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1 Para inicio de conversa

N&o é possivel comecar este texto apenas com defini¢bes clinicas ou conceitos
técnicos extraidos de manuais médicos e bases cientificas. A palavra “narcolepsia”, por
si sO, soa estranha. Para muitos, trata-se de uma condicdo inexistente. No cotidiano, o
nome da doenca ainda evoca confusdo, estranhamento e até interpretacfes equivocadas
— algumas pessoas a associam imediatamente a “narcéticos”, confundindo o termo com
substancias entorpecentes. Esse ruido semantico reforca o estigma associado a
narcolepsia e contribui para a auséncia de empatia diante de uma condi¢do pouco
conhecida e mal compreendida socialmente.

Por se tratar de uma doenca rara marcada por crises inesperadas e irresistiveis de
sono, a narcolepsia — assim como a hipersonia idiopatica — permanece a margem do
imaginario coletivo. Poucos ouviram falar sobre essas condi¢des, e quando ouvem,

frequentemente as compreendem de forma distorcida, influenciados por representacdes
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limitadas e estereotipadas na midia. Esse imaginario distorcido ndo apenas alimenta o
descrédito social dos sintomas relatados por pacientes, como também os associa, de forma
equivocada, a preguica, a fraqueza de carater ou a distdrbios emocionais vagos. Até
mesmo entre os diagnosticados, a experiéncia € atravessada pela perplexidade e pela
sensacdo de incompreensao.

Essa invisibilidade médica e social contribui para um cenario alarmante de
negligéncia e sofrimento: o diagnostico pode levar mais de uma década (AUTOR, 2021;
AUTOR et al., 2024; AUTOR et al., 2023), agravando os impactos fisicos, emocionais e
sociais sobre os pacientes. As doencas raras do sono sao, assim, atravessadas por um
apagamento institucional histdrico, reforcado por representacdes midiaticas simplificadas
e pela auséncia de politicas publicas especificas.

Para compreender como esse apagamento tem sido enfrentado, este trabalho adota
como eixo tedrico o conceito de “ciéncia do comum” (AUTOR, 2006; 2020), que
reconhece a comunicagdo como espago de construgéo coletiva de sentidos e reintegracao
simbdlica de experiéncias marginalizadas a memoria social. No caso das doencas raras
do sono, a luta por visibilidade encontra no ativismo comunicacional uma forma de
resisténcia.

AUTOR (2023) destaca como o espaco social molda a experiéncia subjetiva da
narcolepsia. A autora, por meio de entrevistas e observagdes participativas, revela como
diferentes ambientes interferem na percepcao dos sintomas e na construcdo da identidade
dos pacientes. AUTOR et al. (2025) complementam essa abordagem ao mostrar que
apenas 32,3% das pessoas diagnosticadas com narcolepsia ou hipersonia idiopatica se
sentem apoiadas socialmente, sendo 0 contato com outras pessoas com 0 Mesmo
diagndstico um fator fundamental para a sensagédo de pertencimento e acolhimento.

No Brasil, o censo conduzido por AUTOR et al. (2024) em parceria com
associacdo de pacientes mapeou a distribuicdo geografica dos pacientes e evidenciou a

urgéncia da notificacdo oficial dessas condiges como passo necessario para formulacao
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de politicas publicas adequadas. Como demonstram AUTOR et al. (2023), a compreensdo
biomédica dominante sobre o sono tende a reduzi-lo a um indicador de produtividade e
bem-estar, desconsiderando a complexidade dos distirbios que desafiam esse modelo
hegeménico.

AUTOR (2021, 2022), ao analisar a comunicacdo em saude na América Latina,
identifica um padrdo de exclusdo epistémica que afeta diretamente as doencas raras,
muitas vezes tratadas de forma caricata ou invisibilizadas nos meios de comunicagao
tradicionais. Nesse cenario, as experiéncias e saberes dos pacientes sdo silenciados ou
deslegitimados.

E justamente nesse campo de disputas que a atuagio da associacio analisada
ganha relevancia. Desde sua fundagdo em 2019, essa entidade tem ampliado as
possibilidades de compreensdo dessas doencas para além dos protocolos médicos,
promovendo uma midiatiza¢do contra-hegemdnica que insere 0s saberes dos pacientes no
circuito publico. Campanhas digitais, depoimentos, participacdo em audiéncias publicas,
simpdsios e acbes simbdlicas — como a iluminagdo do Cristo Redentor em 2022 —
contribuem para a construcdo de uma nova narrativa coletiva sobre as hipersonias
centrais.

Inspirada por agdes internacionais como a campanha "Narcolepsy Not Alone™ e
por eventos como o0 "Despierta América Latina", promovido com apoio de organizagdes
internacionais, a associacdo opera em multiplas frentes: educacdo, acolhimento,
incidéncia politica e construcdo de memdria social.

Como propde AUTOR (2009), a comunicacdo pode ser compreendida como forca
politica e cultural, capaz de ativar a “consciéncia do comum” — uma forma de escuta e
pertencimento que resiste ao apagamento simbdlico. A atuacdo dessa associacdo, ao
reunir experiéncia vivida, conhecimento técnico e articulacdo coletiva, constitui um
exemplo potente de como a comunicacdo pode se transformar em campo de cuidado,

visibilidade e engajamento coletivo em torno de temas historicamente negligenciados.

3



O Anais de Resumos Expandidos
o VIl Seminario Internacional de Pesquisas
0O em Midiatizacao e Processos Sociais

O SSN 2675-4169 Vol. 1, N. 7 (2025)

Trata-se de uma pratica comunicacional que, mesmo sem ampla audiéncia de massa, atua
de forma incisiva na reconstrugdo de sentidos, na ampliacdo da escuta publica e no
fortalecimento de vinculos entre sujeitos, saberes e politicas.

Essa pesquisa se baseia em analise qualitativa, com levantamento de dados em
fontes documentais e digitais: publicacdes da associacdo em redes sociais (Instagram,
Facebook, YouTube), entrevistas e reportagens em midias tradicionais, materiais
institucionais (cartilhas, eventos, audiéncias publicas) e legislacdo correlata. A analise de
conteddo busca identificar narrativas recorrentes, estratégias discursivas e articulacdes

midiaticas.

2 Resultados e Discussao

Desde sua cria¢do recente, uma associacdo voltada as hipersonias centrais tem
desempenhado um papel estratégico na construcdo de politicas publicas voltadas ao
reconhecimento dessas doencas raras. Entre suas conquistas estao a participacao ativa em
audiéncias publicas, a inclusdo de datas comemorativas em calendérios oficiais e 0 apoio
a projetos de lei que propdem o reconhecimento dessas condi¢fes como de alta
complexidade no sistema publico de saude.

Uma das realiza¢es mais relevantes da entidade foi sua atuacéo na ampliacao do
acesso a medicamentos inovadores, até entdo indisponiveis no pais. A articulacdo junto a
Orgdos competentes permitiu que novas terapias fossem viabilizadas, impactando
diretamente a qualidade de vida dos pacientes.

Sem uma equipe profissional de comunicagéo em seus primeiros anos, suas agoes

em plataformas digitais foram conduzidas pelos préprios pacientes — mesmo diante dos
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desafios impostos pelas crises imprevisiveis de sono. Com o tempo, voluntarios de
diferentes areas passaram a colaborar com as campanhas, ampliando a presenga digital da
associacao e fortalecendo suas estratégias de visibilidade.

Esse processo configura uma midiatizacdo contra-hegemonica, baseada em redes
afetivas e narrativas colaborativas. A atuacdo se articula com iniciativas populares que
integram ciéncia, comunicacao e protagonismo cidaddo. Mesmo sem alcancar grandes
audiéncias, essas acfes impactam profundamente os vinculos entre comunicacao,
memoria e cuidado.

A associacdo também promove campanhas de educacdo e conscientizacdo em
redes sociais, compartilhando depoimentos de pacientes e desenvolvendo agOes
simbdlicas de grande impacto — como a iluminagdo de monumentos iconicos em datas
relacionadas a causa.

No campo institucional, mantém parcerias com universidades e centros de
pesquisa nacionais e internacionais, além de especialistas de referéncia. A participacao
em congressos, simpadsios e eventos educacionais tem sido constante, assim como sua
presenca em veiculos de midia tradicional e digital.

Internacionalmente, participa de campanhas e redes colaborativas em torno do
tema das doencas raras do sono. Um evento previsto para ocorrer em breve reunira
representantes de diversos paises da América Latina para discutir comunicacgdo,
visibilidade e politicas publicas sobre essas condic¢des, contribuindo para a construcéao de
uma memoria coletiva regional sobre o tema.

Além disso, oferece apoio emocional, orientacdo e recursos educativos a pacientes
e familiares, contribuindo para o fortalecimento de redes de suporte mutuo e para o
combate ao isolamento social frequentemente associado a essas doencas.

E importante destacar as mudancas na forma como essas condicdes vém sendo
retratadas pela midia. Historicamente representadas de maneira caricata, frequentemente

ligadas a preguica ou ao humor, essas doengas enfrentam um longo historico de
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estigmatizacdo. Apesar de avancos recentes em cobertura jornalistica mais sensivel, ainda
existem lacunas importantes no aprofundamento cientifico e na visibilidade de doencas
como a hipersonia idiopética.

Em muitos casos, prevalece uma abordagem centrada na comocdo, sem uma
critica mais profunda as estruturas sociais que perpetuam a invisibilidade. Romper esse
ciclo exige uma comunicagdo comprometida, que envolva pacientes, pesquisadores e
comunicadores sociais na constru¢cdo de narrativas publicas respeitosas, plurais e

transformadoras.

3 Consideracdes Finais

A trajetéria da ABRANHI analisada representa um marco na visibilizacdo das
doencas raras do sono no Brasil e na América Latina. Sua atuacdo evidencia que 0s
processos de midiatizagcdo, quando apropriados por sujeitos historicamente silenciados,
podem operar como ferramentas de transformacdo simbdlica, politica e epistémica. Ao
construir suas proprias narrativas, articular redes de apoio e disputar sentidos no espago
midiatico, a entidade introduz as experiéncias vividas no debate publico sobre saude,
conectando saberes técnicos, afetivos e sociais.

Essa midiatizagdo contra-hegemonica manifesta-se em multiplas dimensdes: no
uso estratégico das redes sociais; na ocupacdo de espacos simbolicos — como a
iluminacdo do Cristo Redentor; na promogdo de eventos académicos e politicos; e,

sobretudo, na valorizagao da participacgdo ativa dos pacientes como sujeitos narradores de
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sua propria condicdo. A construcdo de uma memdria social sobre a narcolepsia e a
hipersonia idiopatica emerge, assim, como uma pratica comunicacional situada, sensivel
e transformadora.

Apesar dos avancos, persistem desafios relevantes: o atraso no diagndstico, a
inexisténcia de protocolos clinicos especificos, a limitacdo de centros de referéncia e a
permanéncia de desinformacdes nos meios de comunicagdo. Superar esse cenario exige
o fortalecimento das articulagBes entre pacientes, pesquisadores, profissionais de salde e
gestores publicos, bem como a formulacdo de politicas comprometidas com a pluralidade
dos modos de viver, adoecer e cuidar.

A luta por visibilidade da narcolepsia e da hipersonia idiopatica €, nesse contexto,
também uma luta por reconhecimento, por linguagem e por pertencimento. Sua poténcia
reside justamente na capacidade de transformar o sono — simbolo do apagamento social

— em campo de escuta, presenca e reinvencao coletiva.
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