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O CANCER E EU: A CONSTRUCAO IDENTITARIA DE UM PACIENTE
ONCOLOGICO EM UM AMBIENTE POLYMEDIA

CANCER AND I: THE IDENTITY CONSTRUCTION OF A CANCER
PATIENT IN A POLYMEDIA ENVIRONMENT

Nathalia Cristina Barbosa!

Resumo: O artigo teve como objetivo discutir a construcao da identidade de uma paciente
oncologica a partir de suas midias sociais. Foi realizada uma pesquisa de inspiracdo
etnografica digital que visou & compreensdo de como € elaborada essa narrativa, em que
medida a doenga, o tratamento e suas consequéncias sao relatados, a partir de conceitos-
chave de Giddens (2002), Goffman (2009), Sa e Polivanov (2012) e Baym (2016). Os
resultados apontam a necessidade da presenca da pesquisadora no ambiente presencial,
como propBe a antropologia digital (MILLER; HORST, 2012) e a analise das midias
sociais em um contexto polymedia (MADIANOU; MILLER, 2012; 2013) — e ndo de
maneira isolada — para melhor compreenséo de suas motivacdes de uso.

Palavras-chave: Midias sociais; Sociabilidade; Cancer; Narrativas de identidade.

Abstract: The article aims to discuss an oncology patient’s construction narrative identity
in social media. The methodological approach is inspired in a digital ethnography and
aimed to understand how this narrative was developed and to what extent disease,
treatment and its consequences were described, considering key concepts from Giddens
(2002), Goffman (2009), Sa and Polivanov (2012) and Baym (2016). Results point out
the need of the researcher in face-to-face environment, as proposed by digital

anthropology (MILLER; HORST, 2012), and social media analyses in a polymedia
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context (MADIANOU; MILLER, 2012; 2013) — and not in isolation — for a better

understanding of their motivations of use.

Keywords: Social media; Sociality; Cancer; Identity narratives.

1.Introdugéo

O uso da internet nas relacdes interpessoais se mostra muito importante como
ferramenta de amparo social e emocional a pacientes de doencgas graves ou terminais,
especialmente aquelas mais estigmatizadas como o cancer (COLE et al., 2017; KIM;
GILLHAM, 2013). Mais ainda, as possibilidades de comunicacdo ofertadas por essas
tecnologias possibilitam a formacéo de redes de trocas de apoio e informacdes mutuos
entre doentes dessa mesma enfermidade (CORRIGAN, 2016; HOEY et al., 2008;
TSUYA etal., 2014).

Na realidade brasileira isso ndo € diferente. Além de hospitais especializados
estarem presentes em sites de redes sociais, com suas paginas institucionais promovendo
conscientizacdo e informacBes, organizacfes nao-governamentais também sdo
encontradas, em geral, com 0s mesmos objetivos, como a Fundacdo do Cancer? e o
Instituto Oncoguia®. E possivel encontrar também mobilizacGes que nasceram e existem
apenas nas midias sociais, com o objetivo de apoiar pacientes e promover conscientizagdo
sobre o cancer, a exemplo da iniciativa “Combate ao Cancer”*. Isso, no entanto, ndo nos
surpreende, haja vista que, hoje, a presenca nas midias sociais é assumida quase que como
obrigatdria quando o intuito é o de se alcangar mais visibilidade. O que nos chama a
atencdo — e motiva este artigo —, no entanto, é a proliferacdo de perfis e paginas em
sites de redes sociais criados espontaneamente por doentes e ndo por instituicdes. Nossa
hipdtese € a de que esses espacos sdo usados como uma espécie de diario, no qual surgem
catarses de emoc0Oes, pensamentos, angustias, medos, mas também de esperanca e

religiosidade, além da busca por apoio nos momentos de dificuldade e da tentativa de

2 Cf. https://www.facebook.com/fundacaodocancer, https://www.instagram.com/fundacaodocancer.
3 Cf. https://www.facebook.com/oncoguia, https://www.instagram.com/oncoguia.
4 Cf. http://www.facebook.com/combatecancer, http://instagram.com/combatecancer.
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levar conscientizagdo sobre suas enfermidades, refletindo as experiéncias vividas no
ambito presencial ou “offline” da vida, conforme discute um dos fundamentos da
antropologia digital (MILLER; HORST, 2012).

Conrad et al. (2016) tecem um breve panorama historico de como esse processo
de midiatizag&o da doenga se desenvolveu na Web 1.0, na 2.0 e, posteriormente, no atual
momento — ao qual eles chamam de “social media connections”. Conforme discutem os
autores, a internet possibilita que os individuos encontrem outros que sofrem do mesmo
problema em grupos de apoio, féruns e outros tipos de site. Esse processo de tratar a
enfermidade como algo publico e ndo mais como uma experiéncia exclusivamente do
ambito privado se deve as seguintes caracteristicas:

(1) ela serve como fonte de informagdo para os pacientes, (2) ela se
tornou um repositério de conhecimento empirico, (3) ela facilita a
comunicacao e o apoio entre os individuos acometidos por um mesmo
mal especifico, (4) ela molda movimentos sociais (por exemplo, a
advocacia) em torno da doenca e de uma identidade coletiva da doenga
e (5) ela desempenha um papel na mudanca da natureza da relacéo
medico—paciente (CONRAD et al., 2016, p. 27-28).

Embora os autores levantem a questdo de uma identidade coletiva que é moldada
em torno da doenca, nao fica claro como esse processo se da e, mais ainda, de que forma
as identidades individuais dos pacientes sdo ressignificadas. Nesse sentido, nosso objetivo
é apreender justamente como acontece a construcdo do “eu” dessas pessoas no ambiente
digital e de que formas a doenca e suas trajetorias de vidas sdo narradas. Mais ainda,
buscamos entender de que forma se da a sociabilizacdo desses individuos online e se as
narrativas e interac0es sdo capazes de oferecer conforto e apoio emocional.

Madianou e Miller (2012, 2013) discutem que vemos emergir na
contemporaneidade um complexo ambiente de oportunidades comunicativas no qual cada
midia social é definida individualmente, de maneira relativa em comparacdo as outras, e
cuja configuracdo € unica em cada relacionamento. Esse contexto € o que 0s autores
chamam de polymedia: uma conjuntura na qual custo e acesso a tecnologia e literacia
midiatica j& ndo sdo mais barreiras de entrada para as midias sociais e em que,
consequentemente, as escolhas de uso se déo por motivagoes subjetivas — sejam elas
morais, emocionais ou de poder — de acordo com as affordances que séo percebidas
pelos individuos de maneira muito particular (MADIANOU; MILLER, 2012, 2013). E ¢é

3



OOO
8 O, Il Seminario Internacional de Pesquisas
O~ em Midiatizacao e Processos Sociais
(o)

justamente em meio a essa conjuntura que o fendmeno de midiatiza¢do da experiéncia de

adoecimento vem surgindo.

Trazemos também a discusséo proposta por Miller e Horst (2012), que fundam o
campo da antropologia digital. Os autores discutem como o digital pode nos ajudar a
refletir sobre a condicdo humana. Um dos principios que fundamentam o debate é o de
que o online deve ser entendido como apenas mais um dos ambientes onde socializamos
e que, portanto, ndo pode ser considerado a parte de outros espacos nos quais vivemos e
interagimos — deixando-se entdo de lado uma suposta dicotomia entre “real” e “virtual”
que por muito tempo propagou-se nos estudos sobre a internet. Tal proposta de pensar o
digital e o presencial como integrados, incorporados e cotidianos (HINE, 2015) reforca a
teoria da polymedia e nos ajuda a pensar a midiatizacdo das narrativas da doenca, uma
vez que as afetacbes corpdreas causadas pela patologia sdo, em certa medida,
transformadas em narrativas digitais midiatizadas.

Assim, se buscamos uma abordagem capaz de olhar para nosso objeto de maneira
integral, considerando que ndo vivemos uma vida exclusivamente digital e que as
experiéncias culturais e sociais offline tém impacto direto em nossas escolhas e agdes no
ambiente online e vice-versa, a etnografia se mostra como método mais adequado a
compreensdo desse ambiente, uma vez que sua abordagem holistica nos permite um olhar
mais integral para o objeto de pesquisa, possibilitando-nos desvendar as “teias de
significados” (GEERTZ, 2008) que formam estruturas significativas, hierarquias e
codigos que perpassam as acdes e discursos. Mais especificamente, inspiramo-nos no que
Christine Hine (2015) chama de uma etnografia para a internet. A proposta da autora
preconiza que a etnografa ndo deve apenas seguir os fluxos que se apresentem a ela em
sua busca por compreender os significados daquilo que pesquisa, mas também que o
campo da etnografia deve ser desterritorializado. Neste sentido, o que ela reforga é a
necessidade de que esse método deve extrapolar os limites do espaco digital, voltando seu

olhar também para o ambiente offline® (HINE, 2015), em sintonia com a discussdo de

> Embora esta pesquisa seja inspirada na proposta de etnografia para a internet de Hine (2015), limitagGes
na coleta de dados impediram que ela fosse realizada também presencialmente, aproximando-a, assim de
uma netnografia (KOZINETS, 2010).
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Miller e Horst (2012).

Assim, nossa observacao participante estabeleceu como ponto de partida uma
pagina do Facebook criada por uma jovem de 36 anos diagnosticada com Linfoma Nao
Hodgkin, um tipo de cancer que ataca as células linfaticas®. Além da técnica de
observacdo participante, realizamos também uma entrevista com nossa informante, cujas

informacdes estardo descritas na etapa de descricdo dos dados.

2.Categorias-chave para pensar as narrativas identitarias

No que se refere a construcéo das narrativas de identidade, as midias sociais séo
alguns dos espacgos nos quais essas histdrias sdo elaboradas. Os sites de redes sociais, em
especial, seriam ainda mais interessantes para isso, por possuirem uma estrutura que
permite a “visibilidade e articulagdo das redes sociais” (RECUERO, 2009, p. 102). Sa e
Polivanov propdem, entre outras categorias, um debate sobre as nogdes de
autorreflexividade e coeréncia expressiva, que seriam algumas das categorias-chave para
pensar essas performances nos sites de redes sociais. A primeira “diz respeito a
constru¢do de narrativas de si altamente reflexivas” enquanto a segunda ¢ “entendida
enquanto a tentativa de administragdo de impressdes, de negociagdo com o outro” (SA;
POLIVANOV, 2012). No entanto, além desses conceitos, interessa-nos também a
discussdo que as autoras fazem e que levam até eles, trazendo outras conceituacdes de
Giddens e Goffman.

A criagdao de uma identidade ¢ um “projeto reflexivo do eu” e, de acordo com
Giddens, refere-se a uma tentativa de construgdo de “narrativas biograficas coerentes,
embora continuamente revisadas” (2002, p. 12) — ou ““coeréncia expressiva”, nos termos
de Sa e Polivanov. Mais ainda, com a passagem da sociedade tradicional para a moderna,
perdem-se as categorias estabilizantes que ancoravam o “‘eu’”” — COMO conceitos e praticas
pré-estabelecidas — o que exige um planejamento do estilo de vida a ser adotado pelo

sujeito, e suas frequentes reformulactes (GIDDENS, 2002).

® No relato etnogréafico sera detalhada a forma como foi realizada o recorte do objeto para esta pesquisa.
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Como bem destacam S& e Polivanov na discusséo sobre Giddens, os estilos de
vida se relacionam diretamente ao consumo — que ndo deve ser entendido como
sinénimo de consumismo. Devemos considerar que as escolhas dos bens materiais ndo
sdo gratuitas, mas sim passam por uma reflexdo que envolve atender as narrativas
biogréficas que o individuo constrdi para si, haja vista que esses mesmos bens sdo
marcadores publicos de sentidos e significados (DOUGLAS; ISHERWOOD, 2004). Com
isso, entendemos 0 consumo como o caminho que possibilita a representacdo dos modos
de ser dos individuos:

Os bens sdo investidos de valores socialmente utilizados para expressar
categorias e principios, cultivar ideias, fixar e sustentar estilos de vida,
enfrentar mudangas ou criar permanéncias. O consumo de produtos e
servicos — este complexo mundo dos bens — é publico e, portanto,
retira sua significacdo, elabora sua ideologia e realiza seu destino na
esfera coletiva, existindo como tal por ser algo culturalmente
compartilhado (DOUGLAS; ISHERWOOD, 2004, p. 8).

N&o podemos deixar de lado, no entanto, que ndo apenas a esfera do consumo
corrobora a cria¢do de um estilo de vida. Giddens deixa claro que todas as a¢des tomadas
por um individuo contribuem para isso: habitos e escolhas fazem parte da narrativa do
eu-reflexivo, ou, nas palavras dele, “sao decisdes ndo s6 sobre como agir mas sobre quem
ser” (2002, p. 80).

Nas midias sociais, ndo seria diferente. As “pistas sociais™’ deixadas pelos
usudrios colaboram para sua autoapresentacdo, ainda que sejam dadas involuntariamente,
como o estilo de escrita ou 0 compartilhamento de contetdo de outros sites e usuarios
(BAYM, 2016). Sa e Polivanov (2012) trazem essa discussao especificamente para o
campo dos sites de redes sociais. Para elas, os contetidos postados (ou que deixam de ser
postados) e as maneiras pelas quais isso é feito — como a escolha por um determinado
angulo de foto, uso de emojis nas publicagdes, “curtida” em uma pagina — agem ndo s
como marcadores de individualidade, mas também como de afiliagdo dos sujeitos. Dessa
maneira, os links presentes nos perfis sociais seriam também instrumentos por meio dos

quais as narrativas identitarias sao construidas.

" No original: identity cues (BAYM, 2016).



OOO
8 O, Il Seminario Internacional de Pesquisas
O~ em Midiatizacao e Processos Sociais
(o)

Destacamos, no entanto, que a discussao feita pelas autoras tem como objeto os
perfis individuais nos sites de redes sociais — “entendemos que os perfis pessoais em
sites de redes sociais sdo marcados, por um lado, pela individualidade e singularidade de
seus usuarios (...) Mas, por outro lado, também sdo marcados pelas afiliagdes dos
mesmos” (SA; POLIVANOV, 2012, p. 578-579, grifo nosso) — enquanto o ponto de
partida da investigacao deste artigo € uma pagina, ainda que seja categorizada, dentro da
plataforma do Facebook, como “blog pessoal”.

Ao definirem os sites de redes sociais (social network sites), boyd e Ellison (2007)
definem as trés possibilidades que eles oferecem — que serdo primordiais para
entendermos porgue ndo podemos utilizar a mesma logica de raciocinio para interpretar
um perfil e uma pagina pessoal: constru¢cdo de um perfil pablico ou semipublico,
articulacdo de uma lista de usuarios com os quais ha uma conexdo compartilhada e anélise
e cruzamento das listas de outros usuarios. As autoras fazem ainda uma distin¢éo entre
os termos “‘social network sites” e “social networking sites”. Enquanto este enfatiza a
busca por novas conexdes com usuarios desconhecidos, aquele diria respeito apenas a
transposicdo de uma rede de contatos e conexdes “offline” para o site, de forma que
conectar-se com desconhecidos seria apenas uma consequéncia da arquitetura da
plataforma, e ndo o objetivo principal dos usuarios.

A partir dessas defini¢des, temos entdo dois aspectos que distinguem a pagina de
um perfil pessoal: (1) nela, a lista de conexdes ndo fica visivel para os usuarios® e,
consequentemente, (2) ela ndo tem como objetivo a visibilidade de suas conexdes, mas
sim a criacdo de novas conexdes (“networking”), seja dos usudrios com aquilo que ¢
promovido na pagina ou dos proprios usuarios entre si, que podem interagir através de
comentarios nas publicacdes da pagina. Ha ainda outro aspecto que diferencia as duas
estruturas do Facebook: 0 acesso as métricas, que so pode ser feito na pagina. Embora um
perfil pessoal possa avaliar sua popularidade, em certa medida, por meio das interag0es
em suas publicagdes (curtidas, comentarios e compartilhamentos), a pagina tem acesso a

informacdes muito mais detalhadas sobre seu desempenho, como dados demograficos dos

8 Apenas 0 administrador da pagina tem acesso a lista com todos que seguem ou curtem a pagina. Um
usuario comum consegue visualizar apenas quem, dentro de sua lista de amigos, curte a pagina.
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seguidores e das pessoas alcangadas com as publicacdes, mesmo que elas ndo tenham
curtido a pagina (sexo, pais e cidade de origem, idade e idioma), dias, horarios e tipos de
conteddo que sdo mais populares, entre outros.

O acesso a esses dados é muito importante por permitir que o contetdo publicado
seja ajustado de modo a atender ao publico que seré alcangado. Ao analisar as interagdes
interpessoais face a face, Goffman (2009), afirma que os individuos sempre procuram
informacdes sobre seus interlocutores, de modo a atuarem de acordo com as expectativas
deles e fazendo, assim, um gerenciamento de impressao que possa influenciar
positivamente 0 modo como eles séo vistos pelos outros. O autor traz ainda o conceito de
faux pas, que seriam gafes cometidas involuntariamente e que trariam a interrup¢éo dessa
atuacdo. Com isso, entendemos que a criacdo de uma narrativa identitaria em uma pagina
ndo necessariamente se guia unicamente pela busca de uma coeréncia expressiva a partir
da percepcdo de quem se expressa, pois ela pode ser influenciada por fatores “externos”
ao individuo — ou seja, a performance pode ser guiada pelo retorno que recebe do

publico.

3.Relato etnogréfico sob a 6tica das categorias-chave

A escolha do ponto de partida para a etnografia se deu a partir do contato com a
Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia — Abrale®. Por oferecer apoio nas mais
diversas esferas de cuidado aos pacientes, a organizacao esta em contato constante com
eles e pode indicar alguns que sabidamente se expressassem nas midias sociais. Entre as
seis indicacOes recebidas, descartamos as contas referentes a menores de idade e, por
questBes éticas, também aquelas cujas informacdes sé estivessem disponiveis por meio
de uma solicitagdo de amizade no Facebook ou do “seguir” no Instagram. Terminamos,
assim, com a pagina do Facebook criada por uma jovem de 36 anos diagnosticada com
Linfoma Ndo Hodgkin, que chamaremos de Luana, e a partir dela, encontramos também
seu perfil no Instagram, que foi criado como desdobramento da pagina, ndo se tratando

de um perfil pessoal.

° Cf. http://www.abrale.org.br/abrale/quem-somos.
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A primeira impressdo ao observar o Facebook e o Instagram é a de que eles séo
escritos por uma mulher confiante, bonita, vaidosa, que posa para fotos sorrindo em
momentos de lazer, como uma ida a praia ou viajando de férias. Isso, no entanto, contrasta
a fotos que registram idas a médicos, inumeras cartelas de medicamento e tratamentos
que, a principio, seriam incomuns a uma jovem de sua idade. Tentando entender como
cada um desses detalhes compdem essa narrativa, iniciamos nosso relato a luz das
categorias propostas anteriormente.

No avatar'® do Facebook e do Instagram, temos uma foto do rosto de Luana, com
a cabeca adornada apenas por uma coroa de flores brancas, sem cabelos; ela esta
maquiada e sorridente. Nao fosse pela falta de cabelos e pelo nome escolhido para nomear
as duas contas — que indica a doenca de que ela trata —, ndo seria possivel saber que a
moca ali retratada esta (ou estava, no momento da foto) doente. A coroa de flores na
cabeca é o0 que mais chama a atencdo e da bastante destaque a careca de Luana. A imagem,
no entanto, ndo condiz com a realidade: Luana ndo é mais careca, cComo as postagens de
suas fotos mais recentes indicam, seus cabelos ja comecaram a crescer, embora ainda
estejam curtos.

No Instagram, a descri¢do de seu perfil é: “[1Paciente oncolédgica [1Minha luta
contra um linfoma ndo hodgkin”. No Facebook, por sua vez, na publicacdo fixada™,
Luana descreve em detalhes os acontecimentos entre 0 momento em que notou um nodulo
no pescoco e o diagndstico final da doenca (figura 1). O texto, assim como em diversas
outras postagens, traz diversas nomenclaturas médicas, certamente desconhecidas por
grande parte das pessoas que ndo passam por um tratamento oncoldgico ou ndo convivem
proximas a quem que vivencie 1SS0 — como “imuno-histoquimica”, “Linfoma de Nao
Hodgkin difuso de grandes células B”, “linfonodomegalias do mediastino”.
Frequentemente, vimos também comentarios de pessoas interagindo com a péagina

utilizando esse tipo de linguagem:

10 E a representagdo grafica de um usuario ou de uma pagina em um ambiente digital.

11 A estrutura da pagina do Facebook ndo permite a visualizagdo de sua descricdo, a ndo ser que o usuario
va até o menu “Sobre”. O recurso “fixar publicagdo”, no entanto, permite ao administrador da pagina deixar
uma postagem sempre fixa na pagina inicial, de modo que, independentemente de quantas atualizacGes
existirem, ela aparecera primeiro para qualquer usuario que acessar a pagina.
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Minha tomografia a conclusdo foi linfonodomegalia mediastino
supraclavicular a direita em neoplésico (comentério de seguidor)

Forca e fé. E 0 que nos temos de ter sempre presente nessa batalha. O
meu marido teve linfoma nao hodgkin células B agressivo grau 4. E
gracas a Deus ja terminou a quimioterapia em maio deste ano. Beijinho
e muita muita forca (comentério de seguidor)

Tanto a publicacdo fixada do Facebook quanto a breve descricdo de perfil no

Instagram funcionam como elementos contextualizadores de quem ela é e 0 que esses

espacos estdo discutindo, especialmente quando associadas a imagem do avatar, que traz

aimagem de uma mulher careca— mesmo que, hoje, ela ja tenha cabelos. E a partir delas

que o “empreendimento” do eu-reflexivo comeca a ser elaborado. Essas informagoes se

tornam ainda mais relevantes no momento em que ela pode comecar, ainda que aos

poucos, a retomar as atividades comuns de sua vida, pois explicam porque situagdes que

podem parecer triviais, como fazer uma caminhada, por exemplo, sdo eventos que

carregam um simbolismo grande de libertagdo, de “vencer a guerra”, como nas proprias

palavras dela. Mais ainda, podemos entender que a constante utilizacdo de termos

médicos € uma marca de estilo de vida que compde a construcdo narrativa do eu-reflexivo,

compartilhada entre ela e seus seguidores.

Figura 1 — Publicagdo fixada no Facebook. Pinned post on Facebook.

ONDE TUDO COMECOU:

Tudo comegou em uma reunido de trabalho, onde senti um carogo no
pescogo, no lado esquerdo, que ndo doia e nem se mexia e comecei
logo a investigar.

16/02/2017 - Fui a um ginecologista que ja havia marcado, e como
nao sabia por onde comegar, ele me solicitou uma tomografia e me
direcionou para um cirurgido de cabega e pescogo.

06/03/2017 - Fui a um cirurgido de cabega e pescogo, onde fiz uma
pungdo. Nesse periodo, a suspeita do diagndstico, era que fosse uma
tuberculose ganglionar.

20/03/2017 - Recebi o resultado da pungdo, o pior dia da minha vida,
mesmo pq o resultado que tive, ndo era o correto. A principio o
diagnéstico foi Carcinoma Nasofaringeo com metdstase, entdo desde
ja, eu aconselho a quem puder, que faga logo a bidpsia, pois foram
mais de sete médicos, duas tomografias, trés ressonancias
magnéticas, varios exames de sangue e diagndsticos indecisos.
13/04/2017 - Fiz uma cirurgia para fazer a bidpsia onde solicitei um
médico patologista em sala, para que eu jd soubesse do diagnéstico,
até que finalmente o médico confirmou ser um Linfoma. Como s&o
vdrios tipos de Linfoma, foi solicitado um exame de imuno-
histoquimica do material.

03/05/2017 - Primeira consulta com o meu médico
Oncologista/Hematologista, e o resultado do exame onde tivemos o
diagnéstico de "Linfoma ndo hodgkin difuso de grandes células B",
um cancer agressivo no sistema linfatico.

Fonte: Pagina no Facebook.

08/05/2017 - Fiz um exame chamado Pet Scan, que diz com precisdo
onde estdo os tumores e qual o estagio da doenca, sendo que o0 meu,
estava no estdgio Il b, com pequenos linfonodos e linfonodomegalias
no mediastino, cervical e pulm3o.

Além do carogo no pescogo, meu Unico sintoma foi sudorese noturna
e fraqueza. A perda de peso acredito que tenha sido pelo estresse
que passei com diversas situagdes que vivi nessa fase de
descobertas da doenga.

12/05/2017 - Fui para consulta com a fisioterapeuta, psicéloga e
nutricionista.

17/05/2017- Primeira quimioterapia e biépsia da medula éssea.
Comegava a batalha!

06/09/17- Ultima quimioterapia, onde fiz seis sessdes de R CHOP e
27 agulhadas rs.

04/10/17- REMISSAO!!! I, (S6 é considerado cura apds cinco anos de
controle da doenca).

O Linfoma é o Cancer com mais chance de cura e sé tenho a
agradecer a Deus, pela segunda chance que Ele me deu e pela
oportunidade de tratamento.

Resolvi fazer essa pagina/Blog, pois ainda vejo muita falta de
informacgao referente ao Linfoma e sua dificuldade para diagnosticar
a doenga, como aconteceu comigo, sendo assim, gostaria de alguma
forma poder ajudar as pessoas na luta contra o cancer.

Figuem atentos ao surgimento de nédulos, suor noturno,
emagrecimento repentino, coceiras pelo corpo, e se 0s sintomas
persistirem, procurem seu médico!

Espero que gostem! Sejam muito bem vindos!!! @
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Voltando nosso olhar para o desenvolvimento cronoldgico da narrativa de Luana,

vemos que sua preocupacao inicial parece ser a de relatar aspectos do tratamento,

registrando em imagens e palavras os procedimentos pelos quais passou, as pessoas que

estdo ao seu lado nesses momentos, as clinicas e hospitais em que se trata e as mudancas

na aparéncia, como um novo corte de cabelo, para disfarcar a perda dos fios e,

posteriormente, a cabeca raspada quando a queda se torna muito severa (figuras 2, 3, 4 e

5). A pagina no Facebook e o perfil no Instagram funcionam como um blog ou diario, nos

quais ela relata os acontecimentos do tratamento e seus sentimentos a esse respeito. Ha,

no entanto, uma preocupacdo muito grande com as informacbes e sentimentos ali

transmitidos, devido a responsabilidade que ela enxerga em si mesma de ser uma fonte

de informacdo para outras pessoas, tanto de aspectos técnicos quanto emocionais da

doenca:

Nas vezes em que ficava triste, chateada ou preocupada, eu postava,
mas eu evitava ao méaximo fazer isso, pois a pagina deve ser um local
de incentivo e ndo para transmitir medo ou inseguranga. Mas, ao
mesmo tempo, ndo € uma pagina motivacional, e sim para mostrar com
clareza tudo o que passei (...) e além disso [procurava postar] também
sobre minhas pesquisas relacionado ao assunto [linfoma]. (Luana, em

entrevista)

Figura 2 — Momentos do tratamento:
dificuldade de encontrar veia para administragdo
da quimioterapia. Moments of treatment:
difficulty in finding a vein for administration of

Fonte: Pagina no Facebook.

Figura 4 — Relato sobre o tratamento. Treatment
report.

Figura 3 — Momentos do tratamento: sudorese,
efeito colateral da quimioterapia. Moments of
treatment: sweating, side effect of chemotherapy.

Fonte: Pagina no Facebook.
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Bom dia amigos!

Ando meio sumida da pagina pois desde a dltima guimio, & nove dias
atrds, tive algumas complicagdes. Os efeitos colaterais mudaram e
apesar de ndo ter sentido enjdo, tive muitas dores pelo corpo, me
deixando também bem fraquinha, sendo dificil até para falar. Durante o
tratamento, é necessario tomar entre outras medicagdes, cinco
corticéides por dia durante cinco dias, 0 que geralmente ataca o
estdmago e comigo nde foi diferente. Dores abdominais, inchago e
prostragdo também acabam fazendo parte do dia a dia, porém a dor que
eu ndo esperava foi a dor do brago onde foi feita a quimioterapia. Como a
medicagdo é muito forte, elas machucam nossas veias e as minhas
sofreram demais, entdo como ndo podia mexer o brago, nde pude nem
escrever, agui. Assim que eu me recuperar mais, vou atualizando vcs! Bjo
a todos!!

Fonte: Pagina no Facebook.

Figura 5 — Antes e depois de raspar o cabelo.
Before and after hair shaving.

Qv ]

728 curtidas

Fonte: Perfil no Instagram.

Ao anunciar em um video que rasparia a cabeca e porque faria isso, Luana diz

que, ao se despedir dos cabelos, estaria assumindo uma nova identidade. E, de fato, apds

esse momento, fica clara uma mudanca nas publicacBes da pagina. As postagens passam

a trazer mais fotos dela, exibindo a cabeca careca ou de lenco (figura 6), em comparagédo

ao momento anterior, quando os relatos eram acompanhados de imagens como as das

figuras 2 e 3.

Figura 6 — Coletanea de fotos exibindo a cabeca
careca ou com lencos. Collection of photos

showing the bald head or with kerchiefs.
i

Fonte: Pagina no Facebook e perfil no Instagram.

Figura 7: Relato sobre uso de lencos. Report on
the use of kerchiefs.

Bom dia gente!!! Nem sei dizer quantos
lengos eu ja tenho, mas fato é que eu aprendi a
gostar deles e ja me acostumei...rs Estou viciada em
lengos e ndo posso ver que ja quero comprar! Ganhei
alguns lindos e esse da foto eu também ganhei de

presente! da @ N  adorei!!! @

#linfomanaohodgkin

#linfoma #cancertemcura #Deusnafrente #vemcura
#fé #gotasdecura

#x6linfoma #tchaucancer

#rumoacura #xo6cancer

#Deusnocontrole #lutandocontraocancer
#alemdocabelo #quimioterapia

#careca #turbante #mulherescarecas #quimiobeleza
#raizesdavida #amigosdaquimio

#abrale #cancer #cancer

Fonte: Perfil no Instagram.

A partir da discussdo sobre os bens proposta por Douglas e Isherwood (2004),

Giddens (2002) e S& e Polivanov (2012), podemos sugerir que os lencos, que passam a

ser tdo valorizados por Luana (figura 7), sdo uma representacdo material de seu estilo de

vida. E, se Giddens entende que as a¢des indicam escolhas sobre as narrativas individuais,

0 préprio ato de raspar a cabeca reforca sua narrativa enquanto paciente, que, mais do que
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apenas aceita, abraga e se aproveita ao menos de alguns efeitos negativos do tratamento,
tratando de ressignifica-los como algo positivo, haja vista que a baixa autoestima néo
surgiu como uma guestao presente em seus relatos na pagina ou durante a entrevista.

No momento em que a coleta de dados foi realizada, o tratamento de
quimioterapia de Luana ja havia terminado. O paciente, no entanto, sO recebe alta
definitiva ap6s cinco anos sem recidiva da doenca. Ainda assim, muitas pessoas ja se
consideram curadas apds saberem que ndo carregam mais consigo a doenca, mesmo que
tenham que esperar por todo esse periodo. Com Luana ndo ¢ diferente: depois de celebrar
a ultima quimioterapia, ela ja diz estar curada, embora faca a ressalva de que deseja estar
“eternamente curada”, apos os esperados cinco anos, agradecendo a Deus pelo milagre
em sua vida (figura 8) — a fé € uma marca que pode ser vista frequentemente em suas
publicacdes, seja na mencéo direta a Deus e nos milagres que ele opera, como nas figuras
8 e 11 ou apenas na sua citagdo por meio de hashtags (figura 7).

Figura 8 — Mensagem de Natal: agradecimento pela cura. Christmas message: thanks for the cure.
Nessa noite especial, ndo poderia deixar de passar aqui, para desejar um
Feliz Natal a todos vecs que me seguem, que me apoiam, gue me
acompanham, que oram por mim... Creio que o milagre gque o Senhor fez
na minha vida, Ele pode fazer na vida de todos, é sé acreditar!

Esse Natal, sera muito mais especial, afinal, meu maior presente foi a
minha cura e eu acredito que Ele pode curar qualguer pessoa gue esteja
passando por uma enfermidade.

Meu maior desejo para esse dia, é que o Senhor me mantenha curada
eternamente e gue eu consiga voltar a minha vida normal.

Meu desejo a todos ves, principalmente aqueles que estiio lutando
contra o céncer, é a cura breve e salde eterna!l Ndo desistam de lutar,

pois o Senhor, € o médico dos médicos e Ele ndo desiste da gente...
Feliz Natal!!! Que Deus abengoe a todos!!!

Fonte: Pagina no Facebook.

Embora mensagens desse tipo sugiram alguém que aparentemente esta certa de
que vai superar a doenca, a confianca de Luana ndo é tdo inabalavel quanto aparenta. Em
certo momento, ela informa que desativard a pagina. Dias depois, volta a postar,
explicando o porqué desse desejo e também por que mudou de ideia (figura 9). Em outros
momentos, ela publica textos nos quais reflete sobre as dificuldades e aprendizados que
vem vivendo com o tratamento, expondo algumas fragilidades que anteriormente néo

eram aparentes em suas postagens (figura 10 e 11).
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Figura 9 — Texto sobre a ndo desativacdo da pagina. Text about not turning the page off.

Gente, as vezes fico muito, mas muito chateada
mesmo, ndo s6 com meu estado fisico mas também
com o emocional. Chego a ter uma certa crise
existencial e fica dificil lidar com isso. Sdo muitos os
medos e as decepgdes e apesar de todos imaginar o
contrario, ndo me acho t&o forte, por isso havia
comentado sobre excluir a pagina. Mas novamente
muita gente pede para ficar e principalmente por
respeito a pessoas que nem conhecia e que me
seguem por aqui, eu vou continuar e decidi que
quando eu tiver as crises de ansiedade, que tem se
tornado frequentes, vou ficar por aqui quietinha. Nao
vou desistir da pagina que ajuda e incentiva tanta
gente, ndo vou desistir de lutar! Por vcs estou aqui!
obrigada!!!

Fonte: P4gina no Facebook.

Giddens (2002) discute como o eu-reflexivo é constantemente reelaborado, de
modo a serem criadas narrativas biogréaficas coerentes. E na pagina de Luana no Facebook
e em seu perfil no Instagram, hd vérias evidéncias que indicam essa constante
reelaboracdo. A identidade assumida por ela é a de uma paciente oncoldgica otimista,
positiva e com fé em sua recuperacdo. No entanto, em alguns momentos, ela demonstra
fraquezas, medos e pouco otimismo, que poderiam, em um primeiro instante
descaracterizar essa identidade. Nessas situacfes, a narrativa original é retomada com
algumas modificacdes, reelaborada. Isso fica claro quando tentamos seguir a ordem
cronoldgica das publicacdes. Se inicialmente sua postura otimista ndo tem ressalvas, no
primeiro momento em que ocorre uma gafe, nos termos de Goffman (2009), e ela expde
0 que pode ser entendido como sendo fraquezas ou fragilidades, em desacordo com suas
performances, seu “eu” ¢ reelaborado, de maneira a incorpora-las em uma nova
construcdo: alguém que sofre de uma doenca grave e esta passando por um tratamento
com efeitos colaterais severos tem, sim, seus medos e fraquezas, mas isso ndo impede que

ela tenha uma postura feliz e otimista na maior parte do tempo.
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Figura 10 — Relato de suas angustias e sofrimentos. Report of their anguishes and sufferings.
Boa noite!

Quando fiz a pagina, eu pretendia além de me ajudar, poder ajudar outras
pessoas também, que tem dlvidas e principalmente para dar apoio a
quem tb estd passando pelo mesmo problema... Hoje estou pensando
em excluir a pagina e por isso estou aqui... Ndo tem sido facil a minha
luta, e mesmo qdo posto fotos com sorriso no rosto, eu realmente tento,
gosto de sorrir e mostrar a minha forga mas por trds desse sorriso eu
tenho chorado e muito! Acho que fui sorteada, pq infelizmente estou
sentindo TODOS os sintomas do tratamento, € com a dor fisica que
tenho sentido, tem me afetado totalmente para a dor psicolégica. Tenho
certeza da minha cura, sei que vai passar, sei que é sé uma fase mas o
tratamento é drduo, é sofrido e ndo desejo a metade do que estou
passando nem para meu pior inimigo! (Que eu nem tenho) Acho que
ninguém merece passar por isso. As vezes me pego me questionando o
pq? Pra que? Como vai ficar minha vida apés o tratamento? E pela fé e
pela minha familia que hoje eu continuo lutando e é pela minha familia
que eu ndo desisto. Apesar de eu ter passado por algumas decepgdes,
eu quero continuar acreditando que existem pessoas boas que gostam
de mim e estdo juntos na luta, e como sei que muitos oram por mim,
gostaria de pedir para intensificar as oragdes, para que eu volte a ter
forgas para vencer essa batalha didria. Enfim, vou ficar ausente até me
fortalecer emocionalmente e caso eu exclua a minha pagina futuramente,
se alguém que me segue quiser, sinta se a vontade para me adicionar no
Facebook como | Obrigada pessoal! Que Deus abengoe a
todos!!!

Fonte: Pagina no Facebook.

Figura 11 — Relato sobre dificuldades da doenca. Report on disease difficulties.
Com o céncer eu aprendi...

Que tem coisas que a gente acha gue sé acontece com os outros, menos
com a gente, e pode acontecer com qualquer um;

Que abragos sdo melhores gue mensagens;

Que posso contar nos dedos os verdadeiros amigos;

Que nos decepcionamos com pessoas tdo préximas e nos
surpreendemos com quem menos imaginamos;

Mesmo que tenha se dedicado e se importado com a pessoa um dia, ndo
quer dizer que ela fara o mesmo por vocé;

Que nas horas mais dificeis, muitos se afastam, mas também muitos se
aproximanm;

Que ndo devo criar expectativas para ndo ter tantas decepgdes;

Que o céncer me afastou de pessoas que eu pensava gue seriam para
sempre... @ me aproximou de outras gue eu nunca imaginava conhecer;
Que o carinho, as oragdes, as energias positivas podem vir de tdo longe,
de pessoas que eu nem conhego ou ndo conhecia;

Que acordar todos os dias é uma dadiva de Deus;

O poder da oragéo e da fé faz milagres;

Nem tudo é tdo dificil quanto parece;

N3o é gue sou forte, é a minha Unica opgdo;

Que cabelos caindo sdo piores que cabelos raspados;

Que ao raspar a cabega, vocé assume uma nova identidade porém para
mim, foi libertador;

Que devemos valorizar momentos, coisas, pessoas, familia, amigos,
comidas e o sol;

Que o Linfoma € o tipo de cdncer mais curdvel e que Deus me deu uma
nova oportunidade de viver!

Fonte: Pagina no Facebook.

Isso demonstra, assim como em outros momentos, que 0 medo € presente na vida
de Luana, mesmo que suas publica¢cbes muitas vezes ndo retratem isso. O apoio que ela

recebe dos seguidores chama a atencdo em diversas dessas postagens:
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Tudo isso vai passar!!! Muita forga, minha querida!! Que Deus restaure
a sua saude logo!!! Fica bem, vc ndo esta sozinha. E sempre que sentir
vontade, chora. Bem aventurado os que choram, porque serdo
consolados! Um beijo enorme no seu coracao e estou aqui para o que

vC precisar, ta?! L] % (comentario de seguidor)

Linda, ja passei por todo esse processo. N&o € facil realmente, mas esse
pensamento faz toda diferenca. Também pensava assim quanto ao
cabelo e ainda penso que a cicatriz enorme na minha barriga é a marca
do meu milagre! Tudo isso vai passar e vai ficar a lembranga de uma
mulher guerreira, uma valente de Deus. Uma vitoriosa que vc ja é. Que
Deus te abencoe e te fortaleca a cada dia, e te restaure por completo,

Y - .
em nome de Jesus! ™ (comentario de seguidor)

Luana nos diz que as mensagens e 0 apoio que ela recebe dessas pessoas foi
fundamental em seu tratamento:

Foi justamente o0 que me sustentou, as mensagens recebidas me
motivaram a continuar, pois recebi muito carinho e apoio de pessoas
que nem conheco, as vezes até mais de pessoas que conheco.

Chama-nos a atencdo, no entanto, o fato de que as interacdes com os seguidores
acontecem principalmente no Instagram: nesse espaco, ela responde a comentarios,
marca-os com “cora¢ao”, realiza enquetes e faz relatos sobre seu cotidiano relacionado
a0 pos-tratamento no Stories!2. Na pagina do Facebook, por sua vez, ela apenas “curte”
0s comentarios deixados, sem respondé-los (a0 menos publicamente).

Fica bastante claro o quanto ela se coloca (e também é colocada) na posicao de
referéncia para muitas pessoas passando pelo mesmo problema ou outros parecidos
(figura 12). Além de comentarios que dizem o quanto ela é inspiradora e que se lembram
dela quando precisam de forca para seguirem com seus proprios tratamentos, ela propria
reconhece esse papel e, por isso, muitas vezes se desculpa pelo que chama de “momentos
de fraqueza” (figura 13):

gueria registrar os momentos [do tratamento] e com isso ajudar as
pessoas na medida do possivel, pois quando eu descobri o linfoma, eu
visitei varias paginas ja antigas e senti falta de informac&o. Acho que
o linfoma ainda é pouco debatido na sociedade (...) [eu queria] ajudar

2.0 Stories ¢ uma ferramenta do Instagram que permite a postagem de contetidos que ficam disponiveis
por apenas 24 horas, quando sdo automaticamente apagados. Além da simples postagem de fotos, videos e
textos, € possivel criar pequenas enquetes, nas quais 0s usuarios podem interagir votando em uma das
opcoes de resposta.
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as pessoas de alguma forma, sendo como inspiragdo, e também me
fazia bem, além de tirar algumas duvidas. (Luana, em entrevista)

Figura 12 — Mensagem de inspiracdo. Message of Figura 13 — Pedido de desculpas. Apology.

inspiration. Queria pedir desculpas por demonstrar minha fraqueza nas minhas
Gltimas postagens, gdo na verdade, sé tenho a agradecer. Ja ndo estava
tendo tantos efeitos colaterais, mas a guimio que serve para a cura e
para acabar com o cancer, as vezes parece que acaba com a gente tb!
Meu corpo com o acumulo de quimioterapia, ja estava fraguinho e
debilitado e fato é gue estou de cama, com dores, enjéos entre outros

4 de setembro de 2017 - @

Escolhi passar pelo tratamento de cabega erguida e
sorriso no rosto, mesmo quando muitas vezes por
dentro eu chorava... N3o, ndo é facil passar por uma

quimioterapia pois é um tratamento muito pesado, e efeitos esperados... Sei gque tenho exames a fazer e muita ansiedade, sei
que te desestrutura fisicamente e emocionalmente. que vai passar, sei gue tem pessoas com a situacdo bem pior que a
Néo & que sou forte, eu ndo tive escolha, mas escolhi minha e isso me fez refletir... Tenho amigos que estdo em tratamento,

I la minha vi i indo!!! Se... . - )
utarpela minha vida;assim;isorindolt! Se tenho amigos gue estdo no CTI, tenho uma pessoa que faleceu hoje com

Linfoma. Sdo muitas provagbes, tem sido dias dificeis e as vezes ndo dou
conta mas ndo gosto de postar esse meu lado desanimado, e prometo a
ves gue ainda véo me ver sorrindo. Quero sé agradecer as msgs e gue
Deus abengoe a todos que lutam contra essa doenga. Se eu pudesse,
ajudaria a todos!

NAO DESISTA, Fonte: Pagina no Facebook.
ALGUEM ESTA

INSPIRANDO-SE

EM VOCE

Fonte: Pagina no Facebook.
Encontramos também diversas postagens compartilhadas de outras paginas, como

as da Abrale, do Instituto Oncoguia e do Instituto Combate ao Cancer, reproduzindo
contetdos informativos sobre o cancer. Luana se preocupa também em produzir textos
préprios que falem sobre o mal e deixar claros os efeitos colaterais da quimioterapia em
seu corpo (figura 14):

Logo que descobri a doenca, entrei em um grupo do Facebook que me
ajudou muito, além do grupo do WhatsApp que fiz depois. L4 conheci
a Abrale, que é referéncia no que diz respeito a linfoma e também a
leucemia e outras doengas do sangue especificamente. Nao cheguei a
precisar de ajuda, mas ja me senti acolhida por eles existirem. Também
fui convidada a alguns eventos, que durante a quimioterapia ndo pude
ir. Logo depois, conheci o trabalho da Oncoguia que também é muito
conceituada com informagfes de qualidade. Fui também para um
evento dos causadores Oncoguia, onde pude me encontrar com varios
comunicadores digitais, uns que eu até ja acompanhava. E necessério
as pessoas saberem que ndo estdo sos é que existe 6rgao para ajudar,
auxiliar e informar. (Luana, em entrevista)

As afiliages que Luana faz no Facebook e no Instagram também revelam muito
sobre sua construcdo narrativa (figura 15). Ela opta por se envolver com associagoes

grandes e com boa reputacdo no apoio ao paciente com cancer, mostrando sua
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preocupacdo com uma divulgacdo responsavel de informacfes — o que também foi

corroborado por sua fala na entrevista.

Figura 14 — Efeitos colaterais da quimioterapia. Figura 15 — AfiliacBes: conteldo publicado
Side effects of chemotherapy. originalmente  pelo  Instituto  Oncoguia.
e Affiliations: content originally published by
5 de dezembro de 2017 - @ oncoguia |nStitUte.
Bom dia! Devido a muitas perguntas, resolvi fazer um
resumo dos efeitos e sequelas que aconteceram F E B R E qmm[::{:?;;: Q
comigo, devido a quimioterapia, levando em A M A R E I_ A ! ndo pode!
consideragdo que cada corpo reage de uma forma! Pl E
MEUS EFEITOS COLATERAIS DA QUIMIO: Quem tem cancer N 2 ']z;
Prostragao, Cansago e Fraqueza, |IIII|G se vanlnar?wéj = i r-_ E
Constipagéo, Azia, \ 2
Enjdo, Nausea, A Ly

Boca amarga,
Pele sensivel, ? ‘(
i : SN =

Sensibilidade a cheiros,

- Paclentesem ,\ .-' Com alguns
Fisgadas no corpo, alta da quimio | tipos de cancer,
Dor nos 0ssos, ha 6 meses ¥ como Iﬁlforlnas
Dor abdominal, podem! - nao podem!
Dor de cabeca, | -~ /’

Dor nas juntas,
Dor nas veias,
Dor de dentes, ) Q Y
Dor na mandibula,
Inflamag&o nas gengivas,

13 % oncoguia

134 curtidas

. . I A TENCAO! A OMS acaba de incluir todo o
T?qu'card'a‘ Fa"aAde an, estado de Sdo Paulo na drea de risco da FEBRE
Vista turva, Tonteira, AMARELA. Mas quem tem cancer pode se vacinar
Perda de meméria e concentragéo, Sensibilidade na contra a doenca? O Instituto Oncoguia rfmb‘ica nota

de esclarecimento sobre o assunto e reforga o
pont:?n dos de‘?“’sr cuidado especialmente por parte de quem esta em
Imunidade baixa. quimioterapia ou é paciente de alguns tipos

Z . .
Fonte: Pagina no Facebook. Fonte: Perfil no Instagram.

4.Consideracdes finais

O objetivo deste artigo foi entender a construcdo da narrativa identitaria de uma
paciente nas midias sociais, sob a ética de um processo de midiatizacdo, e se a
sociabilizacdo online poderia oferecer apoio em momentos dificeis no tratamento. Para
tal, tomamos como fundamentos a teoria da polymedia e a antropologia digital. Assim,
inspiramo-nos no método da etnografia para a internet de Hine (2015) para realizar a
coleta de dados, cuja analise foi feita a partir das categorias de autorreflexividade de
Giddens, coeréncia expressiva e afiliagdo, de Sa e Polivanov, pistas sociais de Baym e
gafe de Goffman, que se mostraram altamente pertinentes para entendermos a construgéo
das narrativas identitarias nas midias sociais e 0 processo de midiatizacdo da experiéncia
de adoecimento em um contexto polymedia, marcado por relatos detalhados de
procedimentos e efeitos colaterais corpdreos, mas também por aspectos emocionais e de

religiosidade.
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Ao mergulharmos no universo de Luana, entre sua pagina no Facebook e seu perfil
no Instagram, foi possivel perceber que ha, de fato, um “projeto reflexivo do eu” em
constante elaboracéo e reelaboracéo, levando a uma narrativa com coeréncia expressiva.
O préprio fato de que ela passou e estd passando por mudancas tdo profundas em sua vida
faz com que essas reelaboracdes sejam necessarias. Ela inicia a trajetdria nas midias
sociais como alguém dando inicio ao tratamento, descobrindo os efeitos que ele pode
causar no corpo e até mesmo descobrindo mais sobre si prépria. Com o passar dos meses,
ela experimenta males e sentimentos diversos até o fim do tratamento quimioterapico,
que é o marco de uma nova reformulacéo de sua identidade. Nesse momento, ela precisa
se transformar e adaptar a nova realidade, as possibilidades e limitacGes que ela
proporciona. Isso, no entanto, é feito dentro de uma coeréncia narrativa bem clara,
marcada por aspectos como o sentimento de otimismo — mesmo nos momentos de medo
— e a religiosidade, presentes em suas publicacbes em ambos os espagos, Instagram e
Facebook.

A importéncia do apoio recebido pelas interacdes com outros usuarios nas midias
sociais pode ser percebida a partir da fala de Luana na entrevista e em sua ativa presenca
no Instagram, mais especificamente com a utilizag&o do recurso Stories. Para uma melhor
compreensdo da importancia desse apoio, no entanto, estudos mais aprofundados sédo
necessarios. Da mesma forma, € necessario aprofundar a investigacdo para entender as
motivacdes que expliquem a predilecdo do Instagram em relacdo ao Facebook, uma vez
que as duas midias possuem ferramenta similar para postagem de contedos que ficam
disponiveis por apenas 24 horas. Acreditamos também ser necessario estarmos presentes
em seu cotidiano, em uma observacgao “offline”, para termos uma melhor compreenséo
de como as experiéncias presenciais e digitais se atravessam.

Conforme j4 explorado na discussao teorica, a defini¢ao de “site de redes sociais”
proposta por boyd e Ellison (2007) ndo pode ser aplicada para a compreensao da pagina
nem ao perfil do Instagram. Se Luana buscasse apenas relatar sua doenga para quem a
conhecesse, ndo seria preciso criar uma pagina para isso e divulga-la, o que corrobora os
achados de Conrad et al. (2016) de que o adoecimento esta saindo da esfera privada para
se tornar uma experiéncia publica e compartilhado — midiatizada. Nossa hipotese para
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justificar essa mudanca é a de que o conforto emocional proporcionado pelas interacdes
sociais nesses espacos tem um peso maior na decisao de dar visibilidade a doenca do que
teria uma possivel hiperexposicdo e consequente perda de privacidade ou intimidade no
ambiente digital. Para confirma-la, no entanto, mais pesquisas também se fazem

necessarias.
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