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Redes Sociais e pacientes com Sindrome de Turner: a
midiatizacdo da satide?

Social Media and patients with Turner Syndrome: the
mediatization of health

Maria do Carmo Falchi

Palavras-chave: Midiatizacdo; Comunicacdo e Saude 2; Sindrome de Turner.

Introducao

Quando falamos de fendmenos midiaticos € inevitavel a presenca de tematicas
que permeiam outras areas: medicina, psicologia, direito, engenharia. Sendo assim,
campos sociais que antes tinham suas fronteiras bem delimitadas agora séo atravessados
por outros campos sociais, ha também uma ampliacdo das formas de debate publico em
diferentes espacos, além de maiores possibilidades para interacdo entre os individuos
(BRAGA, 2015). Ou seja, estamos em uma sociedade em vias de midiatizacdo, onde 0s
limites entre produtores e receptores ndo estdo mais bem definidos, e onde 0s processos
midiaticos incidem sobre as mais diversas praticas sociais. Nesse cenario, muitos
assuntos que antes pertenciam a campos sociais especificos acabam ganhando destaque

midiatico, como por exemplo na area da saude, que ha algum tempo vem se utilizando

! Trabalho apresentado ao 1V Seminério Internacional de Pesquisas em Midiatizacdo e Processos Sociais.
PPGCC-Unisinos. Sdo Leopoldo, RS.
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de artefatos da midia, através de videos, sites, imagens e até mesmo participacdo de
especialistas em programas jornalisticos.

Esse entrecruzamento entre os campos da comunicacdo e da saude ndo é
novidade no Brasil. Ao falarmos no intercruzamento entre os campos, € possivel
perceber que em geral, 0os meios de comunicacdo tradicionais abordam a questdo da
salde em ocasides especificas: campanhas de prevencdo ou vacinagdo, alguma
descoberta cientifica, epidemias ou novas doencas. Pode-se destacar também algumas
situacOes especificas onde é feita alguma reportagem especial sobre uma enfermidade.
Assim, alguns topicos ganham destaque, seja por sua relevancia (como Zika virus e a
Dengue), seja por serem tematicas que tém grande apelo social (como Sindrome de
Down e autismo). Portanto, outros assuntos acabam ficam de fora dos circuitos

midiaticos tradicionais, como é o caso da Sindrome de Turner (ST)?.

1.Midiatizacao

Autor (ano), enfatizam que midiatizacdo € um conceito que ndo possui varios
significados, mas admite diversas significacdes. 1sso ocorre especialmente porque ainda
estamos vivendo esse momento de transformacéo, ou seja, € importante ver que é um
processo incompleto e que ira se modificar com o tempo, especialmente porque na
sociedade em vias de midiatizacdo h&d uma aceleracdo do tempo histérico e uma
mudanca na nocao de referéncia (VERON, 2014; ROSA, 2017).

Como aponta Fausto Neto (2008), no cenério de midiatizacdo da sociedade que

estamos vivenciando, € fundamental compreender que a organizacdo da sociedade e

2 InformagBes sobre o que é sindrome de Turner, caracteristicas, diagnostico e tratamento:
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2014/abril/03/pcdt-sindrome-de-turner-livro-2010.pdf.
Acesso em 04 de fevereiro de 2020.



http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2014/abril/03/pcdt-sindrome-de-turner-livro-2010.pdf

@) Anais de Resumos Expandidos

C :0 |V Seminario Internacional de Pesquisas

O~ em Midiatizacao e Processos Sociais
o)

ISSN 2675-4169 Vol. 1, N. 4 (2020)

suas operacOes estdo atravessadas por ldgicas midiaticas. Sendo assim, Rosa (2016),
aponta que agora 0s meios ndo constituem mais o nucleo de centralizagdo dos discursos;
estes estdo presentes na cultura social, sendo absorvidos, deglutidos, apropriados,
rompendo a possibilidade de linearidade e dificultando/tensionando 0s processos

hegeménicos. (p.63).

2. Comunicacao e saude

Lerner (et al, 2018) diz que no cenario atual, ao se falar de salde se deve
considerar a relevancia de varios espagos e géneros enunciativos que sao concomitantes,
mutuamente remissivos, estdo em continua circulagdo. Nessa perspectiva, 0s assuntos
de salde deixam de ser temas especificos — isolados pelas suas singularidades questdes
de producédo — se tornando uma tematica relacional e sistémica que envolvem a questdo
comunicacional (FAUSTO NETO, 2007).

Dentro dessa concepcdo ha um fendmeno a ser relatado nesse estudo: as
informacdes e os saberes sobre salde ndo estdo mais nas maos apenas dos especialistas
— no caso médicos e profissionais da area. Por meio do compartilhamento dos
conhecimentos e com a as redes sociais disponiveis na internet, os proprios pacientes e
familiares podem obter e produzir informacdes, e em muitos casos colaboram para que
mais pessoas tenham acesso a esses saberes.

Na sociedade em midiatizacdo vemos esse movimento, onde as escolhas estéo
nas maos dos proprios sujeitos, onde a busca de informacdes, o contato com outros
individuos pode ser motivador para a inicio e/ou continuacdo do tratamento e até
mesmo para o esclarecimento de davidas. Além das questdes apontadas acima, deve-se
destacar um outro fendmeno, a producdo de conteudo e a apropriacdo das redes digitais
por pacientes. Mais do que buscar informacdes, ter uma maior consciéncia de si e

interagir com atores sociais que compartilham as mesmas experiéncias, 0s pacientes
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também geram informacao, ou seja, ele vai servir de fonte para quem esta a procura de

dados sobre uma doenca especifica

3. Midiatizacdo da saude: As paginas Turner Syndrome Global Alliance e Turner &
Eu

A pégina da Turner Syndrome Global Alliance (TSGA) - uma associagao de pais
de pacientes com ST- foi criada em 2015, com dois objetivos: conscientizar sobre a
Sindrome de Turner e dar apoio e suporte para portadoras e seus familiares. O material
publicado é constituido por imagens, videos, textos com imagens e links para
redirecionamento (geralmente pesquisas ou material informativo).

As imagens - postagens em maior quantidade na pagina - podem ser de trés
tipos: a) montagens de fotos com frases ou textos para conscientizacdo da ST, b)
montagens de fotos com frases motivacionais, ou c) imagens com frases de apoio ou
motivacdo que foram extraidas da internet e compartilhadas na pagina. Aqui serdo
apresentadas publicacfes do tipo a) e b).

A pagina do Instagram Turner & Eu A péagina Turner & Eu, é administrada pela
paciente com ST Isabela Ribeiro e foi fundada em 2019. O foco é em ajudar pessoas
com a sindrome, através do compartilhamento das préprias vivéncias relativas a
sindrome.

A tematica geral das postagens é a ST, mas os assuntos variam informacdes
sobre a desordem cromossOmica, tratamentos, dificuldades em relacdo as

caracteristicas; questfes do dia a dia, e posts motivacionais.
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3.1 Pagina TSGA

Turner Syndrome Global Alliance
13 de setembro as 12:23- Q

‘The connection between celiac disease and Turner
syndrome is nol coincidental.

Turner Syndrome
Awareness

Imagem 1: publicagdo de 13 de setembro. Tradugdo livre: A conexdo entre doencga

celiaca e Sindrome de Turner ndo é coincidéncia

Turner Syndrome Global Alliance
' 2 de setembro (<)

Some of the best +hin9s come

small packages.

Imagem 2: publicacdo de 2 de setembro: Algumas das melhores coisas vem em pacotes

peguenos
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Nas imagens acima, vemos que as pacientes das fotos estdo sorrindo, passando
uma sensacdo de tranquilidade e alegria, e exercendo atividades como qualquer que
pessoa que ndo possui a sindrome. As publicacdes da TSGA demonstram uma
perspectiva positiva em relacdo a sindrome, mostrando que apesar da mdaltiplas
caracteristicas e adversidades decorrentes da desordem cromossdmica, as pacientes
podem ter um desenvolvimento de acordo com o padrdo, levando uma vida feliz.

A imagem 1 representa o foco principal da pagina: as caracteristicas e/ou
sintomas da ST. S&o publicacdes que tem por objetivo falar sobre questbes médicas
especificas que envolvem a vida de quem tem a Sindrome. Dentro da péagina, as
informacgdes sdo compartilhadas por ndo especialistas, ja& que ndo foram ditas por
profissionais da salde, e sim por familiares das pacientes com ST.

A imagem 2 é de carater motivacional, dando um ar otimista, incentivando as
portadoras da sindrome a seguirem adiante. As publicacBes desse tipo, demostram que a
sindrome vai além de momentos adversos, que ha esperanca para quem possui a

desordem cromossdmica.
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3.2 Pagina Turner & Eu

O turnereeu + Seguindo

turnereeu A pedido da

O @franci_biscaglia que descobriu que a
filha tem ST vou fazer um post para os
pais.
Bom no comego existem muitas
duvidas
"0 que & essa sindrome?
Como vai afetar minha filha?
O que teremos fazer?”
Primeiro lugar é lembrar de respirar
fundo e respeitar o tempo de cada um
para processar esse novo fato. Depois
& saber que ela terd uma vida normal
e serd capaz de estudar, trabalhar e
realizar muitos sonhos. Falando sobre
a parte médica existe no comego do

> (geral as i

descobrem Turner na faixa dos 10
anos) uma carga maior de consultas,
acompanhamentos e medicacdes

oQud N

Curtido por bellsribeiro_ e
outras 24 pessoas

Adicione um comentario...

Imagem 3: publicacdo do dia 6 de setembro de 2019

O turnereeu - Seguindo

turnereeu Hello pessoal

Hoje vim falar um pouco sobre auto
estima.

Essa foto foi meu book de 15 anos e
um dos dias mais legais da minha vida
porque me senti linda. Meus pais ndo
tinham condi¢des de fazer uma festa,
mas me deram o book de presente. E
como a visdo que temos quando
olhamos no espelho afeta a forma
como nos sentimentos.

Meninas ou mulheres com ST tendem
a necessitar acompanhamento
psicolégico por causa da tendéncia a
baixa auto estima. Quem tem ST sofre
diversos preconceitos eu por exemplo
era chamada na escola de “feia”,
“baixinha", "dentuca” e sabe foram
essas pessoas que me fizeram

A e ARAA mra inr minka

| O N

Curtido por biancalemossilva1901 e
outras 46 pessoas

20 DE SETEMBRO

%0 WW Adicione um comentario...

Sindrome de Turner e a auto estima

Life i ke

riding  bicyle.
tokup your bajppuce,
you wupT

kep wieving

Imagem 4: publicacdo do dia 20 de setembro de 2019
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A pagina “Turner & Eu” tem conta detalhes de vida da administradora, rotina e
também dificuldades, interligando com aspectos fundamentais sobre a sindrome como
tratamento, caracteristicas e cotidiano. Ndo ha um padrdo em relacdo ao uso das
imagens: algumas sdo montagem com um fundo neutro e a pergunta que sera
respondida no texto (imagem 3), outras mostram imagens da propria Isabela (imagem
4).

Os textos das legendas tém marcas de uma linguagem informal, que tende a se
aproximar do seguidor, com 0 uso de expressdes como oi gente, e boa noite. H4 uma
mistura de termos usados no dia a dia com a linguagem médica, uma vez que algumas
postagens entram em detalhes especificos sobre a sindrome, como nome de
medicamentos e alguns agravamentos decorrente da sindrome.

Ao compartilhar as proprias vivéncias a ST ganha um lado mais humano,
possibilitando a criacdo de lacos e relagdes comunicacionais. Mesmo tendo esse carater
mais interacional, a pagina ainda ¢ *“ de paciente com ST para portadores e familiares de
pacientes”. Isso ocorre tanto pelas tematicas especificas, quanto pelo incentivo ao relato

de experiéncias.

Consideracoes

Os produtos midiaticos elaborados e postos em circulacdo pelas pacientes
ultrapassam uma primeira dimensao, que seria informacional, pois a partir das vivéncias
narradas é possivel haver interacfes, momentos de identificacdo com os administradores
das paginas ou do canal, além de possuirem um carater de apoio emocional (o que fica
claro nas postagens que visam dar um suporte a quem esta passando por um momento
dificil relativo ao tratamento ou devido a alguma consequéncia da sindrome).

Antes, pacientes com ST ndo expunham suas dividas, angustias e questdes de

cunho mais particular. Essas questbes ficavam restritas a relagdo médico — paciente.
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Atualmente, as portadoras veem a divulgacdo dessas informacdes e indagacGes como
uma forma de buscar ajuda, ou de servir de apoio para outras mulheres. Isso fica bem
claro nas descrigdes encontradas nas paginas do Facebook e Instagram onde todas as
administradoras relatam que sentiram essa necessidade de compartilhar suas historias.
Em relacdo a questdo comunicacional envolvendo uma pagina de associacao e
uma pagina pessoal, vemos que apesar das estratégias serem diferentes, o publico alvo
vem a ser 0 mesmo. Contudo, percebemos que a pégina que visa dar um tom mais
pessoal ao contetido, possui um lado humanistico, que em casos como o da ST propicia

interacdes.

Referéncias

AUTOR, Texto 1, Editor: Cidade, Ano.

BRAGA, José Luiz. Ldgicas de midia, légicas de midiatizacdo? In: FAUSTO NETO,
Anténio; ANSELMINO, Natalia; GINDIN, Irene (orgs). CIM- relatos de
investigaciones sobre mediatizaciones. Rosario: UNR, 2015. P. 15-32.

FAUSTO NETO, Antdnio. Fragmentos de uma analitica da midiatizacdo. Revista
Matrizes, n. 2, 2008. Disponivel em: <www.revistas.usp.br » matrizes > article >
download > Acesso em: 16 de maio de 2019.

FAUSTO NETO, Antdnio. Saude em uma sociedade midiatizada. [Entrevista
concedida a] Ana Paula Goulart Ribeiro. ECO-POS, v.10, n.1, jan-jul 2007. Disponivel
em: https://revistas.ufrj.br/index.php/eco _pos/article/view/1049/989 Acesso em: 24 de
outubro de 2014

LERNER, Katia, et al. A circulacdo do sofrimento: visibilidade e protagonismos em
novas configurag@es comunicacionais. In: CASTRO, Paulo César (org.). Circulagdo
discursiva e transformacéo da sociedade, 2018. (Locais do Kindle 1257-1259). Eduepb.

9


https://revistas.ufrj.br/index.php/eco_pos/article/view/1049/989

@) Anais de Resumos Expandidos
O_lV Seminario Internacional de Pesquisas

O~ em Midiatizacao e Processos Sociais

o ISSN 2675-4169 Vol. 1, N. 4 (2020)

ROSA, Ana Paula da. Imagens que pairam: a fantasmagoria das imagens em
circulagdo. GT — Comunicagdo e Cultura Compos, 2017. Disponivel em:
http://www.compos.org.br/data/arquivos_2017/trabalhos_arquivo_C1YVJC1FFEN405
ZID70Z_26 5247 12 02 2017 11 51 34.pdf. Acesso em: 17 de julho de 2019.

ROSA. Ana Paula da. Visibilidade em fluxo: os niveis de circulacdo e apropriacao
mididtica das imagens. Revista Interim, v. 21 n. 2, 2016. Disponivel em:
https://seer.utp.br/index.php/i/article/view/465. Acesso em: 17 de junho de 2019.

10


http://www.compos.org.br/data/arquivos_2017/trabalhos_arquivo_C1YVJC1FFEN4O5ZID70Z_26_5247_12_02_2017_11_51_34.pdf
http://www.compos.org.br/data/arquivos_2017/trabalhos_arquivo_C1YVJC1FFEN4O5ZID70Z_26_5247_12_02_2017_11_51_34.pdf
https://seer.utp.br/index.php/i/article/view/465

