, geraria um sentimento de pertencimento a um
determinado grupo, e no caso da nossa pesquisa, 0 grupo de mulheres com cancer de
mama que identificam-se entre si por um motivo e ndo por outro. Pudemos perceber que
a preocupacao central de Flavia ao lancar sua moda (e norma) era de construir um corpo
aceitavel socialmente em vigéncia de tratamento, e nesta medida, como ser uma paciente

oncoldgica que aparente beleza e vivacidade.

Pode-se pensar, neste sentido, que, além de “o corpo” ser muito mais
importante do que a roupa, ele é a verdadeira roupa: é “o corpo” que deve
ser exibido, moldado, manipulado, trabalhado, costurado, enfeitado, escolhido,
construido, produzido, imitado. E “o corpo” que entra e sai da moda. A roupa,
neste caso, é apenas um acessorio para a valorizagdo e a exposi¢do deste corpo
da moda: “o corpo”. (Goldenberg, 2011, p. 548)

Observamos em nossa pesquisa entdo que had uma marca discursiva forte sobre o
corpo feminino adoecido por cancer na contemporaneidade: o corpo belo, embelezado e
maquiado é o corpo de quem vive a doenca de modo saudavel. Ao contrario, mas

associado a este discurso, temos a doenca ligada a elementos feios, como a “cara de



98

minhoca” (doente) que Flavia esconde até de seus familiares mais proximos. Portanto,
quando ela relata em entrevista: “as pessoas diziam assim pra mim: ‘nossa vocé ta tio
bem, vocé nem parece que ta doente’”, apresenta para nds este padrdo discursivo do

embelezamento do corpo e por tabela, da vida, mesmo em vigéncia de doenca.

6.2 “O que ndo mata, embeleza”: a plenitude da doenca bem vivida.

“(...) Eu sempre digo... Se vocé era uma pessoa basica que passava na rua
desapercebido, se vocé tinha dificuldade de ajeitar suas madeixas ou vocé
achava que ndo tinha estilo... Quando vocé perde os cabelos isso tudo acaba
mudando! Vocé passa a chamar atengdo por onde anda aprende a usar lindos
lencos coloridos vocé pode exibir com muito orgulho a sua careca ou pode se
fantasiar com suas perucas e vai circular por ai cheia de estilo! Entdo hoje é o
dia de se produzir ousar usar uma cor diferente uma maquiagem bem linda e
viver! Boa sexta feira!” (Publicagdo de 15/01/2016)

@‘ Quimioterapia e beleza

Fotos da linha do tempo

Quimioterapia € beleza

Bom dia Cats estilosas!

Eu sempre digo... Se vocé era uma pessoa basica
que passava na rua desapercebido, se vocé tinha
dificuldade de ajeitar suas madeixas, ou vocé
achava que n3o tinha estilo... Quando vocé perde os
cabelos isso tudo acaba mudando! Vocé passa a
chamar atencao por onde anda, aprende a usar
lindos lencos coloridos, vocé pode exibir com muito
orgulho a sua careca, ou pode se fantasiar com
suas perucas e vai circular por ai cheia de estilo!

Entéo, hoje ¢ dia de se produzir, ousar, usar uma
cor diferente, uma maquiagem bem linda e viver!

Boa sexta feiral

J (U’)Z@ /6}(”2&, QO 358 61 comentarios

eg-(l q //)Z Ce e 80 compartilhamentos
’
ﬂabé/@ Qumio o Curtir (J Comentar 2> Compartithar

Mais relevantes

(’.8; Escreva um comentario O @ m @

A partir desta publicacdo fica evidenciado o poder transformador do cancer na
vida das mulheres, segundo discurso de Flavia. Nele fica claro que se a mulher ndo era
notada na rua, ou seja “passa desapercebida”, a auséncia do cabelo inevitavelmente a
colocara em evidéncia, impondo-se ai uma necessidade de embelezamento para expor-se

em publico com “estilo”. A partir da experiéncia mutiladora hd um reconfiguracdo deste
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corpo, que segundo Lerner & Aureliano (s/d) no passado é ligado a doenca, mas que passa
a evocar no presente e no futuro autoestima, beleza e orgulho. Ou seja, ha um novo lugar

para a careca neste contexto.

Nesta nova postura de ostentacdo da careca, agora ressignificada,
e da valorizacdo da vaidade feminina como forma de “vencer o
cancer”, vemos que os lengos também se tornaram objetos
carregados de novos significados: de “atestado de doenga” a
acessorio feminino e motor para o engajamento social (LERNER
& AURELIANO, s/d, p. 20)

Mas ndo podemos deixar de analisar, que essa busca por um lugar inclusivo, livre
de estigmas, para que as mulheres sintam-se reconhecidas socialmente apds a doenca,
pode ser tdo normativo, quanto a sua exclusdo do espaco publico. Essa dualidade reside
no fato de que a careca torna publica a experiéncia e coloca a mulher diante do estigma.
Segundo Goffman (1988), a visibilidade é um fator crucial, j& que comunica o que falta
ao individuo. Ou seja, estas situacdes de mutilacdo tornam o cancer visivel e publico.
“Quando um estigma de um individuo é muito visivel, o simples fato de que ele entre em
contato com outros levara o seu estigma a ser conhecido” (GOFFMAN, 1988, p.59).
Deste modo, a visibilidade afeta as interagfes sociais das mulheres, e quanto mais
desviam do que ¢ considerado “normal”, mais se espera delas informagdes sobre suas
historias. Além disso, quanto mais evidente e perceptivel para a visdo dos outros for o
estigma, com maior freqiiéncia elas serdo questionados de alguma forma sobre aquilo que
Ihes falta.

Diante desses impasses da vida com a doenca, manter-se bela, viva e inspirando
mulheres, entdo, ¢ uma “causa” seguida por Flavia. O melhoramento ap6s o cancer nao
sO do caréater, em que se constréi uma nova identidade de guerreira e sobrevivente, mas
também da beleza, afinal como ela ja disse “O que n3o mata, embeleza”. O
embelezamento da vida esta presente em seu discurso em suas publicacdes e hastag mais
usada: #nadadetristeza. O imperativo “Nada de tristeza” é encontrado desde a primeira

publicacdo de Flavia.

Apesar da postura de afirmacdo de um certo embelezamento estético durante o
tratamento, Flavia ndo deixa de publicar imagens suas debilitada. Estas imagens sé&o

encontradas em menor frequéncia, sobretudo no inicio. Sdo predominantes o discurso e
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as imagens que evocam beleza, pois segundo ela s&o as publicacdes de maior impacto, e
isso tem algo a dizer do que a sociedade privilegia e busca, reforgados por Flavia em suas

publicacdes.

A linguagem terapéutica contemporénea (FUREDI, 2004) utilizada por Flavia
também estd em conformidade com o discurso cotidiano em que pessoas comuns cada
vez mais estdo pautadas em uma dimensdo psicologica da existéncia. A busca pela
autoestima coloca as emocdes e 0s sentimentos de mulheres com cancer de mama ligadas
a objetos externos: a mama e os cabelos. Neste caso, a auséncia da mama e do cabelo leva
a baixa autoestima, por isso a necessidade de ligar cancer a beleza, na busca de
autoestima. A importancia da autoestima € apresentada desde a pagina principal do
Facebook, como relatamos no capitulo anterior, na sessdo interesses pessoais:
“Autoestima elevada para mim ¢ o segredo de um tratamento quimioterapico bem
sucedido, sem sofrimento, sem pena de si mesmo, com feminilidade, sensualidade,

bom humor e muita vaidade(...)”.

De fato, esteticamente o corpo acaba sendo marcado por uma doenca que é
mutiladora e isso fica visivel pela perda do cabelo e mastectomia. Por isso, o dia da
raspagem ¢ nomeado como “o fim do mundo” por Flavia em muitas publicacdes, mas
iss0 SO sera explicado mais a diante. No dia 21/12/2012 estava previsto o fim do mundo,
exatamente o dia em que ela raspou o cabelo, que ja caia em decorréncia do tratamento.
Nas postagens sobre a careca, Flavia citava o evento como “o fim do mundo”, mas apenas
posteriormente, na publicacdo abaixo, ela explica que a data da raspagem do cabelo
coincidiu com o fim do mundo. Situacdo delicada e mobilizadora para as mulheres, ja que
o cabelo representa uma marca feminina, Flavia assume entdo uma postura de levantar a
autoestima sua, e de suas seguidoras, diante deste fato, ja que a perda do cabelo é
relembrada em diversas publicacdes ao longo dos anos. Faz parte também de uma doenca
bem vivida fazer a gestdo das emocdes, ou seja, a doencga tem algo a ensinar, mas € preciso

estar atento para perceber.

“Olha s6 o dia do fim do mundo! Em homenagem a todas as Cats que precisam
raspar os cabelos deixo o meu video. Fagam um evento, chamem 0s amigos,
tome um drink pra criar coragem! ” (Publicagdo de 10/07/2013).

“Espelho, espelho meu.. Eu tive tanto medo de perder meus cabelos. Raspei
apenas no dia que comegou a cair justamente dia 21/12/12 - dia que era previsto
o fim do mundo! S6 0 meu mundo acabou. Mas descobri coisas sobre mim que
estavam distorcidas na minha mente (...)” (Publicagdo de 10/07/2013).
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Segundo Rose (2008) a psicologia como ciéncia ajudou a construir o mundo em
vivemos e a nos tornarmos as pessoas que somos, isso significa um intenso processo de
“psicologiza¢do” da vida social e coletiva, 0 que na pratica significa aproximar dos
cidadaos comuns termos e técnicas que compunham o oficio dos profissionais. Com isso,
nossa sociedade transforma situacdes cotidianas em questbes a serem resolvidas em
termos psicoldgicos com a valorizagdo da autoestima para solucionar todos os problemas,
ou seja, um mergulho no eu, em uma atitude individualizante pode reconfigurar nossa
subjetividade. Essas ideias foram estudadas por psicologos, mas passaram a fazer parte
da linguagem no dia a dia de pessoas comuns, ao se descreverem e descreverem seus
problemas. Observamos entdo que este embelezamento é a autodescoberta, é essa viagem
interior. O projeto estético é externo e interno, mas parece ter uma dire¢do, uma ordem
de acontecimentos: vocé se embeleza por fora e isso produz um efeito por dentro. Ou seja,
abre-se aqui uma questao: como se reinventar bela sem cabelo e sem mama? Na auséncia
de um ou de ambos, Flavia “prescreve” maquiagem, lengo ou turbante, pois tem o poder
de embelezar o corpo e com isso a autoestima. Nesta nova prescricdo a busca pela

autoestima para ajudar no tratamento oncolégico prescinde da visita ao psicologo.

Flavia, como explicitado, j& era ligada ao universo da moda. E insere a experiéncia
com a doenca neste universo. E quando a dureza do tratamento se impde (mutilagdo
através da queda do cabelo, por exemplo) ela convida especialistas da beleza para mudar
radicalmente o seu visual, reafirmando a busca pelo embelezamento estético, para
esconder os efeitos da doenca, e para alcancar a autoestima e 0 embelezamento da vida
com o cancer. Além disso, ela torna-se uma especialista com este discurso, um exemplo

a ser seguido de como enfrentar a doenca.

“Pesquisadora: E o que significa beleza pra vocé?

Flavia: Ah, é a parte de fora mesmo. Quando eu falo da beleza eu queria falar
sobre a estética, como maquiagem, porque assim, porque assim se tu me visse
quando eu acordasse assim sem maquiagem, sem o cilio, sem uma sobrancelha,
parece uma minhoca, um bicho de goiaba sabe, aquela coisa... (...) Sabe? é tu
sabe, e dai se eu saisse do meu banheiro que eu fui morar na casa da minha vé,
que eu quebrei, perdi emprego, tudo aconteceu, dai fui pra casa da minha avé.
Se eu saisse daquele jeito porta afora minha vo teria um trogo, ia morrer ali
achando que eu tava morrendo, sabe? Entdo pra mim, a beleza é pegar a sua
aparéncia...na frente do espelho, fazer a sobrancelha, passar um blush, passar
um corretivo, passar uma magquiagem, arrumar a roupa, colocar um lenco e tal
e ficar bonita pra ir encarar minha avé que tava fazendo almogo...E pra
encarar.... Ah, e o frentista que abasteceu o meu carro, pra encarar os colegas
do meu filho sabe? Porque sem, sem maquiagem as pessoas se assustam com
a gente, e reflete depois de volta na gente, as pessoas ficam com pena. ” (...)
Tipo assim “olha s6, a Flavia ta morrendo, olha ali a cara dela”. Ndo, ninguém
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falou, as pessoas diziam assim pra mim: “nossa vocé ta tdo bem, vocé nem
parece que ta doente” (...) (Trecho da entrevista)

.r";- ), Quimioterapia e beleza via De Bem com Vocé - a Beleza ee
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Por fim, tonar-se embaixadora de um projeto como “De bem com vocé — a beleza
contra o cancer”, o qual leva aula de automaquiagem para mulheres em tratamento
oncoldgico, com o objetivo de levantar a autoestima, como retratado na reportagem
acima, mostra a influéncia de Flavia neste universo e a repercussdo de seu discurso em
publicacdes, entrevistas e afins. Mirian Goldenberg (2011) nos adverte que é dificil
pensar o Brasil contemporaneo sem pensar na influéncia das telenovelas, que nos
socializam. E complemento aqui, mais recentemente o Facebook, que no caso da
participante reproduz a logica de funcionamento das novelas exibidas na Rede Globo,
como discorreremos no proximo capitulo. Ou seja, na era da Internet, o modelo de corpo
a ser seguido escapa das Telenovelas e alcanga as midias sociais on line. S&o inUmeros 0s

perfis pessoais que falam do corpo: magreza, anabolizantes, exercicios fisicos,
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alimentacdo, bem como um modelo de estilo de vida para enfrentar o adoecimento
oncolégico. O perfil de mulheres que protagonizam as telenovelas quase sempre é de
brancas, loiras, classe média urbana, apenas recentemente esse perfil vendo sendo revisto,
com a presenca mais marcante de mulheres negras inclusive como protagonistas. O que

coincide com o perfil da participante.

Os corpos e 0s comportamentos mais imitados na cultura brasileira estdo,
sem dlvida alguma, nas telenovelas da Rede Globo. Elas podem ser vistas
como um reflexo dos corpos e comportamentos existentes na sociedade, mas,
ao mesmo tempo, mostram inovagdes comportamentais e novos estilos de vida.
Muitas tramas das novelas da Rede Globo ganham destaque nas capas das
principais revistas e jornais brasileiros. Muitas telenovelas exploram situacoes
polémicas e provocam discussdes em todas as regifes do Pais, misturando
ficclo e realidade. Roupas, acessérios, cortes de cabelo, esmaltes, méveis, sdo
imitados por mulheres e homens que assistem as novelas. Mais ainda,
comportamentos e estilos de vida também se transformam quando
veiculados pelas telenovelas da Rede Globo. As telenovelas, de acordo com
o jornal, ttm uma influéncia decisiva nas escolhas do estilo de vida dos
brasileiros (Goldenberg, 2011, p. 545).

Ou seja, fomos e ainda somos socializados pelas novelas, que falam de aspectos
do mundo como um todo e também de doencas. As novelas, com seus herois e mocinhos
rondam o imaginario social quando falamos de cancer. Quem ndo se recorda do capitulo
da novela da Rede Globo “Lacos de Familia”, em que a personagem de Carolina
Dieckmann chora ao ter seu cabelo raspado devido a um cancer. Fato que é retratado em
diferentes publicacBes da pagina Q&B. Um universo de atrizes que segundo a propria
Flavia interpretam papéis e servem de “inspiracdo” para as mulheres, e em quem ela
também se inspira, mas com um porém: se a personagem da novela chora ao perder o
cabelo diante das telas da TV, Flavia sorri diante da imagem capturada pelo smartphone,

como podemos ver na publicacdo a seguir.
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7 “ATIVISTA DE RESPONSA”: A AUTORIDADE DA EXPERIENCIA COM A
DOENCA

7.1“Celebridade oncologica” — uma empreendedora moral

As narrativas testemunhais das celebridades sobre a experiéncia com o cancer
funcionam como aconselhamentos e orientagdes que indicam (ou prescrevem)
comportamentos e situacbes exemplares (por aqueles que enfrentaram,
superaram ou estdo superando doencas). Como tais, eles podem ser seguidos
por aqueles que procuram conquistar uma vida saudavel e feliz, confiando e
estando seguros em si mesmaos, sendo responsaveis por suas proprias vidas,
apesar de toda a aleatoriedade do mundo (SACRAMENTO, acesso em
30/05/2019)

Na contemporaneidade as figuras publicas, hoje chamadas de celebridades,
funcionam como modelos de subjetividade, mas nem sempre foi assim. Ha uma passagem
da modernidade para os tempos atuais, do heroi para a celebridade. Se antes o herdi, era
construido como herdi, a partir de um grande feito, o que vemos hoje sdo pessoas comuns
transformadas em celebridades a partir da visibilidade midiatica (Boorstin, 1992).
“Assim, o processo de celebrificacdo torna-se, muitas vezes, um projeto de engenharia
individual, em que o reconhecimento é o objetivo final.”(Leal, acesso em 10/06/2019,
p.113). Portanto, 0 que vemos na contemporaneidade é que as celebridades ndo sao
apenas as pessoas assim nomeadas por sua visibilidade em jornais e revistas, devido ao
seu trabalho como atores e cantores, por exemplo. Em tempos atuais as celebridades
também passaram a ser as pessoas comuns que assim se tornam mediante a grande

visibilidade que seus perfis ganham nas redes sociais on line (Silibia, 2016).

Pesquisadora: Entdo vocé se sente assim uma celebridade?

Flavia: Oncoldgica, celebridade oncolégica! porque ndo é em todo lugar que
sabem quem eu sou, mas ali, os pacientes, chega no hospital assim “oh, ai
aquela moga do blog ah, eu tenho vocé!”. Sabe, entdo isso ¢ muito legal, mas
é em todo lugar, mas é mais assim em clinicas que conhecem a cat.

A Pagina Inicial do Facebook possibilita que o administrador se apresente como
“Figura Publica”. Apesar de Flavia sentir-se uma celebridade como ela afirma, na pagina

Q&AB néo consta esta informacéo, e ela, quando questionada sobre o assunto, esclarece:
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Pesquisadora: (...) No Facebook tem como vocé colocar “figura publica” e
vocé ndo estd como figura pablica la. Vocé se sente uma figura publica?
Flavia: Nahh, acho que hoje eu sou! sim, sim sou! sou! Eu era mais até, vim
pra ca, era mais publica. Agora que eu t6 aqui... [residindo fora do Pais] (...)
Pesquisadora: Mas o fato de vocé estar ai, vocé sente que fora do Brasil né,
voceé sente que vocé ta mais afastada da sua causa?

Flavia: N&o, eu ndo to6 mais afastada da causa porque eu trabalho o dia inteiro
nisso! Eu passo o dia inteiro trabalhando. Mas eu queria ta ai, eu queria ta nos
encontros, eu queria ta diariamente na casinha sabe.... [O Instituto]

Deste modo, mesmo ndo nomeando-se como uma figura publica, Flavia se sente
uma celebridade, a partir de sua experiéncia midiatizada. Por isso, dividir sua experiéncia
de vida em postagens virtuais, como uma forma de “trabalho” ¢ uma “causa” que ela toma
para si. Posturas como estas tém sido valorizadas, pois para Rose (2012), que estuda as
biocidadanias contemporaneas, a vida tem cada vez mais valor econdmico e politico, um
capital biolégico, ou melhor, um biovalor. Para o autor os individuos na
contemporaneidade ou “século técnico” tém uma compreensdo de si como ‘“‘seres
biologicos”, ou seja, um cuidado de si, que os constitui a partir de suas experiéncias, mas
com capacidade de melhoramento continuo. O que significa na pratica um imperativo da
vitalidade para a maximizacdo das potencialidades do corpo, com a¢des que garantam
“um futuro melhor”. E essa “expertise” a partir da experiéncia ndo esta mais apenas nos
profissionais, na medida em que estes novos “peritos da vida em si mesma” foram
capturados por um novo campo econémico, a bioeconomia, e uma nova forma de capital,
o0 biocapital. Deste modo, para Rose a construcdo de subjetividade no contemporaneo a
partir da cidadania bioldgica ou biocidadania, os individuos passam a se reconhecer a
partir do conhecimento de sua prépria individualidade. As "biossocialidades"” entdo
constituem uma identidade compartilhada. Fato que pode ser verificado na medida em
que Flavia tem em seu trabalho a busca por inspirar mulheres com cancer de mama, e esta
inspiracdo reside exatamente em sua historia de vida com a doenca, que é recorrentemente
narrada, ndo s6 em publicacfes, mas em palestras remuneradas. Além disso, cria um
Instituto que precisa de recursos financeiros, o que imputa & experiéncia com sua doenga,

um modelo de negécio.

Deste modo os biocidad&os ativos (Rose, 2012) com suas causas compdem uma
nova classe de ativistas biomédicos, que surgiram na ocasido da epidemia de HIV/Aids,

e se organizaram em torno de uma comunidade de pessoas com a doenca para disseminar
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informacdo sobre como administrar a vida cotidiana frente ao adoecimento, lutar por
direitos e contra a estigmatizacdo mas, principalmente, ter voz frente aos médicos e a
comunidade biomédica. O ativista, portanto, ao pertencer a esta comunidade de pessoas
com a doenga, pode falar dos assuntos ligados a ela, por conhecer este lugar de doente.
Assim, o poder biomédico, antes verticalizado, pode dar espaco de interlocucdo com
outras vozes e saberes, a partir de suas experiéncias. No entanto, esta nova perspectiva
ndo rompeu com a normatividade biomédica, e pode ser pensada também como uma nova
norma, na medida em que os cidad&os bioldgicos ativos estdo cada vez mais informados
sobre como lidar com seus corpos, saude e doencas, agindo a partir de uma ldgica
biomédica introjetada. A reproducdo da norma ndo estd ligada a responsabilizacdo
necessariamente, mantendo uma logica de responsabilizacdo individual. As comunidades
de ativistas em torno de situacdes de doenca foram intensificadas na década de 1980, nos
EUA, com o uso da Internet apds crescentes casos de adoecimento mental. Apesar da
suposta unificagdo proporcionada pela tecnologia, as causas dos ativistas em torno de uma
questdo comum, como 0 cancer de mama, por exemplo, variam geograficamente.
Verificamos em nossa pesquisa que esta intensificacdo de comunidades em torno de
questdes do adoecimento por cancer de mama é maior ainda com as redes sociais on line,

gue conecta mais e mais pessoas, no entanto existem variagoes locais e de classe social.

Pesquisadora: Vocé se sente uma ativista?

Flavia: Sim, eu sou uma ativista. Com certeza!

Pesquisadora: o que é ser uma ativista?

Flavia: Ah, ser ativista é ter uma causa muito concreta ali, (...) eu sei o que td
falando porgue eu passei em primeira pessoa isso tudo, sabe? que tu falar em
primeira pessoa 0 que se passa € uma coisa, é dificil uma causa que tu nédo
conhece... que tu ja ouviu falar né. Mas tu passar pelo negécio mesmo e levar
essa causa contigo pra vida, isso ¢ ativista de responsa!’

Observa-se aqui 0 recurso a nogdo de experiéncia como forma de construir a
legitimidade sobre sua acdo politica. Mesmo com o fim do tratamento, a experiéncia com
a doenca continua encontrando eco, e sua fala reverbera ao longo dos anos posteriores.
Seu lugar de fala é em “primeira pessoa” e por isso ¢ uma causa que ela leva para a vida.
Observamos, aqui, o que Howard Becker sugere como uma forma de “empreendedorismo
moral”. “As regras sdao produto da iniciativa de alguém e podemos pensar nas pessoas que
exibem essa iniciativa como empreendedores morais. Duas espécies relacionadas —

criadores de regras e impositores de regras (...)” (BECKER, 2008, p. 153).
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Os “reformadores cruzados” sdo segundo (Becker, 2008) os individuos que
acreditam na sacralidade de suas missfes, mas também contam com a concordancia
daqueles que pretendem "salvar". Para tanto, recorrem a especialistas, com interesses em
comum, para obter uma cruzada bem-sucedida. A consequéncia de uma cruzada bem-
sucedida € a criacdo de novas regras e novas agéncias, que institucionalizam o
empreendimento. O contexto do Becker é entdo pensar o “desvio”. Ele estuda o usuario
de maconha e os musicos de jazz. Desvio ndo ¢ algo em si, mas fruto de relagdes sociais.
Ha um aprendizado daquele que transgride, a partir da qual ele aprende, aos poucos, a ser
desviante (a esse percurso ele chama de “carreira’). Por isso 0s empreendedores morais
querem “salvar” os desviantes. Quando pensamos em Flavia como uma reformadora
cruzada notamos semelhancas e diferencas. Um ponto de convergéncia é que também
temos uma cruzada moral, a de salvar as mulheres de si mesmas, pelo estigma auto-
imposto (que obviamente é externo, pela forma como a doenca é vista), salva-las da feidra
e da “depressdo” (“nada de tristezal!!”). Mas ha uma sutil diferenca: os reformadores
pedem ajuda dos especialistas; aqui, a reformadora tem a sua autoridade reforgada por
que ela em si assume o lugar de especialista, ao incorporar o saber médico, apensar de
continuar acionando os especialistas (ha varios posts em que ela convida médicos, e
outros profissionais para falar de aspectos médicos, nutricionais, exercicios fisicos e afins,
que possam ajudar na “salvagdo” de suas seguidoras). Outra diferenca: 0s
empreendedores, tal como descreveu Becker, querem tirar as pessoas do desvio e trazé-
los de volta a norma; mas Flavia com seu discurso e suas atitudes, transforma o desvio

em norma.

O campo das ciéncias psis inauguram um novo olhar sobre os individuos. Entre as
novas tecnologias de producdo de subjetividade presentes no neoliberalismo, a nocao de
“empreendedorismo de si” para Rose (2011) nos apresenta a ideia de que o corpo é o
empreendimento de nossas a¢Oes, material humano que deve ser investido de um self
empreendedor. Essa nova governabilidade apresenta uma racionalidade empreendedora e
incorpora a l6gica neoliberal de ser um "vencedor", pré-ativo em suas acdes, e para isso,
0 sujeito deve gerenciar-se a si mesmo. Por meio desse dispositivo contemporaneo, que
absorve a logica empresarial para diversos aspectos da vida humana, o sujeito passa a
pensar nos seus comportamentos em termos de ganhos sobre a sua vida, portanto, almeja

posicionar-se como autbnomo e ativo economicamente.
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Deste modo, foi possivel constatar que a racionalizagdo amparada no
empreendedorismo de si s6 alcancou o atual patamar em decorréncia das
tecnologias  psicoldgicas que transformaram o sujeito em capital
humano, provocando uma profunda alteragdo nas praticas de
racionalidade. =~ Ao constatarmos que a  racionalizacdo  desta
governamentalidade neoliberal estadunidense opera a partir de amplos
aspectos da vida social e, principalmente, através da valorizacdo do self, foi
necessario percebermos que essas tecnologias agem na forma de um conjunto
de a¢des programadas, que incidem diretamente sobre a forma de tarefas,
autoanalises, rastreamento de potenciais, e investimentos sobre o individuo.
(ROSA & PUZIO, 2013, p. 224)

Mas ha aqui uma sutileza quando pensamos no empreendedorismo desenvolvido
por Flavia. Ela ndo prioriza somente o lucro, o ganho individual e os interesses de sua
instituicdo, ela se apresenta como uma empreendedora social e tem como meta a
resolucéo de problemas sociais. Ao mesmo tempo em que apresenta a ldgica neoliberal,
e sua atuacdo mostra muito como ela virou uma figura pré-ativa, mas ndo o faz apenas
para si mesma, pois quer mostrar que a partir da sua transformacéo pode mudar os outros.
Ou seja, nas varias nuances do seu empreendedorismo ela almeja fazer uma "cruzada"
para "converter" as outras mulheres a seguirem seu exemplo, e isso ndo é uma causa
puramente neoliberal.

Com isso, a0 mesmo tempo em que hd um empreendedorismo, também
encontramos uma postura heroica por parte de Flavia. Na era do “culto a performance”
Ehrenberg (2010) o empreendedor assume o carater heroico, investido de realizar um
grande feito, tornando-se os verdadeiros herdis da vida moderna. Com seu
empreendimento ela vira modelo da vida heroica, com um estilo de vida que € altamente

valorizado em nossa sociedade performatica.

A causa de Flavia, ou como diria Becker (2008), a sua “missdo como reformador
cruzado”, ¢ ensinar “outras mulheres que estdo passando pelo mesmo tratamento a
ficarem de bem com elas mesmas e levantarem a autoestima” através do uso de recursos
estéticos e de beleza. Esta é uma regra criada por ela, isso por que, no momento do seu
diagnostico e durante seu tratamento, ela ndo encontrou regras melhores que satisfizessem
suas necessidades. Reformador cruzado na medida em que Flavia acredita que expor 0s
seus comportamentos ligados a experiéncia da doenga estaria “mudando a vida de muitas
pessoas”, conforme explicitaremos na publicacdo abaixo. As a¢des dessa cruzada moral

ocorreram e ocorrem por meio de: palestras, dentro e fora do espaco médico, talk shows,
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além de postagens de “campanhas” na “luta contra o cancer”; as quais veremos

detalhadamente abaixo.

Quimioterapia e beleza
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As palestras foram observadas dentro e fora do espaco médico. Flavia toma essa
causa particular como uma motivacdo para si e percorre diferentes espacos, ndo so
espacos médicos para falar da sua experiéncia com o cancer: canteiro de obras, bancos,
hospitais, clinicas de oncologia, congressos, seminarios e afins, foram verificados na
analise. Suas palestras transpem o espaco biomédico, estritamente da oncologia, e
ganham diferentes espacos, tamanho o interesse de diferentes publicos em sua
autobiografia. Ou seja, as regras criadas por ela encontraram eco, na medida em que 0s
recursos estéticos e de beleza, bem como o discurso de superacdo, sdo um valor para a
nossa sociedade (LERNER & VAZ, 2017). Além do fato de que falar a partir de uma

experiéncia supostamente bem-sucedida tem ainda mais autoridade.
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que esi3 no Rio?

Curtir - Responder - 4 3 ©
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A partir da andlise das publicaces do Facebook de Flavia, foi possivel verificar
que ela realiza palestras desde 2013 quando ainda estava em vigéncia de tratamento. Na
publicacdo acima, afirma que o ano de 2014 foi um ano de muito trabalho, ano em que a
participante j& ndo estava mais careca, seu tratamento mais pesado com quimioterapia e
radioterapia ja havia acabado, mas a imagem atrelada a divulgacdo de seu Talkshow, na
publicacdo acima, segue sendo um registro de pacientes oncoldgicos, com a careca em
evidéncia. Os Talk shows séo apresentados por ela como uma forma de conhece-la
melhor, de perto. Nos anos posteriores de analise foi verificado que as publicacdes de
palestras seguem o0 mesmo padrdo: imagem de Flavia careca ou usando lenco.
Verificamos também que as palestras ndo estdo atreladas apenas as ocasides do Outubro

Rosa, apesar de ser um momento de grande intensificacdo de eventos para ela.



112

ﬂ\ Quimioterapia e beleza

Fotos 6@%@ lt/e;mpo 8 @ dé m’é e Ommmera»pia o T— 0...

Hoje & o Dia Mundial de Combate ao Cancer. E o
nosso dia, Cats!

Parabéns pra gente o

Eu combato um cancer de mama; carcinoma ductal
invasivo, Her +++, grau 3 e faco hormonioterapia.
Na real eu ja venci esse cancer

E vocé Cat vitoriosa? Que tipo de cancer vocé
combate ou combateu?

OD‘." 2,7 266 comentarios 2,1 mi compartilhamentos

[fl\ Curtir C_J Comentar £ Compartilhar

9 Fabi Santos Eu combate um no reto que fo
pars o pulm3o. .3 operei e estou na
msatade da quimio. Essa3 batalha nés j3

Dia Mundial ao _
R A RO, & -~ oo

A reproducdo da linguagem midiatica, por meio de Talk shows, também é
encontrada no diadlogo com a ldgica preventivista das campanhas de saude publica, que
tem décadas de tradicdo. A imagem retratada acima é da publicacdo de maior impacto em
2016 sobre o Dia Mundial de Combate ao Cancer. A imagem é extremamente médica: ao
fundo um exame cardiaco, que inclusive atravessa a participante mais a frente. Ela segura
um estetoscopio, um artigo medico para auscultar o coracao, ora ele esta no peito, ora ela
beija-0. Flavia encontra-se careca, o que se liga ao texto, onde afirma estar combatendo
um cancer. Essa logica de luta e combate esta presente ndo somente no discurso de Flavia,
mas também nas narrativas de suas seguidoras. A composicdo da imagem nos remete a
ideia da construcdo de Flavia em especialista a partir da sua experiéncia com a doenca e

mediante sua vinculacdo a elementos medicos.

Além disso, ela, a partir do seu lugar de fala, modelo e especialista a partir de sua
doenca, se apropria do discurso publicitario de uma légica preventivista das campanhas
publicitarias. Tamanha a incorporacdo da l6gica midiatica passa a protagonizar a partir
de sua causa, as campanhas do Dia Mundial de Combate ao Cancer em seu Facebook.
Segundo Teixeira & Gruzman (2017) as campanhas de controle e prevencao dos canceres
no Brasil, sdo comuns em tempos atuais, mas iniciaram entre as décadas de 1940 e 1960.
Esse modelo de educagdo sanitaria com campanhas educativas para conscientizagdo do
cancer, com a logica de controle e prevencao, é central e vigora até hoje. O conhecimento
médico sobre deteccdo precoce da doenca ndo deixou de compor as campanhas. Com o

crescimento de recursos tecnoldgicos as propagandas educativas que eram mais pontuais
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e limitadas geograficamente, passaram a circular por todo o pais, além de se apresentaram
como estratégias aliadas de comunica¢do com a populacdo, fosse através de cartazes,
folderes, manuais, dentre outros. Essa cruzada sempre contou com a participagdo do
governo, das midias massivas e organizacfes da sociedade civil, tal como verificamos
com Flavia e seu Instituto. Em relacdo aos canceres femininos, como retratado abaixo por
Teixeira & Gruzman (2017), as campanhas representaram a mulher como vitima
impotente diante da doenca, com imagens que colocavam o cancer como um inimigo a

ser combatido, discurso que vigora ainda em tempos atuais.

Figura 2 — Mulheres! Ajudem a combater o cancer

MUuUL
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Fonte: Estado de Sido Paulo, ca. 1940,

As acbes do empreendimento conduzido por Flavia sdo, portanto, formas eficazes
de manter a doenca existindo mesmo que tenha acabado o tratamento e ela esteja no
periodo de “sobrevida” como nomeia. Além disso, como uma boa empreendedora moral,
publica ao longo dos anos posteriores as marcas: o diagnostico, a perda do cabelo, o
tratamento; elementos que mantém viva a doenga. Deste modo, ela se apresenta como
uma empreendedora moral que construiu a sua trajetéria em total didlogo com as

instituigdes biomédicas.
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Pesquisadora: E vocé fala de inspiracdo né, a quem vocé acha que inspira
com, com tudo isso assim?

Flavia: N&o so pacientes sabe? As vezes eu vou fazer palestra em, até em
banco, em escritorio de advocacia. E assim as pessoas saem chocadas, elas
acham “ah, tem uma moga bonita falando, vai falar sobre moda”, dai eu falo
sobre a moda durante o tratamento oncolégico, como ela me ajudou, como eu
achava que era uma coisa fatil, a moda era uma coisa fatil pra mim, e que...mas
sO que ela me serviu pra muita coisa.

Pesquisadora: Sim.

Flavia: Que hoje eu sei 0 qué que realmente é moda, pra que, que, assim o que
é a gente t4 se sentindo bonita, a gente ta, sabe? A vontade olhando no espelho
pra gente, pra gente é uma coisa, funciona...E, ajuda muito, ajuda muito! Antes
eu ndo entendia esse neg6cio como € que a maquiagem pode ser tdo
importante!

Por fim, apenas recentemente na ocasido de seu casamento, mudanca de pais e
gravidez Flavia passa atuar apenas nos bastidores do Instituto. Mas ainda assim segue
com a sua causa, agora redesenhada pela gravidez: conscientizar mulheres jovens da
possibilidade de engravidar ap6s o tratamento oncolégico. E mais: mulheres jovens apds

0s 40 anos.

“O Natal veio com uma surpresa para nossa familia esse ano. A mais

Grévidos! Sei que eu deveria guardar segredo pois A© cedo - s&o apenas 4
semanas de gestacdo, mas é Natal e é uma noticia tdo linda!! Eu ndo sei
guardar segredo e sei como vocés torcem por mim entdo compartilho esse
presente de Natal com vocés, Cats. E se 0 seu desejo também ¢é ter um bebé
depois do tratamento oncolégico mesmo depois dos 40 mesmo sem ter
congelado os 6vulos saiba que tudo é possivel. Olha pra mim!!! Deus é
muito presente na minha vida, sou muito grata pois Ele me da as coisas na hora
certa e hoje tivemos essa noticia linda: Fiz o teste e deu positivo! (...) Nos
proximos dias vou contando outros detalhes acompanhem!
#gregoriovaiterumirmaozinho #xmaspresent #babyshamoun #bebedecat”
(Publicagdo de 25/12/2018)

Para Becker (2008, p. 158) o sucesso de uma cruzada “é o estabelecimento de uma
nova regra ou conjunto de regras”, o que podemos notar na quantidade de seguidores de
Flavia, no aumento de paginas do Facebook criada por outras mulheres para falar da
experiéncia com a doenca, a quantidade expressiva de pessoas que escutaram suas
palestras, além do nimero incontavel de publicacdes de historias de superacdao de seus
seguidores, com um discurso semelhante ao usado por ela, e por fim a circularidade de
seu discurso que atrela beleza, autoestima, cancer e superacdo, presente em jornais,
revistas, programas de televisdo e midiatizado em seu Facebook, o que certamente
contribuiu para o aumento da audiéncia e sucesso desta cruzada moral. Afinal, a
manutencdo do sucesso da cruzada € um desafio quando ndo existe mais doenca e ela é

apenas memoria.
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Deste modo, muitas sdo as causas empreendidas por Flavia, e vdo desde o0s
ensinamentos do que fazer no momento de um diagndstico como um céncer até como
engravidar apds o tratamento da doenca, passando é claro, pelo embelezamento estético
do corpo e davida. O conteudo de todos é muito semelhante, o que varia é a forma como
sera executada a acdo: Talkshow, Palestra, Campanha, além do seu Livro, pois segundo
relato em entrevista um médico chegou a prescrever seu livro para uma paciente recém
diagnosticada com cancer. Algumas marcas, entdo, sao importantes de serem destacadas:
sua atuacdo é vinculada a elementos biomédicos, ainda que a acdo ndo seja num espaco
médico, como canteiro de obras, um banco ou escritorio de advocacia; seu discurso esta
imerso em uma busca pela autoestima para levar para vida, e ela fala até para quem néo
tem cancer. Afinal, muitas sdo as adversidades da vida. Para isso, prescreve maquiagem

e Sorriso no rosto.

Pesquisadora: Como é que pode ser tdo importante [a maquiagem]?

Flavia: (...) E muito importante, até pra uma mulher que separou, que perdeu
0 emprego, perdeu um filho, sei 14, ela t& arrasada, sabe? Vai ficar bonita!
vamos |4, vamo viver! Sabe, precisa de autoestima tanto quanto eu, que td
passando pelo cancer. A adversidade das mulheres... sdo muitos tipos de
adversidades sabe? é muita coisa que a mulher pode passar durante a vida. O
cancer é uma.
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7.2 “A maquiagem € uma ferramenta poderosa para levantar a autoestima

femininal”: da beleza ao nicho de mercado

. Quimioterapia e beleza esta com Vivian Flores e Sheila Martins +=+
=% Medeiros.
~ 1dejunhode2013- Q@
Muito me perguntaram sobre a contra indicacao em relacdo a maquiagem.
Eu continuei usando os mesmos produtos que sempre usei; joguei fora os
produtos mais velhos e por indicacao médica procurei os produtos
organicos, naturais, que nao tem contra indicacao.
Indicado também os produtos para criancas como shampoos, lavandas,
oleos... quanto menos quimicos, melhor!
Deixe seu comentario, compartilhem conosco o que vocé usa ou usou
durante o tratamento.

O 154 40 comentarios 31 compartilhamentos

Inicialmente, quando Flavia comeca a sua pagina, assim como explicitado na
publicagcdo acima, ela era uma amadora (BECKER, 2008), e foi envolvendo-se nesta
causa movida por sua paixdo: moda e beleza. No post acima, publica de maneira artesanal
0s produtos de maquiagem que ela, como paciente oncoldgica, utiliza. No entanto
observamos que ha uma transformacdo do cancer em nicho de mercado, ja que para o
autor uma cruzada é bem-sucedida também quando ela torna-se institucionalizada, o que

foi verificado com a criacdo do Instituto Quimioterapia e Beleza. Ao seu trabalho
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artesanal como ativista, impde uma nova ldgica, a partir da criagdo desta organizagdo: um
nicho de mercado, e que portanto precisa da arrecadagédo de fundos para a manutencao de

seu funcionamento.

Na medida em que o Instituto cresce vai ganhando novos espaco e fun¢des. Com sua
institucionalizacdo e logica empresarial, sdo inseridas outras pessoas trabalhando, e
portanto mais dinheiro precisa ser arrecadado para sustentar esse projeto. Publica¢des que
atrelam o cancer como nicho de mercado ndo aparecem em 2012, e em 2013 apenas a
publicacdo acima destacada, ainda caseira. A légica que liga o cancer e beleza a
possibilidade de nicho de mercado fica mais forte e evidente em 2015, quando a
participante apés o fim do tratamento decide criar o Instituto.

Flavia: (...) eu que arrecado mais dinheiro pro instituto. Quando eu vou dar
palestra todo dinheiro é voltado pro instituto, quando eu vou fazer uma
campanha todo dinheiro é voltado pro instituto, entdo sabe, eu t6 14 pra fazer
dinheiro pro instituto. O instituto agora é uma sede (...)

Pesquisadora: Mas elas [as funcionérias do Instituto] sdo voluntéarias ou elas
trabalham remuneradas?

Flavia: Trabalham remuneradas. A gente precisa e a casa também € paga, o
correio é pago, é tudo pago, sabe, entdo tudo, é coisas que eu consigo captar

()

#. Quimioterapia e beleza

(<)

Quimioterapia e beleza

Cats, querem novidades?

Quimioterapia e beleza agora vai ser o Instituto
Quimioterapia e belezall Vai ser lindo! Nés vamos
ajudar cada vez mais mulheres. Temos planos para
oficinas, cursos, palestras, fotos, encontros

Querem mais? Temos mais! Agora temos a loja
virtual Quimioterapia e beleza
(www.usarearteshop.com.br)!! Muitos produtos
lindos!! A loja virtual ja esta no ar, e parte da renda
dos produtos vendidos sera revertida para a criacdo
do Instituto Quimioterapia e Beleza. O mais legal da
loja € que além de comprar pecas lindas e
exclusivas vocé ainda estara ajudando na criacio
do nosso Instituto e com isso ajudar cada vez mais
mulheres a se fortalecer durante o tratamento.

ve

Veja mais aqui sobre essas novidades:
http://quimioterapiaebeleza.com.br/loja-virtual-
quimioterapia-e-beleza-ajudara-na-criacao-de-novo-
instituto/

t'et Escreva um comentario © @ ¢

“Cats, querem novidades? Quimioterapia e beleza agora vai ser o Instituto
Quimioterapia e beleza!! Vai ser lindo! Nés vamos ajudar cada vez mais
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mulheres. Temos planos para oficinas, cursos, palestras, fotos e encontros...
Querem mais? Temos mais! Agora temos a loja virtual Quimioterapia e beleza
(www.usarearteshop.com.br)!! Muitos produtos lindos!! A loja virtual j& esta
no ar e parte da renda dos produtos vendidos sera revertida para a criacdo do
Instituto Quimioterapia e Beleza. O mais legal da loja é que além de comprar
pecas lindas e exclusivas vocé ainda estard ajudando na criacdo do nosso
Instituto e com isso ajudar cada vez mais mulheres a se fortalecer durante o
tratamento. (...) (Publicagdo de 15/08/2015)

No entanto, ndo podemos deixar de analisar também o fato de que o proprio
Facebook transformou os usuarios comuns em instrumentos de marketing. Cada usuério,
com a producdo de conteudo gratuitos em sua pagina, acabam indiretamente ou
diretamente servindo de marketing de diferentes empresas de produtos e servicos, as quais
enxergam neste funcionamento da rede social on line um potente nicho de mercado. Este
processo que trata do funcionamento mercadol6égico contemporaneo encontra eco em
uma sociedade midiatizada que valoriza a visibilidade (SIBILIA, 2016). O que ndo foi
diferente com Flavia, afinal, com a grande visibilidade alcancada por ela, as empresas
enxergam a possibilidade de aumentar a procura por sua marca. As diversas empresas,
chamadas de parceiras do Instituto, afinal estdo contribuindo financeiramente para o
seguimento de sua missdo de levar autoestima a mulheres com cancer de mama,
geralmente sdo empresas no seguimento feminino, e que utilizam a ocasido do Outubro
Rosa para alavancar as vendas, e consequentemente contribuir para a causa do Instituto,

como exposto na publicacdo abaixo, mas ndo somente nesta época do ano.
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ﬁ«‘é Quimioterapia e beleza oo
% 25 de outubro de 2018 - @

A\ )

E hora de se cuidar, mulherl!
Vocé ja fez os seus exames esse ano?

Quimioterapia e Ac_he um tempq pra vocé, acorde mais cedo para uma c;mlnhada. nao
| deixe pra depois, chega de desculpas. E vocé em primeiro lugar!
beleza Olha que lindas as nossa pecas @lifebyvivara @lifebyvivara @coach
@QuimioterapiaEBeleza Quando vocé adquire um dos produtos do Outubro Rosa Vivara vocé esta
ajudando o Instituto Quimioterapia e beleza a levar forca e leveza a milhares
Pagina inicial de Cats que estdo passando pelo tratamento oncolégico.
"
Sobre

Obrigada Vivara, por mais uma linda campanhal
#lifebyvivara #outubrorosa #vivara #quimioterapiaebeleza #amor

Eventos

Fotos

Videos

Comunidade
Avaliacdes
Publicagoes
Informacdes e anuncios
YouTube

Flickr

Os produtos com a marca das empresas e fazendo aluséo ao referido més podem
ser adquiridos em qualquer época do ano no site do Instituto ou da empresa parceira. No
site do Instituto Q&B encontra-se uma aba “Anuncia” com a seguinte descri¢ao: “Quer
ter sua marca divulgada para um publico seletivo e seguimentado? Preencha o formulario

abaixo e entraremos em contato”
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7.3 “Vale a pena ver de novo”: midiatizacao e circulacao da experiéncia com a
doenga

Quimioterapia e beleza
A
Curtir esta pagina embro de o

Cats,

ronta... de cabelos raspados
Ate que fiquei bem.

Aguardem o video

Bjs

o Curtir ] Comentar &> Compartilhar

o Cristiane Branddo Vc fica linda com

cabelo ou sem, tudo de muito
bommmmm!ii

Durante os seis anos de anlise da pagina do Facebook Q&B foi possivel observar
elementos que fazem alusdo ao campo da comunicacdo, com uma forte marca de uma
linguagem televisiva. Em destaque, para analisarmos neste topico temos: a apresentacédo
de postagens que convidam a audiéncia ao acompanhamento de rotinas que envolvem o
tratamento, como a raspagem do cabelo; e os capitulos de uma Novelinha, ou seja, uma
construcdo narrativa a posteriori sobre a vida de Flavia com a doenca. Ainda que de modo
muito artesanal, como na publicacdo acima, uma das primeiras, ela ja utilizava recursos
midiaticos para compartilhar sua experiéncia com a doenca, 0 que demonstra um processo
de midiatizacdo das doencas na contemporaneidade, tal como ocorreu com o cancer do
ex-Presidente Lula em 2011. Ou seja, 0 que observamos na analise do material empirico:
Flavia ativa em todo o processo comunicativo, postura que rompe com 0s modelos
tradicionais da comunicacdo, que ndo dao conta de explicar este intenso processo de
midiatizacdo da nossa sociedade, em que ha novos modos de producao e circulagdo dos
sentidos sociais (FAUSTO NETO, 2010a).

“Cats! Como nem todos séo adeptos as redes sociais fiz um blog para atingir
0 méximo de pessoas e pacientes possivel. Agora aquele amigo que ndo se
entregou ao Facebook , aquela tia que tem mas sabe usar; todos podem
conhecer e participar! Aos poucos vou arrumando 0s posts; 14 estéo os videos
fotos matérias... Hoje a pagina é simplesinha mas futuramente quando eu
tiver um apoio de alguma marca bacana prometo fazer um super site um super
livro um super programa audiovisual super palestras super encontros e quem
sabe uma super fundacéo para botar em pratica todas as a¢des que eu tenho em
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mente? Mesmo  assim orgulhosamente  apresentoo00000:
www.quimioterapiaebeleza.com (Publicacdo de 03/05/2013)

@ Quimioterapia e beleza

¥ Pagina curtida - 3 de maio de 2013 - @

Cats!

Como nem todos sdo adeptos as redes sociais, fiz
um blog para atingir o maximo de pessoas e
pacientes possivel

Agora aquele amigo que ndo se entregou ao
Facebook, aquela tia que tem mas sabe usar; todos
podem conhecer e participar!

Aos poucos vou arrumando os posts; |a estao os
videos, fotos, matérias... Hoje a pagina €
simplesinha, mas futuramente quando eu tiver um
apoio de alguma marca b... Ver mais

Q485 47 comentdrios
45 compartiihamentos

o Curtir (D Comentar 2> Compartilhar
Mais relevantes «

[ ‘v Lilian Mendonca Fantastica reportagem,
Flavia. E que linda e corajosa vocé &.
Nueria ter um teren da cua coranem @

(PE Escreva um comentario ©o® @

Na nova “arquitetura comunicacional midiatica” (FAUSTO NETO, 2010b) novas
arranjos interativos sdo evidenciados: h4 uma constante troca entre producéo e recepcao,
ou seja entre as midias e os atores sociais. E a propria l6gica midiatica se reconfigurou:
pessoas comuns, como Flavia, a partir dessa nova arquitetura, utilizam ferramentas e
linguagens dos meios de comunicagdo massivos para narrarem a experiéncia com a
doenca. A partir da revolucao tecnosimbolica proporcionada pela Internet, mas sobretudo
pelas redes sociais on line, outros atores surgem na producdo midiatica, como é o caso de
Flavia reinventando o papel de mediadores, tais como jornalistas, editores e afins. Ela
representa estes novos atores sociais que experenciam a doenga, e na medida em que se
posicionam discursivamente sobre este acontecimento, através de publicacbes e

entrevistas, fazem circular sentidos a respeito de satde/doenca (FAUSTO NETO, 2011).

Desta forma, ha um novo modo de produgdo e circulagdo do discurso sobre as
doencas, tornando-a um acontecimento midiatizado, e isso pode ser observado na escolha
de Flavia de criar um Facebook na véspera de iniciar o seu tratamento, justamente para
gue amigos e familiares proximos pudessem a acompanhar. Deste modo, segundo Sibilia
(2016) na contemporaneidade 0s usuarios das redes sociais adquiriram competéncias
midiaticas, socializados para seguir os moldes estéticos da publicidade, da televisédo e do

cinema, para visibilizar suas vidas, sendo capazes de transformar a vida privada em um
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produto consumivel, e por meio da exibi¢do constituem subjetividade. E na medida em
que, na ocasido da criacdo da pégina do Facebook Q&B, viviamos um intenso processo
de midiatizacdo em nossa sociedade, a visibilidade da experiéncia com o seu cancer foi

possivel gracas ao valor dado a estas narrativas que ganham o espaco publico.

Quimioterapia e beleza
(<]

Quimioterapia e beleza

Vou contar um pouquinho da minha histéria durante
esta semana pra vocés, todos os dias, com as fotos
que eu tenho aqui no histérico do meu celular.
Tomara que vocés gostem!

Capitulo 1

Numa segunda-feria de maio, enquanto eu tomava
banho, senti um (nem tao pequenoc) caroco na
lateral do meu seio, no mesmo dia procurei um
médico. Ele me examinou e me encaminhou para o
ultrassom

La estava ele - uma bolinha bem encapsulada, que
tinha recém aparecido, certamente "n&o era nada”
mas fui parar na mamografia. Eu ndo tinha casos de
céncer de mama na familia e tinha apenas 35 anos
A mamografia apontou o carocinho, mas nao sua
malignidade, também apontou uma prétese de
silicone rompida

Relaxei, "ndo era nada”, mas eu fui falar com meu
cirurgido plastico pra mostrar essa prétese rompida
Nissn i3 g8 nassavam 2 messs | svei tndns ns

& Qo ® @

Seguindo esse contexto televisivo de constru¢do de um produto a ser consumido,
Flavia apresenta, a partir de 2014, publicagdes em formato de ‘“Novelinha” para
rememorar a experiéncia com a doenca, desde o seu diagndstico até o fim do tratamento.
Ou seja, os Capitulos da Novela sdo utilizados para narrar a histéria com a doenca a
posteriori € um convite para que seus seguidoras acompanhem o0s capitulos. Essa
construcdo narrativa realizada por ela acontece ap6s o fim do tratamento com
Quimioterapia e Radioterapia, seguindo a ldgica ja discutida, em que o tratamento acaba,
mas a doenca ainda reverbera. Ou seja, 0 tratamento pesado acaba, e nos anos finais de
analise Flavia ja encontra-se em sobrevida, mas esta narrativa segue ecoando, como um
produto midiatico a ser consumido, seja para a manutencdo de sua missdo de
empreendedora moral, seja para manter a sua audiéncia. Deste modo, foi possivel
observar a reexibicdo dos capitulos em diferentes anos, ou seja, ndo foi uma Novela
apresentada uma Unica vez. A novelinha, ap6s a sua “estreia” em 2014, reaparece em
todos os anos posteriores. Na analise do Netvizz foi observado postagens com um pouco

mais de 30 capitulos. No primeiro capitulo ela anuncia: “Vou contar um pouquinho da
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minha historia durante esta semana pra vocés, todos os dias com as fotos que eu tenho
aqui no historico do meu celular. Tomara que vocés gostem! Capitulo 1 (...); publicacéo
de 28/04/2014, que pudemos verificar acima.

Q Quimioterapia e beleza
T Pégina curfida - 6 de novembro de 2013 - @

Quimioterapia e beleza

E no "Vale a pena ver de novo" da minha vida, ano
passado a essa hora, eu estava sendo operada.
Rezei tanto aquele dia! Deus até mandou um
anjinho pra me acompanhar.

Foi o dia da minha mastectomia - uma cirurgia que
tirou meus dois seios inteirinhos por dentro, e como
meu tumor maior estava longe do bico e ndo estava
enraizado, preservaram os meus mamilos. No lugar
dos meus seios foi colocado um par de expansores
que sao tipo silicones estéticos, s que vazios, o
volume seria injetado em alguns dias

Depois de 8 horas de cirurgia acordei, eu tinha a
minha familia reunida e foi incrivel ver a expressao
de alivio e alegria no rosto de todos quando a Dr
Adriana e Dr Henrique nos contaram que a cirurgia
foi um sucesso, e que eu ate tinha um "voluminho”
nos peitos!

Por causa da anestesia, eu ndo senti muita dor.
Comi antes de dormir, e minha mae ficou comigo no

hospital

L

© 1 mi 101 comentdrios
32 comoartilhamentos

('.s: Escreva um comentario O o0®E

Deste modo, no “Vale a pena ver de novo” da vida de Flavia encontramos uma
grande marca da linguagem televisiva, como nomeia ja em 2013. Ela faz alusédo a reprise
de novelas com grande audiéncia da TV Globo que sao reexibidas nas tardes de segunda
a sexta. No discurso da publicacéo acima: “E no ‘Vale a pena ver de novo’ da minha vida
ano passado a essa hora eu estava sendo operada (...)” Flavia além de utilizar uma forte
marca televisiva, estabelece com sua audiéncia uma marca do empreendedor moral
(BECKER, 2008): a ideia de que aquela historia deve ser contada hovamente, por ser a
historia da sua vida e isso tem um valor que merece ser ouvido novamente por suas

seguidoras, pois esta experiéncia vivida tem algo a dizer, como inspira-las por exemplo.
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#, Quimioterapia e beleza aén
12 de novembro de 2018 - @

Quimioterapia € Beleza

Cats lindas, trago uma noticia para vocésl!

Agora temos mais uma Cat entre nos! A Susana Vieira esta com leucemial
A atriz fez sessbes de quimioterapia e no comeco do ano e a doenca esta

imiot : estabilizadal
Quimio erapia € Estaremos juntas com vocé nessa luta, Susanall Vai dar tudo certo! ¢35
Jeleza #quimioebeleza #leucemia #oncologia #cancer #eusouumacat

@QuimioterapiabEBeleza
Pagina inicial

Sobre

Eventos

Fotos

Videos

Comunidade

Avaliacdes

Publicacoes i

REVISTAQUEM.GLCBO.COM

Informacdes e andncios © susana Vieira esta com leucemia; doenga esta estabilizada
YearTube diz assessoria

Flickr Qi 701 30 comentarios 119 compartilhamentos

Outro posicionamento midiatico verificado em todos os anos de analise: Flavia
exercendo o papel de jornalista ao noticiar canceres em celebridades. N&o s6 cancer de
mama, e nem somente em mulheres. O noticiamento vai desde o diagndstico, ao
andamento do tratamento, a cura, e por vezes a morte, apesar desta ser menos frequente.
Podendo ser uma repostagem ou uma noticia construida pelo Instituto. Seguindo a “nova
arquitetura comunicacional” (FAUSTO NETO, 2010b), que em tempos atuais é mais
midiatica, Flavia transita de uma pessoa comum, outrora receptor passivo, para mediador
da noticia, de maneira ativa. Ou seja, sua pagina no Facebook, pode representar, para

muitos seguidores, a principal fonte de informacdes sobre diversos assuntos.

Além da midiatizacdo da experiéncia com a doenca, foi possivel observar grande
circularidade dos sentidos de adoecer por cancer, em que a partir de sua pagina no
Facebook, foram criadas outras redes sociais, além de livro em 2014 (Quimioterapia e
Beleza) e filme/curta em 2016 (Quimica da Vida), ou seja, uma intensa producédo e

circulacdo dos sentidos de como é vivenciar o adoecimento oncoldgico. Na capa de seu
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livro, além da imagem careca, um registro dos pacientes oncoldgicos, encontramos 0

curvex, simbolo de beleza para a escritora do livro, ligando beleza e cancer, e o0 seguinte

discurso: “Dicas de uma ex-modelo para e manter a salde, a

sensualidade e o alto astral”. Em destaque na cor rosa “superar o cancer” ¢ um imperativo

para Flavia em sua missdo. O que ficou evidenciado no discurso de sua publicacédo de

pré-estréia do filme, abaixo apresentada: “No comego a ideia era mostrar para o0 mundo

que sou forte. Hoje é uma missdo: ajudar quem atravessa a mesma situacdo. A beleza de

dentro pra fora. O renascimento. Uma imensa capacidade de reinven¢ao do ser humano.”

Quimioterapia e beleza
U | MIO Bom dia Cats lindas!
TERA P I % E L EZA Quimioterapia e beleza. Quer saber onde comprar

EXEMPLARES

) VENDIDOS

»‘-" Quimioterapia e beleza
.

Lurtir esta pagina

(5]

Muitas me perguntam aonde encontrar o livro
esse best seller? Se vocé ndo encontrar nas
melhores livrarias da sua cidade, olha algumas
opcdes na intemnet

Promocdo das Americanas

@ hitp.//imigre me/scefc

Compra Internacional

@ hitps:/ivavw.chiadoeditora.comfivraria/

quimioterapia-e-beleza

§-book para quem quer ler hoje ainda!
& hitp/imigre me/sceju

Para as Cats que ja leram, o que acharam?

) Curtir  [J Comentar £ Compartilhar

ais relevantes

"'w Ana Paula Castro Reis Otimo
-~

“Ai que emocéo! Chegou o grande dia! 3/12 espero todos meus amigos, Cats
e parceiros para a pré estréia do filme “A QUIMICA DA VIDA”
documentario sobre a missdo da blogueira e escritora Flavia Flores de ajudar
milhares de pacientes com cancer. Flavia Flores é uma mulher que enfrentou
de maneira muito peculiar o diagnostico do cancer de mama. Aos 35 anos e
com uma carreira na indUstria da moda, descobriu que era possivel driblar os
desafios da travessia investindo na autoestima e no bem-estar. Nascia assim,
0 projeto Quimioterapia e Beleza, pagina no Facebook com milhares de visitas
ao mas que resultou no livro best seller no Brasil e ano passado tornou-se uma
ONG o Instituto Quimioterapia e Beleza. Tudo isso porque, em busca de
respostas para suas proprias questdes Flavia retirou o véu que escondia até
bem pouco tempo a maior parte das mulheres em tratamento oncologico. Foi
divertida ao criar o “Look da Quimio” mostrando com um largo sorriso o que
vestia a cada dia de medicacdo. Reuniu dicas para enfrentar as mudangas que
ocorreram com o tratamento “como a queda dos cabelos” e mostrou que a
beleza mora na coragem. Tanto arrojo rendeu uma inesperada notoriedade e
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um novo projeto de vida: No comeco a ideia era mostrar para o mundo que
sou forte. Hoje é uma missdo: ajudar quem atravessa a mesma situagao.
A beleza de dentro pra fora. O renascimento. Uma imensa capacidade de
reinvencdo do ser humano. Agora além de blog, site, livro e ONG surge o
documentario QUIMICA DA VIDA que retrata a virada na vida de Flavia
Flores ao encarar o cancer como uma oportunidade para salvar e inspirar
milhares de pessoas ao seu redor. (...) (Publicacdo de 2016)

opio

e
eza

3dez Tlh

Reserva Cultural
Av. Paulista, 900 - SP

QUIMICA

ﬂ Quimioterapia e beleza

6-Q

Quimioterapia e beleza

Ai que emocéo! Chegou o grande dia!

3/12 espero todos meus amigos, Cats e parceiros
para a pré estréia do filme "QUIMICA DA VIDA" -

- documentario sobre a missao da blogueira e
escritora Flavia Flores de ajudar milhares de
pacientes com cancer
Flavia Flores é uma mulher que enfrentou de
maneira muito peculiar o diagnéstico do cancer de

' mama. Aos 35 anos e com uma carreira na industria
da moda, descobriu que era possivel driblar os
desafios da travessia, investindo na autoestima e no
bem-estar.

Nascia assim, o projeto Quimioterapia e Beleza,
pagina no Facebook com milhares de visitas ao més
que resultou no livro best seller no Brasil, e ano
passado, tomnou-se uma ONG, o Instituto
Quimioterapia e Beleza. Tudo isso porque, em
busca de respostas para suas proprias questdes
Flavia retirou o véu que escondia, até bem pouco
tempo, a maior parte das mulheres em tratamento
oncoldgico. Foi divertida ao criar o “Look da
Quimio”, mostrando com um largo sorriso 0 que
vestia a cada dia de medicac@o. Reuniu dicas para
enfrentar as mudancas que ocorreram com o

= . — tratamento — como a queda dos cabelos — e mostrou
que a beleza mora na coragem

aa

Tanto arrojo rendeu uma inesperada notoriedade e
um novo projeto de vida: “No comeco, a ideia era
mostrar para 0 mundo que sou forte. Hoje, € uma
Patrocinios Realizacao missdo: ajudar quem atravessa a mesma situacio’
TUFI DUEK A [COU; = oo @ 0
y HOSITTAL YOUNG - © 0 ®E
A BANDERANTEs RESERVA REPUBLIC &

Notamos entdo, que esta circularidade observada nos produtos vendidos por

Flavia, alimenta o modelo de neg6cio do mercado cultural contemporaneo (Sibilia, 2016),

uma vez que amplia sua possibilidade de ganhar dinheiro com a sua experiéncia, atraves

da criacdo de contetdo em diferentes frentes, e diante da quantidade expressiva de

seguidores, sua pagina torna-se vitrine para seus produtos e servic¢os, tais como o livro e

as palestras.
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8 SOBRE INVISIBILIDADES: ALGUNS PONTOS PARA CONCLUSAO

Quando decidi realizar a pesquisa no Programa de Mestrado em Informacéo e
Comunicacdo em Salde estava mobilizada pelos achados da pesquisa qualitativa
realizada no INCA. Entro para o Mestrado ent&o, motivada a entender 0s novos processos
de subjetividade na contemporaneidade marcados pela visibilidade.

Ao longo do percurso identificamos que a producéo discursiva de Flavia sobre si
em suas publica¢es contemplou um duplo movimento: durante a vigéncia da doenca e
tratamento, a escrita como um ato terapéutico e, apds este tempo, o recorrente retorno ao
passado outorgando ao evento da enfermidade um lugar de centralidade na constituicdo
de sua identidade. Por meio deste movimento ela narra sua trajetoria de transformacéo de
uma paciente comum, mas que influenciada pelo universo da moda, decide criar uma
pagina no Facebook para falar de sua experiéncia com a doenca.

Doenca que a coloca diante da mutilagdo com a perda do cabelo e da mama, ainda
que tenha sido reconstituida imediatamente. Por isso, para dar conta da relacdo com este
novo corpo, aciona elementos estéticos e femininos (lenco, turbante, peruca, cilios
posticos, sobrancelhas desenhas, além da maquiagem, claro), recursos que possam
colocar a doenca em um lugar socialmente aceito e valorizado. Por meio dessa cruzada,
que coloca em dialogo dois universos aparentemente incomunicaveis: quimioterapia e
beleza; descreve a si como uma mulher bonita, sorridente, com autoestima elevada, e que
por isso passa bem pelo tratamento oncoldgico, um modelo a ser seguido pelas mulheres
diagnosticadas com cancer, mas nao somente elas, qualquer mulher que se sinta ameagada
pelas adversidades da vida. Essa pedagogia para o0 melhoramento do eu encontra eco em
uma sociedade imersa na cultura terapéutica (Furedi, 2004), que valoriza o “manual para
guem descobre que tem cancer”, ou qualquer outra dificuldade como a de um cancer.

Através de sua trajetdria biogréfica, vai sendo socialmente construida e aceita
como autoridade discursiva dentro do universo da oncologia, como alguém que viveu um
cancer agressivo e por isso pode falar com propriedade desta experiéncia. Essa nova
identidade, com um nome proprio Flavia Flores, a torna uma ativista com uma missao e
uma autoridade, a partir de sua experiéncia bem sucedida com a doenca: levar autoestima
para mulheres com cancer de mama. Para tanto, esta nova empreendedora grava videos
de como fazer amarracGes de lengos, tutorial de automaquiagem, envia lencos

gratuitamente para todo o Brasil, da palestras e republica sua histéria com a doenga no
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Facebook ao longo dos anos. A autoridade discursa de Flavia mostra o seu lugar de fala:
alguém que pode falar com propriedade de campanhas na luta contra o cancer, de produtos
e servicos a serem adquiridos para manter a sua causa viva e funcionando; tudo isso por
que ela viveu a doenca em primeira pessoa.

Com isso, por meio da nova arquitetura comunicacional contemporanea vemos
um intenso processo de midiatizacdo muito bem representado por ela em sua narrativa
com a doenga. Em suas publicacdes elementos midiaticos sdo acionados e a linguagem
televisiva € evidenciada, tudo para trazer um senso de realidade e visibilidade t&o
privilegiados em nossa sociedade. Verificamos com a pesquisa, entdo, que a producéo de
extimidade (Sibilia, 2016) privilegia a publicizacdo de todas estas questdes abordadas
acima, mas segue silenciando outras. O modo como Flavia percebe a si e 0 mundo a sua
volta, maquiados e embelezados mantém no espaco privado aquilo que ndo pode ser dito
no espaco publico, por que ndo ganhara visibilidade.

Deste modo, descobrimos ao longo da pesquisa que ha invisibilidades marcadas
neste movimento contemporaneo, silenciadas pelo espetaculo da exibi¢do. Os nao-ditos
como morte, sofrimento e tristeza inevitaveis no tratamento de uma doencga crénica, como
0 cancer, tém a tendéncia de ndo circularem nas publicac@es da pagina Q&B. Publicacdes
circunscrevem o assunto, mas ndo abordam a morte como uma realidade da condigéo
humana. Como a publicacdo sobre o filme “Antes de partir” que contém a seguinte
sinopse destacada na publicacdo: “Apds receberem seu diagndstico, um bilionario e um
mecanico montam uma lista de coisas para serem feitas até 0 momento de sua morte”,
mas no comentario da publicacdo Flavia diz que se emociona com a relacdo de amizade
retratada no filme. Nem ela, nem suas seguidoras nos comentarios se posicionam para
listarem por exemplo o que fariam antes de morrer. A morte como possibilidade ndo é
uma questao valorizada. A morte é enunciada como um momento sombrio e Flavia resiste
a sua visibilizacdo. No entanto, é um evento inevitavel em algum momento da vida de
cada um, ou seja, € uma condicdo da nossa existéncia (SONTAG, 2012). Qual espaco,
entdo, para falar destas invisibilidades que fazem parte da existéncia humana, mas sdo
interditas? H& espaco de expressdo e escuta para 0s nao-ditos nas redes sociais on line,
hoje? Ou seguem restritos ao espago privado?

Uma unica publicacdo fala explicitamente da morte, e retrata todos os sentimentos
ruins que rondam o momento do diagndstico. Mas ainda que este momento seja sentido
como uma sentenga de morte, hé para ele um prazo. N&o ha espaco para que o sofrimento

se estenda. Para Flavia e muitas de suas seguidoras esses sentimentos duraram apenas 10
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dias. De modo que, hastags como #nadadetristeza e #euveciocancer séo imperativos que
roubam a cena em suas publicacfes. De fato, nomear a doenga inaugura um lugar
desconfortavel de ocupar: o de paciente oncolégico, 0 que para todos aproximou-se de
uma sentenca de morte. A equacdo cancer = morte, sobrevive a passagem do tempo, e
ainda é atual no imaginario social (SONTAG, 2012). Mas como a morte segue sendo

pouco visibilizada parece manter-se restrita ao espago privado.

Outra invisibilidade presente na analise do material empirico sdo os Direitos
Sociais dos pacientes com cancer e quando aparecem sdo meramente informativos. Flavia
ndo parece ocupar o lugar de ativista pela conquista de direitos. Nos comentarios as
seguidoras falam de suas lutas por acesso e isso ndo encontra eco. Nestas publica¢oes
com informacdes sobre os direitos as seguidoras, mulheres, se posicionam manifestando
as inameras dificuldades de um paciente crénico, como 0 acesso a medicacdo de alto
custo, dentre outros, mas Flavia ndo se posiciona, e por vezes nem curte 0 comentario.
Ha um silenciamento de vozes em determinados assuntos, e uma amplificagdo em outros.
Publicacdo sobre os direitos do paciente com cancer foram encontradas desde 2012, o que
demonstra o seu impeto de divulgar a informacdo, para que sua audiéncia tenha
conhecimento do assunto. Por isso, observamos que ela ocupa o lugar de mediadora desde

0 inicio de sua pagina.

“Uma tarefa para janeiro: Conhe¢am seus direitos de pacientes de céncer:
isencdo de impostos carros novos com 30% de desconto as vezes
aposentadoria ou a bolsa familia.... Procurem seus direitos e vamos
compartilhar aqui o que conseguimos: Eis um site que pode dar um norte pra
gente http://www.fundacaolacorosa.com/” (Publicacéo de 2012)

As narrativas de homens séo pontuais, quase escassas, seja de homens com cancer
ou familiares de mulheres com céncer. Encontramos um relato de homem com céncer,
que também cria uma pagina no Facebook para falar de sua experiéncia com a doenca.
Interessante observar que o post que anuncia a pagina deste homem, o mesmo encontra-
se “sem maquiagem’: barba por fazer e levemente abatido. Parece que ndo ocorreu aqui,
como ocorre com as mulheres que enviam suas narrativas com a doencga, em que as
imagens recebem maquiagem, ou seja, Flavia e sua equipe solicitam que as mulheres
enviem fotos melhores “para inspirar mais e mais”. No caso da narrativa do homem isso

ndo foi privilegiado, provavelmente por que sobre esta narrativa ndo é investida a
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expectativa de inspiracdo. O predominio de paginas de mulheres com cancer de mama

deve ao fato de ser um céncer representavel, na medida em que h&a uma publicizacao do

corpo feminino de um modo geral, e em particular no contexto da oncologia. Sobre o
corpo da mulher se fala (LERNER & AURELIANO).

ipgha’do tempo

C'\‘ Quimioterapia e beleza

Cats, hoje temos uma histéria especial no blog. O
querido André Moreno nos enviou um depoimento
contando um pouco da sua experiéncia e de seu
projeto, O Cancer e Eu por André Moreno

Sabemos que o cancer também € uma doenca que
atinge os homens, e por isso mesmo, além do alerta
para os cuidados com a saude, o depoimento do
André serve como inspirac@o para que mais homens
compartilhem seus sentimentos durante essa fase, o
que nos sabemos que ajuda e muito!

"Amo minha vida, amo amar, viajar e trabalhar, amo
o que faco, ou pelo menos fazia. Digo isso porque
desde fevereiro de 2016 estou afastado do meu
trabalho, por causa de uma batalha contra um
céncer, melanoma maligno com metastases. Luta
ardua e dolorosa, porém com grandes vitorias."

Veja esse primeiro capitulo completo da histéria aqui
https://goo.gl/Fd4HyP

©0 175 15 comentarios
3 compariilhamentos

o Curtir (J Comentar > Compartilhar
- 3 N
EE Escreva omentario (OGN

“Cats hoje temos uma histdria especial no blog. O querido André Moreno nos
enviou um depoimento contando um pouco da sua experiéncia e de seu projeto
“O Cancer e Eu por André Moreno. Sabemos que o cancer também é uma
doenca que atinge os homens e por isso mesmo além do alerta para os
cuidados com a satide o depoimento do André serve como inspiracéo para que
mais homens compartilnem seus sentimentos durante essa fase 0 que nos
sabemos que ajuda e muito! Amo minha vida , amo amar viajar e trabalhar
amo o que faco ou pelo menos fazia. Digo isso porque desde fevereiro de 2016
estou afastado do meu trabalho por causa de uma batalha contra um céancer
melanoma maligno com metastases. Luta ardua e dolorosa porém com grandes
VitAsrias. Veja esse primeiro capitulo completo da histéria aqui
https://goo.gl/Fd4HyP” (Publicacdo de 13/09/2017)
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Quimioterapia e beleza

.

()
Quimioterapia e beleza

Cats, vamos falar sobre sexualidade das mulheres
com cancer? Muitas vezes esse assunto € um tabu
mas € tao importante e merece destaque! A Dra
Florence Marques, ginecologista e sexdloga, nos
enviou esse texto com muitas informacdes @

‘A prevaléncia de dificuldades sexuais € de
aproximadamente 40% nas mulheres, e chega a
80% naquelas com cancer. Nestas, a resposta
sexual depende de um conjunto de fatores: sociais
culturais, religiosos, onde € o cancer, tipo de
tratamento necessario, caracteristicas pessoais e
preexisténcia de alguma dificuldade sexual. Manter-
se sexualmente ativo durante o tratamento
quimioterapico € importante, pois ajuda a se sentir
amado e desejado, melhora a autoestima, induz a
relaxamento, reforca que ndo estamos sés, contribui
para manter uma adequada qualidade de vida."

& ’ ©CB®

Do mesmo modo interdito sdo as publicacBes sobre sexo, que s6 podem ser
encontramos apos as 10 horas da noite. Assunto reconhecido como tabu por Flavia, mas
sem grandes movimentos para reverter esse quadro. Apensar das publicacGes serem uma
tentativa de enfrentar o tabu do sexo como elemento interdito, discurso como “Meninas,
ndo tenham vergonha em falar sobre sexo, principalmente com seu médico! Sexo faz
parte, € saudavel e natural”, coloca o sexo para ser falado a quatro paredes, e com o
médico. Além do fato de ser assunto a ser tratado com hora marcada. Flavia em momento
algum fala das dificuldades que encontrou para seguir com sua vida sexual apos o
tratamento. E tamanho o tabu que a imagem acima reforca isso: uma imagem de fundo

preto, e uma mulher tampando as partes intimas.

"Com a quimio, parei de menstruar devido a suspensdo da fungdo ovariana.
Com isso, a libido fica alterada, mas o maior problema é a secura vaginal, nem
mesmo KY resolve, e ndo posso tomar ou passar qualquer medicamento com
hormanios.

Mas descobri um produto maravilhoso, chama-se VAGIDRAT, um hidratante
vaginal sem hormdnios. Conversei com meu médico e ele liberou para usar. E
sO aplicar duas ou trés vezes na semana.....minha vida sexual foi salva!l!l
Como me ajudou muito, resolvi dividir com voce!
Bjs"

Flavia até traz o assunto da dificuldade de uma seguidora que devido a

quimioterapia ficou com a libido alterada, conforme explicitado na publicagdo acima, mas

ndo se posiciona se também foi uma dificuldade sua. Apenas publica a indicacdo do
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produto que “salva” a vida sexual da seguidora. Mas o interdito se mantém: a seguidora
prefere ndo se identificar.

Assim, ao realizar esta pesquisa com Flavia que publiciza a narrativa com seu
cancer de mama no Facebook, foi possivel estudar o grupo que a mesma consegue
alcancar com estas publicacGes, seus mediadores e interlocutores, ao fazer produzir e
circular discursos e sentidos sobre a doenca. Ficou evidenciado que ao mesmo tempo em
que o sofrimento que era privado, tornar-se publico, passa também a ser valorizado pela
sociedade nos espacos virtuais, com a emergéncia do testemunho como grande género
narrativo da contemporaneidade, com o imperativo da cultura terapéutica, na busca pela

autoestima.
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9 APENDICE
Roteiro de Entrevista em Profundidade
1 — Apresentacéo da pesquisadora e da pesquisa:

Meu nome é Luciana, sou Psicéloga, especialista em Psicologia em Oncologia pelo
INCA, e faco Mestrado em Informacéo e Comunicacdo em Saude, onde realizo a pesquisa

Céncer de Mama e Visibilidade: narrativas autobiogréficas no Facebook.
2 - Confirmacao de leitura e assinatura do TCLE:

Gostaria de verificar antes de comegarmos se VOcé conseguiu ler e assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Vocé me autoriza a gravar a sua entrevista? VVocé

tem interesse de tornar publico o seu nome e 0 nome da sua pagina?!
3 - Duvidas

Antes de comecarmos vocé pode tirar suas dividas.

4 — Roteiro de perguntas:

Eu tenho aqui um roteiro de perguntas disparadoras que vou acessar ao longo da nossa

conversa.
Quimioterapia e Beleza: O Instituto e o Cancer como Nicho de Mercado

Em qual momento vocé decidiu falar do seu adoecimento no Facebook? Neste momento

qual era o seu proposito?

Hoje seu propdsito mudou?

Vocé utilizava o Facebook antes de compartilhar sua experiéncia com a doenca?
Vocé acha que sua vida mudou apds o Facebook?

O Facebook possibilita que no perfil a pessoa se intitule Figura Publica, e eu ndo vi isso
no Facebook Q&B. VVocé sente que é uma figura publica?

Vocé acompanha as curtidas, comentarios e compartilhamentos da sua pagina?
Vocé acompanha paginas de outras mulheres com cancer de mama? E grupos fechados?

Vi que vocé nomeia as seguidoras de Cats! Por que Cats?
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Vocé utiliza outras midias sociais? Com qual propésito?

Vocé tem ajuda de alguma agéncia ou profissional especializado, por exemplo?
Qual o seu objetivo quando criou um Instituto? Quem trabalha nele?

Quais temas vocé julga mais relevantes de serem abordados nas suas publicacdes?

Em uma de suas publica¢Bes vocé esclarece que vive pro Q&B, que este € o seu trabalho.

Vocé é remunerada por este trabalho?! Poderia me explicar melhor sobre este trabalho?!

Segundo suas publicacdes as dicas de beleza séo para esconder os efeitos da doenga. Pq

esconder?!

Vocé tem muitos seguidores. Quem sdo estas pessoas? Vocé tem nocdo se sdo apenas

pessoas com cancer?
Narrativa Autobiogréafica
Conte-me sua experiéncia apds a descoberta do cancer.

Conte-me as mudancas que ocorreram na sua vida apés o diagndstico. VVocé busca retrata-

las no Facebook?

Antes do diagnostico de cancer vocé tinha preocupagdes com a sua satde? E hoje, 0 modo

como voceé percebe satde/doenca mudou?
Quais recursos voceé utiliza para enfrentar este momento de mudancas?

Como vocé se sente em relacdo ao cancer hoje? Estes sentimentos sdo expressos na sua

pagina?
Quais repercussdes Vocé sente que suas postagens tém nos seus seguidores? E em vocé?

Como se da a escolha pelos relatos a serem publicados? Vocé consegue ler todos os

relatos?

Qual a importancia do exercicio de escrita para vocé. E para as suas seguidoras, 0 que

vocé acha que pode significar escrever um relato?
Vocé |é todos os relatos? Que efeitos os relatos tem na sua trajetoria?

Por gue vocé incentiva as suas seguidoras a enviarem 0s seus relatos? Qual o impacto

teria para elas te enviar estes relatos?
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Rede de suporte: on e off line

Vocé teve inspiracdo de alguém no momento em que criou sua pagina? VVocé acredita que

sua pagina inspira pessoas?

Em quem vocé encontrou suporte para enfrentar a doenga e o tratamento? Hoje ainda

VOCé acessa essa rede de suporte?

Essa rede de suporte oferecida para Cats seja virtualmente, com a pégina, seja através dos

encontros, na sua opinido tem qual efeito?

#nadadetristeza: o Cancer como melhoramento e redenc¢éo na busca por autoestima

e positividade

Para vocé o que € vencer o cancer?

Vocé sente que venceu o cancer?

O que significa autoestima em relacéo a doenca pra vocé?!
Especialista e Celebridade a partir da experiéncia com a doenca
Vocé sente que se tornou uma celebridade?

E uma ativista?

Onde vocé busca se respaldar quando vai postar informagcfes médico-cientificas sobre

cancer em geral?

Vi que vocé tem parceria com especialistas. Qual o proposito dessa parceria? Sempre

houve essa parceria?

Como foi a experiéncia de participar desta pesquisa?
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