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Resumo

Amaral, Renata Martins; Pereira, Maria das Gragas Dias (orientadora).
“De lagarta a borboleta”: Protagonismo de mulheres com cancer de
mama em redes sociais. Rio de Janeiro, 2018. 241p. Tese de Doutorado —
Departamento de Letras, Pontificia Universidade Catdlica do Rio de
Janeiro.

A presente tese analisa, em uma perspectiva de maltiplos ciberespacos,
performances identitarias de Vitoria e Gloria, mulheres em tratamento de cancer
de mama que, atraves de suas interacdes online, constroem-se como vitimas ao
descobrirem a doenca e passam a agir como protagonistas em redes sociais, na
luta contra o cancer. Sendo assim, 0s objetivos deste estudo sdo: (i) analisar as
performances identitarias de duas mulheres com céancer de mama em diferentes
sites; e (ii) compreender de que forma as participantes se constroem como
protagonistas em redes sociais ao longo do tratamento da doenca. A perspectiva
tedrica da pesquisa situa-se em estudos sobre as performances identitarias na
narrativa e no discurso multimodal, no protagonismo discursivo e social e na
teoria do posicionamento. A metodologia da pesquisa é qualitativa e interpretativa
de cunho netnografico. Os dados consistem de videos, entrevistas e narrativas das
participantes que estdo registradas em paginas publicas do Facebook, do
YouTube, de trés sites institucionais e de um blog. As analises indicam que: (i) ha
mudancas de performances identitarias e de posicionamento das participantes nas
redes sociais, sinalizando transformacdo das trajetérias de vida ao longo de seus
tratamentos — do “ser comum” ao protagonismo; (i1) as participantes ressignificam
suas experiéncias de dor e lamentacdo, em uma perspectiva de discurso como acao
social via discursos de emocao, esperanca, triunfo e engajamento politico; (iii) o
agenciamento é direcionado aos interlocutores nas redes sociais, enquanto
posicionamento politico e identitario de enfrentamento do cancer. Nesse sentido,
como contribuicdo social, esta tese sinaliza que, na sociedade contemporanea, as
redes sociais se tornam espagos férteis de resisténcia e de empoderamento pessoal
e de outros usuarios, e espagos de metamorfose “de lagarta a borboleta” em

relacdo ao cancer.
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performances identitarias; netnografia em maltiplos ciberespacos.
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Abstract

Amaral, Renata Martins; Pereira, Maria das Gracas Dias (advisor). “From
caterpillar to butterfly”: Protagonism of women with breast cancer in
social networks. Rio de Janeiro, 2018. 241p. Tese de Doutorado —
Departamento de Letras, Pontificia Universidade Catdlica do Rio de
Janeiro.

The present thesis analyzes, from a multi-sited perspective, the identity
performances of Vitdria and Gloria, women in treatment of breast cancer who,
through their online interactions, construct themselves as victims when they
discover the disease and begin to act as protagonists in social networks in the fight
against cancer. Thus, the objectives of this study are: (i) to analyze the identity
performances of two women with breast cancer in different websites; and (ii) to
understand how the participants construct themselves as protagonists in social
networks throughout the treatment of the disease. The theoretical perspective of
the research is located in studies on the identity performances in narrative and
multimodal discourse, in the discursive and social protagonism and in the theory
of the positioning. The methodology of the research is qualitative and
interpretative of a netnographic nature. The data consist of videos, interviews and
narratives of the participants that are registered in public pages of Facebook,
YouTube, three institutional websites and one blog. The analysis indicate that: (i)
there are changes in identity performances and in the positioning of participants in
social networks, signaling the transformation of life trajectories throughout their
treatments - from "being ordinary"” to protagonism; (ii) participants reassign their
experiences of pain and lamentation, from a discourse perspective as social action
through discourses of emotion, hope, triumph and political engagement; (iii)
agency is directed to interlocutors in social networks, as a political and identity
positioning for coping with cancer. In this sense, as a social contribution, this
thesis indicates that, in contemporary society, social networks become fertile
spaces of resistance and personal/users empowerment, and spaces of

metamorphosis “from caterpillar to butterfly” in relation to cancer.
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Introducao

Transformation

AWis Ol Maste talks ozn nsecure young man abouttransforming his e from a egtive one nto psitve one!

"l ke acaterpllar that ives onthe round and foige of plants
itjus exit here eating and eafing
then one day it start o spin ik around itsefand placestselfin a cocoon
Where it sartst gothrough the metamorphosi oftensformation,
and when thas full developed,
itfindsis way outof that space and if e ecomes difrent,

Ithasa diferent imprin, differen functon and diferent purpose.
Instead of st eaing leavesas acatenpillr that seems ke detruction,
it now polinates the plants o hlp bring aboutnew f,and ood fo fher iving ceatures
incuding us, man
iBhumble butterfly has  worthy cause, and a worthy lfenotonly looking brite and beautitl
ling 2 Divine purpose for continuation ofif on the Divine Planet called Earth."sid the sage

Taken from ‘The Maste's Saced Knowledge"- by Alln Rufus

3
N o
Imagem 01: Transformacao™

! Transformac&do. Um sabio mestre conversa com um jovem inseguro sobre transformar sua vida
de uma vida negativa em uma vida positival “E como uma lagarta que vive no ch&o e na folhagem
das plantas, so existe |4 comendo e comendo, entdo um dia comega a girar a seda em torno de si
e se coloca em um casulo onde comeca a passar pela metamorfose da transformagéo, e quando ja
se desenvolveu completamente, encontra seu caminho para sair daquele espaco e sua vida se
torna diferente. Tem uma impressao diferente, uma funcéo diferente e um propésito diferente. Em
vez de apenas comer folnas como uma lagarta que parece uma destruicdo, agora poliniza as
plantas para ajudar a trazer novas vidas e comida para outras criaturas vivas, inclusive nés, meu
caro! Assim, a humilde borboleta tem uma causa digna e uma vida digna, ndo apenas parecendo
fragil e bela, mas cumprindo um propdésito divino para a continuacdo da vida no Planeta Divino
chamado Terra” disse o sabio. (Retirado do livro “O Conhecimento Sagrado do Mestre”, escrito por
Allan Rufus) (https://allanrufus.org/2013/10/02/transformation-and-complete-metamorphosis-of-self-
caterpillar-butterfly-effect/) Acesso em 03 de outubro de 2017.

As traducdes dos textos em lingua estrangeira ndo disponiveis em portugués foram feitas por mim.


https://allanrufus.org/2013/10/02/transformation-and-complete-metamorphosis-of-self-caterpillar-butterfly-effect/
https://allanrufus.org/2013/10/02/transformation-and-complete-metamorphosis-of-self-caterpillar-butterfly-effect/
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““CONTE-ME A SUA HISTORIA”

Meu nome ¢é Gldria,nasci numa familia humilde,quarta filha de oito filhos,me casei jovem
e tive quatro filhos lindos,sou divorciada e desde 16 de setembro de 2013 luto contra o
cancer de mama. Recebi meu diagnostico numa segunda feira chuvosa e fria de setembro,
(...) chorei porque percebi que tive tempo e o usei mau,nessa hora de confronto entre vida
e morte,de desespero a gente percebe 0 quanto deixou de viver o quanto com o passar do
tempo deixamos de sonhar e se acomodamos e ficamos vendo inertes os anos passarem!
Entdo minha rotina mudou era todo os dias no hospital,exames e mais exames, (...)
desfiguracdo do corpo,dor,internacdes, quarto de isolamento morte a espreita noite e dia,
soliddo sem fim,perdi meus cabelos,cilios e sombrancelhas, ganhei 17 kilos e me
tranformei,aprendi a cuidar de mim,usava lencos e maquiagem,me tornei outra pessoa
perdi o medo de viver, fiz amizades verdadeiras chorei ao me despedir de amigos que se
foram, me alegrei e chorei nos novos encontros com novos amigos que se tornaram parte
de mim, parte da minha familia,aprendi a me aceitar e lutei pela minha reconstrucdo de
mama,muitas dores mas dessa vez uma dor de vitoria, cada cicatriz em mim me trouxe de
volta pra vida aprendi a gostar delas,fui
modelo,aprendi a contar minha historia de
luta(até na TV) me tornei outra pessoa,foi preciso
virar lagarta ir pro casulo sofrer minha propria
metamorfose para finalmente aprender a alcar
meu v6o virar borboleta exigiu tempo e lagrimas,
ndo foi facil submergir e respirar de novo,o fundo
do poco é o limite é seguro,,mas voar,viver
apesar de doloroso é muito gratificante,ver cada
dia com olhos novos,comemorar cada pequena
vitdria, se sentir viva livre e pronta pra qualquer
vencer qualquer obstaculo nao tem preco. “A
vida é um presente vale muito a pena lutar por ela!” Imagem 02: Mosaico

(Gléria, Facebook, Fan Page Envolva-se, 04 de abril de 2017)

“(...) quando eu pego uma fila preferencial, porque caso vocés nao saibam, paciente com
cancer tem direito a fila preferencial. La na plaquinha s6 tem o cadeirante, s6 tem a
gestante e s6 tem o idoso. Ndo tem um carequinha ou alguém com um lencinho na
cabeca. Mas o paciente oncoldgico, o paciente com cancer € um paciente preferencial, é
um cliente preferencial. Ele tem direito a senha preferencial, ele tem direito a ndo pegar
fila. E todas as vezes que eu chego em algum lugar e tento pegar uma senha preferencial,
as pessoas me olham torto, cochicham, reclamam, acham ruim ou entdo olham com uma
cara do tipo “Coitada!” Eu ndo sou coitada. Vocé ndo é coitado. Nos ndo somos coitados.
Eu sou uma pessoa muito feliz. Eu sou uma pessoa muito em paz. Tenho céncer, e dai? A
minha vida continua, as minhas responsabilidades continuam, 0s meus compromissos
continuam, eu continuo tendo que pagar conta, eu continuo tendo que comer, que fazer
supermercado, que criar o meu filho- A vida segue, gente! Cancer ¢ isso ai.”

(Vitdria, YouTube, Canal no Em Frente, Enfrente, 01 de abril de 2015)
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Nesse exato momento, hd milhares de mulheres em tratamento de céncer
de mama, doenga que tem acometido pessoas mundialmente e cuja manifestacdo é
mais prototipica do género feminino. No Brasil, esse tipo de cancer tem se
manifestado em mulheres de diferentes faixas etarias, independentemente de
fatores como etnia, nivel social, desenvolvimento intelectual ou religido. Estima-
se que a doenca que carrega o estigma de “sentenca de morte” tenha sido
responsavel por mais de 56.960 novos casos no ano de 2016, segundo
informagdes divulgadas no site? do Instituto Nacional de Cancer José Alencar
Gomes da Silva (INCA), instituicao referencial para tratamento oncoldgico no Rio
de Janeiro.

Os dados quantitativos indicam um demonstrativo da grave questdo de
salide publica no que tange aos numerosos casos de cancer de mama na sociedade
brasileira. No entanto, acredito ser necessario problematizar também aspectos
mais humanos da relagdo — mulheres que desenvolveram a doenca e suas
manifestacdes sociais ao longo do tratamento oncoldgico —, no intento de ir além
do que as estatisticas se limitam a mostrar.

A primeira citacdo da epigrafe que inaugura esta introducdo é parte de uma
narrativa maior compartilhada nas redes sociais em abril de 2017 por Gldria,
nome ficticio de uma mulher em tratamento oncoldgico desde 2013 e participante
da presente pesquisa de doutorado. Os fatos ali narrados apontam para uma
historia de vida que tem como figura as transformacGes do self apds a descoberta
do cancer de mama e de sua trajetéria cotidiana rumo ao protagonismo, temas
aqui seminais; como fundo, ha dezenas de outros temas peculiares da vida social.

Assim como Gloria, outras mulheres com cancer de mama enfrentam as
inimeras etapas de seus tratamentos com fragilidades e conquistas, normalmente
com apoio medicamentoso, psicolégico e terapéutico. Mas serd que essas
mulheres habitualmente buscam grupos de apoio nas redes sociais digitais
(ciberespacos) ap0s a descoberta da doenca? O pertencimento a esses
ciberespagos pode ser apontado como uma estratégia de enfrentamento da
doenga? Estas perguntas refletem minha inquietude pessoal desde 2012. Na
pesquisa, estes questionamentos orientaram também minhas motivacgdes de ordem
tedrico-metodoldgica e social. Assim, discorro, na proxima secdo, sobre minha

motivacdo de ordem pessoal para desenvolver um tema entre a area da saude e as

% 0 endereco do site do INCA é www.inca.gov.br.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

22

lentes dos estudos da linguagem. Posteriormente, trato dos caminhos teorico-

metodoldgicos da investigacao.

11
O meu lugar na pesquisa: mulher e pesquisadora

O ano de 2012 me trouxe inimeros desafios na vida pessoal e académica.
Nesse ano, uma de minhas melhores amigas de infancia recebeu o diagnostico de
carcinoma na mama esquerda, um nédulo maligno que foi responsavel por
reintegrar e fortalecer o grupo de cinco amigas moradoras de Inhaima, bairro
localizado na zona norte do Rio de Janeiro, na década de 90. Eramos amigas do
peito, com direito a carteirinha do “Clube das Amigas do Peito” e tudo! No
entanto, devido as mudancas de nossas familias para outros bairros e municipios,
com 0 passar dos anos, nossos encontros presenciais diarios foram substituidos
pelas interacOes virtuais. Assim, nds cinco, que até 2012 trocavamos mensagens
quase que diariamente, em principio através do Orkut, MSN e por SMS,
acompanhamos o boom tecnoldgico e fomos levadas a migrar para o Facebook e
para 0 WhatsApp. O grupo “Amigas do Peito” revivia gracas, primeiramente, a
nossa grande amizade, e também aos artefatos da tecnologia. No entanto, o que
ndo sabiamos era que a manutencdo de nosso grupo passaria a fazer jus ao nome
de batismo do clube. Um cancer de mama em Valentina (nome ficticio) mudaria o
teor das mensagens entre as “Amigas do Peito” e instauraria, entdo, uma rede de
solidariedade online, a primeira da qual me lembro de ter participado.

Sempre interessada em entender as relagcdes interpessoais estabelecidas no
contexto digital, resolvi buscar na Internet comunidades de mulheres que se uniam
em torno da causa do cancer. Foi nesse momento que, para a minha surpresa,
percebi que os numeros de blogs, comunidades no Facebook e links no Google
sobre o cancer de mama eram tdo expressivos quanto o nimero de novos casos da
doenca a cada ano. Eu, que até entdo nunca tinha tomado ciéncia de casos de
cancer no historico familiar, passei a me preocupar mais com os sinais da doenga,
pois Valentina também n&o se recordava de ter tido familiares com tal doenga nas
ultimas geragoes.

De I4 para c4, eu que j& tinha interesse em investigar as interacfes no
contexto digital desde o mestrado, s6 pensava em dedicar os anos do doutorado a

compreender como se formavam os ciberespacos de/sobre mulheres com cancer
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de mama. Foi entdo que percebi o destaque de algumas destas mulheres nas redes
sociais contemporaneas, cujos perfis apresentavam centenas de seguidores. Surgia
assim a ideia de uma pesquisa de quatro anos de investigacao que culminou nesta

tese: “0 protagonismo de mulheres com cancer de mama em redes sociais”.

1.2
Caminhos tedrico-metodologicos da pesquisa

Desde que elegi o cancer de mama como tema a ser investigado em minha
tese, precisei delinear os caminhos tedrico-metodologicos que me permitiriam
debater o assunto com o0s novos desafios de discursos multimodais e sem me
apropriar de modo inadequado da perspectiva médica. Afinal, meu intento sempre
foi percorrer terrenos férteis as teorizacbes do discurso para compreender as
manifestacdes de/pela linguagem de mulheres com cancer de mama, que até entéo
me pareciam espécies de “conselheiras oncologicas” em redes sociais. No
desenrolar da pesquisa, me aproximei do termo protagonismo para compreender
0s processos de posicionamento textual e discursivo, assim como as construgdes
sociais das participantes Vitoria e Gloria.

O protagonismo de mulheres com cancer de mama em redes sociais é
investigado aqui através de seus discursos e suas interacbes com usuarios da
Internet. Os protagonistas, descritos por Nassif (2012) como um novo tipo de
individuo-cidaddo, surgem, segundo ele, a partir do advento das redes sociais
digitais. Estas redes, de acordo com Castells (2013, p. 18), “oferecem a
possibilidade de deliberar sobre e coordenar as acbes de forma amplamente
desimpedida”, isto é, as acdes balizadas pela agéncia humana. Em relacéo a este
desimpedimento das acbes (CASTELLS, 2013), vale informar que, nesta
pesquisa, os ciberespacos frequentados por Vitéria e Gldria influenciam nos
modos como as participantes moldam seus discursos, o que contradiz esta viséo
radical de “desimpedimento”.

Ao considerar a agéncia como uma mola propulsora das acfes dos
individuos no sentido “sujeito para o mundo”, que ¢é inclusive uma questdo central
nas praticas de posicionamento (BAMBERG, 1997), entendo, como Correa
(2017) salienta, que, para se pensar em protagonista, € necessario compreender
que “a linguagem ¢ uma agdo social e que a agéncia ¢ uma capacidade

socioculturalmente mediada pelo agir” (p. 18). Sendo assim, 0s protagonistas se


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

24

alicercam em funcdo da agéncia e dos papéis sociais de lideranga que venham (ou
ndo) assumir.

Nesse viés de reflexdo tedrica e social, as protagonistas em redes sociais
deste estudo — mulheres que ao longo de seus tratamentos ressignificam suas
experiéncias de lamentacdo e dor (AMARAL e PEREIRA, 2015), e passam a ser
referenciais e exercer influéncia sobre outras pessoas em condicGes semelhantes
de saude, principalmente, através da Internet, sdo aqui percebidas como atores da
mudanca social. A respeito de atores sociais, Castells (2013, p. 18) afirma que um
individuo e capaz de influenciar decisivamente os demais por meio de
“mecanismos de constru¢cdo do poder que correspondem as formas e aos
processos do poder na sociedade em rede”. Em outras palavras, determinados
individuos ou perfis (das redes sociais) podem se tornar modelos a serem seguidos
por demais usuarios da rede, e, por conseguinte, ter poder sobre eles.

O poder exercido pelas protagonistas em redes sociais investigadas nesta
tese, mulheres-atores da mudanca social, é manifesto discursivamente através de
seus posicionamentos textuais localmente situados, e por meio de suas acdes e
representatividades construidas no macro contexto social. Esta materializacéo do
poder me leva a situar as protagonistas em um continuum balizado por dois tipos
de sujeitos identificados por Martins Ferreira (2017): o sujeito do discurso e o
sujeito da acao.

Em vista disso, acredito que aqui se encontra o0 ponto medular deste
estudo: analisar o protagonismo de mulheres com cancer de mama em redes
sociais através de seus posicionamentos. Para tanto, em minha analise, percorro o
fio condutor tecido por suas performances de identidade, a partir de suas
narrativas e de demais manifestagdes discursivas ndo sO articuladas pela
linguagem verbal (oral ou escrita), mas sobretudo pelas linguagens multimodais
(KRESS e VAN LEEUWEN, [1996] 2006).

Se retornarmos a parte final da citacdo de Glodria, € possivel observarmos
sua percepcdo do processo de construcdo identitaria, ilustrada através de uma
metafora, a metamorfose “de lagarta a borboleta”, que também inaugura o titulo
da presente tese. Segundo Rosito (2016), desde a antiguidade, no imaginario
humano, as borboletas estdo relacionadas a alma. Alguns povos acreditavam que a
alma deixava o corpo em forma de borboleta. Outros acreditavam que a borboleta

representava a longevidade. Dessa maneira, a metafora da metamorfose me faz
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refletir sobre as transformac6es que os seres humanos passam ao longo da vida,
ndo s as fisicas (crescimento), mas também as sociais (mudanca de trabalho,
perdas, casamento, nascimento de um filho, enfrentamento de doencas, entre
outras).

Aqui, em decorréncia do cancer de mama, esta metafora remete tanto as
transformacbes de ordem fisica (a exemplo da perda da mama e dos pelos do
corpo, e do inchaco corporal), quanto de ordem social (como mudancas de rotina e
de posicionamento no mundo). A metafora “de lagarta a borboleta” ¢ indicativa da
transformacdo das participantes da tese, de um percurso do “ser comum”
(SACKS, 1984) na vida cotidiana e descoberta da doenca, a protagonistas de uma
causa associada a saude por meio das redes sociais. Uma maneira de entendermos
esta mudanca € assumirmos que sua instanciacdo, em diferentes sites, é mediada
pela linguagem, que por sua vez é uma agdo social que desafia as estruturas de
poder para assentar e mudar ideias, num processo de transformacgdo social
(FAIRCLOUGH, [1992] 2001), de “se auto afirmar e marcar 0 Seu
posicionamento, independente do grau do sucesso que ele tem na sua ousadia”
(RAJAGOPALAN, 2013, p.35). A partir dai, de acordo com 0s papéis sociais
assumidos ou ndo pelos sujeitos agentes, definem-se as protagonistas (CORREA,
2017), identificadas nesta tese a partir de um processo de performances
multimodais em maultiplos espacos (MARCUS, 1995), que podem se manifestar
no protagonismo em redes sociais.

Para compreender 0s processos que culminam nesse protagonismo, com
distanciamento do olhar clinico e foco no uso das linguagens em ambiente online,
iniciei minhas leituras e busca de entendimentos sobre pessoas em tratamento
médico que, de alguma forma, vale(ra)m-se das redes sociais nesta fase da vida.
Deparei-me, bem no inicio dessa empreitada, com 0s apontamentos de Thomsen,
Straubhaar e Bolyard (1998) sobre a utilizacdo de recursos multimidiaticos por
portadores de doencgas graves no final do século XX. Segundo os autores, ao
terem sua comunicagdo presencial com o mundo externo comprometida em
funcdo de doencas, essas pessoas utilizavam o0s recursos tecnoldgicos para
reconfigurarem seus modos de interacdo, e redimensionarem suas praticas
discursivas e sociais através de ciberespacos.

As informacdes ali encontradas foram inspiradoras, haja vista que elas

serviram para agucar ainda mais meu interesse em investigar o tema do cancer de
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mama pelo viés das relagdes humanas. Assim sendo, um olhar apurado para 0s
dados me auxiliou a selecionar a literatura que serviria como arcabougo teorico
deste estudo. Foi assim que elegi como aporte conceitual o estudo do
protagonismo em dialogo com o estudo de performances narrativas (GOFFMAN
[1959] 2013) e a teoria do posicionamento (BAMBERG, 1997 e 2002).

Dentro de uma perspectiva que entende a linguagem como um lugar de
construcdo de sentidos a medida que medeia a relacdo dos sujeitos com 0 mundo
em que estdo inseridos, estudiosos do discurso (MOITA LOPES, 2002; BASTOS,
2005 e 2008; BAMBERG, 1997 e 2002) sugerem o estudo das narrativas como
uma vertente em potencial para a compreensdo dos processos sociais que nos
envolvem. Estudos pioneiros sobre narrativas ja sinalizavam que, ao contarmos
uma historia, fazemos mais do que recapitula-las, nos envolvemos em uma prética
discursiva com inumeros desdobramentos em nossa relagcdo com o outro (LABOV
e WALETZKY, 1967).

Um olhar contemporaneo para as narrativas sugere ainda que estudar
histérias € um modo de compreender a vida em sociedade, pois elas estdo
presentes em Vvarias instancias de nossas vidas (BASTOS, 2005). Sendo assim, as
narrativas mostram-se centrais no entendimento da vida social, uma vez que elas
possibilitam que observemos como nos posicionamos em relacdo as situacdes e
aos demais atores sociais (MOITA LOPES, 2002). Por tratar das experiéncias
pessoais das participantes, aqui serdo analisadas, majoritariamente, narrativas
como histoérias de vida que expressam o self, ou seja, quem somos e como nos
tornamos o0 que somos, ocasionando formas de pertencimento a grupos e
compreensdo de padrdes morais (LINDE, 1993).

A partir desta compreensdo sobre as narrativas, o olhar desta tese para elas
esta direcionado as performances de identidade, como sugerem os estudos de
Goffman ([1959] 2013 e 1974). Nesta perspectiva, 0 autor propde que
consideremos 0s modos como determinados recursos linguisticos e/ou para-
linguisticos contribuem para a construcdo identitaria dos atores sociais, como
modos de representacéo.

Conforme serd tratado mais adiante, as narrativas e o0s relatos de
experiéncia pessoal sdo essenciais para a compreensao das construcdes identitéarias
e das performances dramatdrgicas das participantes da pesquisa em distintos

ciberespagos. Suas manifestacfes de identidades se caracterizam como plurais,
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fluidas, maltiplas e provisorias (MOITA LOPES, 2002). Este carater dindmico
das identidades pode ser percebido através das apresentacdes do self em diferentes
momentos e espacos sociais da Internet, e também de acordo com a combinagéo
de multiplas semioses (KRESS e VAN LEEUWEN, [1996] 2006; VIEIRA e
SILVESTRE, 2015).

Os arranjos semioticos viabilizados principalmente pelas NTICs — em
particular devido a criagdo da Internet no final do século XX e ao
desenvolvimento de ciberespacos como blogs, YouTube e Facebook no século
XXI1 — conferiram novas configuragdes linguisticas as mais diversas préaticas
sociais, com base em multissemioses. Estas transformac6es trazem a tona um tipo
de texto caracteristico da comunicagdo contemporanea, cujo significado se realiza
por mais de um codigo semiotico (texto escrito, imagem estatica, video, audio etc)
— 0 texto multimodal. E, com isso, surge a necessidade de se investigar também 0s
processos de representacdo e de comunicagéo destes textos (KRESS, 2010).

Como os eventos linguisticos do mundo digital na contemporaneidade
coadunam modos semidticos que vao além da escrita, faz-se relevante considerar
a multimodalidade como um meio de produzir significados no mundo (KRESS e
VAN LEEUWEN, [1996] 2006; VIEIRA e SILVESTRE, 2015). A esse respeito,
Deppermann (2013) comenta que a compreensdo de “posicionamento” tem se
tornado cada vez situada e interativa, no sentido de que dados em audio e video
sdo frequentes nos atuais contextos de investigacdo. Assim, € pertinente atentar
para os detalhes linguisticos, pelos quais as posi¢fes sdo implementadas e
negociadas na interacao.

Os dados da pesquisa conjugam modos semioticos distintos, a saber,
imagens e videos; consideramos assim a natureza multimodal dos textos em redes
sociais digitais (KRESS e VAN LEEUWEN, [1996] 2006; KRESS, 2010;
VIEIRA e SILVESTRE, 2015), nos discursos (FAIRCLOUGH, [1992] 2001;
MOITA LOPES, 2002) articulados por Vitdria e Gléria. Afinal, como sugerem
Vieira e Silvestre (2015), o advento da sociedade da informacdo e da sociedade
em rede esta diretamente relacionado a reconfiguracao da linguagem, “agregando-
Ihe madaltiplas formas multimodais para a representacdo do significado no
discurso” (2015, p.16).

A exemplo deste tipo de texto, o multimodal, a citagdo de Gléria na

epigrafe do trabalho, sua historia de vida, tem a linguagem verbal associada a um
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mosaico imageético composto por uma selecéo de fotos que contrastam expressdes
faciais, cores e olhares (categorias possiveis para analises multimodais, segundo
Kress e van Leeuwen ([1996] 2006). Cabe, entdo, uma reflexdo sobre as imagens
dos atores sociais no estudo de suas construcdes de identidades, de acordo com 0s
autores. O mosaico de Gloria dialoga apropriadamente com sua metafora da
lagarta (criatura sem expressividade), que passa por fases até virar borboleta
(criatura apreciada).

Percebo que as relagdes entre os sujeitos e suas construcdes identitarias
mediante 0 estudo de narrativas, assim como a reconfiguragdo da linguagem
permeada por multiplos elementos semioticos (POSTER, 2000; VIEIRA e
SILVESTRE, 2015), dialogam apropriadamente com a perspectiva da teoria do
posicionamento em trés niveis, proposta por Bamberg (1997 e 2002). O referido
autor propde uma nocdo de posicionamento projetada para capturar como o
trabalho de identidade pode ser conduzido especificamente pela narracéo
(DEPPERMANN, 2013).

Embora Bamberg reconheca a importancia da abordagem estrutural da
narrativa, tipica dos estudos tradicionais de Labov e Waletzky (1967), sua
proposta € a de olhar para a narrativa atendo-se mais a performance de
identidades. Bamberg (1997) propde uma andlise de posicionamento narrativo no
intento de abordar a avaliacdo (elemento da analise de narrativas proposto por
Labov e Waletzky) de maneira mais alinhada a orientagdo funcionalista. Nessa
abordagem, a temporalidade é tratada apenas como uma entre muitas outras
caracteristicas performaticas que, em ultima instancia, estdo a servico de
propdsitos discursivos e de construcdo de identidades locais.

O posicionamento narrativo de Bamberg (1997 e 2002) orienta-se por trés
niveis de analise: o primeiro nivel se atém a historia, o segundo esta voltado para
a interagdo e o terceiro nivel diz respeito a pergunta “Quem sou eu?”. Os trés
niveis foram projetados pelo autor de modo que a andlise iniciada em nivel
localmente situado (nivel 1), ou seja, textual, prossiga em nivel interacional (nivel
2); e chegue até o nivel do macro contexto social (nivel 3). As analises das
posicdes nestes trés niveis, de certa forma, acabam corroborando para a projecéo
das participantes da pesquisa como protagonistas sociais para além do texto, isto

é, protagonistas em redes sociais, via discursos em mudanca no contexto social.
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Junto aos construtos tedricos e metodolégicos que articulo neste estudo, é
importante também indicar a visdo de discurso a qual a presente pesquisa se filia,
a de discurso como forma de acdo e mudanca social (FAIRCLOUGH, [1992]
2001). Nessa abordagem de discurso, ndo s6 agimos discursivamente, mediante
discursos que circulam ideoldgica e socialmente, como também construidos
discursivamente 0 mundo (social) a nossa volta, “nas (redes de) praticas sociais
realizadas na (e pela) linguagem” (SANTOS, 2013, p.11).

Sendo assim, os textos publicados por Vitoria e Gloria em diferentes
ciberespagos possibilitam identificar as posi¢des identitarias que ocupam n&o
somente em diferentes fases de seus tratamentos, mas também mediante os
Discursos que articulam enquanto atores da acdo e mudanc¢a social. Discursos
como o de Vitdria (segunda citacdo da epigrafe desta introducdo) extrapolam o
nivel textual de analise e denunciam a exclusdo e o descaso sociais cotidianos, que
muitas vezes ecoam as vozes da comunidade (oncoldgica) da qual participam (DE
FINA, 2006).

A citacdo foi transcrita de um video postado por Vitéria em seu canal do
YouTube. A narrativa, interrompida logo no inicio para tecer orientacbes sobre 0s
direitos conferidos ao “paciente oncologico” em filas preferenciais, sinaliza sua
responsabilidade social com grupos minoritarios, por vezes, excluidos. O discurso
de Vitdria — que assume uma posi¢cdo critica e inspiradora da a¢do e mudanca
social —, além de repercutir seu engajamento politico, marca o posicionamento de
protagonista e lider dentro da comunidade da qual é porta-voz.

Em termos metodoldgicos, a pesquisa se caracteriza por um estudo
qualitativo de natureza netnografica® numa perspectiva de multiplos espacos. A
eleicdo das participantes se deu da seguinte forma: primeiramente, entrei em
contato com Vitoria e Gloria, duas mulheres em tratamento de cancer localizado
na mama que se destacavam nas redes sociais e que, posteriormente, mediante
interacdo sobre o interesse do estudo, se tornaram participantes da pesquisa. Em
seguida, me tornei “seguidora” de ambas e comecei a refazer/acompanhar 0s
caminhos percorridos por elas em alguns ciberespacos. Além disso, comecei a
analisar seus discursos e histérias de vida compartilhados nas redes sociais

digitais.

8 Netnografia € um método interpretativo e investigativo de pesquisa desenvolvido para a

compreenséo do comportamento cultural e de comunidades online (KOZINETS, 1997).
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Destaco ainda que, de acordo com procedimentos éticos de pesquisas em
Estudos da Linguagem, optei por utilizar nomes ficticios para as participantes da
pesquisa e demais nomes que tenham aparecido nos excertos analisados (mesmo
sendo os dados analisados oriundos de conteudo em dominio publico da Internet).

No intento de facilitar a leitura para pesquisadores de outras areas e
leitores em geral, as marcacOes de transcri¢do limitam-se aos excertos analisados,
e ndo aos dados em sua integra. Tratarei detalnadamente da proposta

metodoldgica no capitulo 4.

1.3
Perguntas e objetivos da pesquisa

As perguntas de pesquisa da tese “‘De lagarta a borboleta’: protagonismo
de mulheres com cancer de mama em redes sociais” surgem a partir de minha
reflexdo de ordem tedrico-metodoldgica e social, discutidas na secdo anterior.

Ressaltei, inicialmente, a minha inquietude com a manifestacdo do cancer
de mama, sempre presente no cotidiano, e a presenca de Vitoria e Gloria nas redes
sociais apdés a descoberta da doenca. Sdo enfrentamentos com fragilidades e
conquistas de ordem social.

Busqguei entdo caminhos de ordem teérica e metodoldgica para a pesquisa,
que me conduziram a desafios tedricos e metodoldgicos de ordem analitica. Entre
eles estdo: a articulacdo de discursos multimodais nas redes sociais; a interface
posicionamento e narrativa; e a criacdo de inteligibilidades sobre o protagonismo
em redes sociais a partir de performances identitarias e agéncia.

Foram entdo norteadoras as seguintes perguntas, que serdo retomadas no

capitulo 7:

1. Como sdo construidas discursiva e performaticamente as identidades
das participantes enquanto atores sociais nas redes sociais de que

participam e em que atuam?

2. De que forma o posicionamento narrativo remete ao protagonismo em

redes sociais?
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3. Que discursos sdo articulados e em que medida sdo construidos
discursos de protagonistas?

4. De que maneira uma pesquisa em multiplos ciberespacos sinaliza a
dimenséo das participantes como protagonistas da luta contra o cancer

de mama em redes sociais?

Junto as perguntas, estabeleco, a seguir, 0s objetivos da pesquisa.

A presente pesquisa tem como objetivo geral investigar, em uma
perspectiva de multiplos ciberespacos, as performances identitarias de Vitoria e
Gléria, mulheres em tratamento de céncer de mama que, através de suas
interacOes online, constroem-se como vitimas ao descobrirem a doenca e passam a
agir como protagonistas em redes sociais, na luta contra o cancer.

Nesse sentido, considerando que as participantes — atores sociais em
tratamento de cancer de mama com atuacdo em diferentes ciberespacos —
configuram trajetdrias de protagonismo em redes sociais, 0s objetivos especificos

da investigacdo consistem em:

A. Analisar as performances identitarias de duas mulheres com cancer

de mama em diferentes sites; e

B. Compreender de que forma as participantes se constroem como

protagonistas em redes sociais ao longo do tratamento da doenca.

1.4
Organizacao dos capitulos

Detalho, a seguir, os capitulos que sucedem esta introdugdo. O capitulo 2,
“O cancer de mama e as redes sociais”, é dedicado a revisdo de literatura e a
contextualizacdo da pesquisa. Ele traz estratégias de enfrentamento da doenca,
assim como estudos internacionais e nacionais que tratam da interface cancer e
redes sociais. O capitulo 3, “Pressupostos tedrico-metodoldgicos™, esta dividido

em partes I, Il e 1lI, que tratam, respectivamente, do protagonismo, das narrativas
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e identidades, e do posicionamento — aporte tedrico da investigagdo. O capitulo 4,
“Metodologia da Pesquisa”, apresenta a natureza qualitativa e interpretativista da
pesquisa, e a Netnografia em multiplos espacos como metodologia eleita para a
investigacdo. O capitulo também traz o percurso metodoldgico da investigacgéo, a
descricdo das participantes e de cada ciberespago.

Os capitulos 5, “Da vida cotidiana comum ao ativismo politico”, € 6, “Do
confinamento a militincia através das lentes fotograficas”, trazem as analises de
dados. Elas estdo organizadas com base nas mudancas de posicionamentos de
Vitdria e Gloria, percebidas ao longo de seus tratamentos e apresentadas em
diferentes ciberespacos. Assim, sistematizei os dados nos capitulos 5 e 6 em trés
fases, assim como a metamorfose das borboletas. A primeira fase € a da lagarta, a
segunda € a da crisalida (ser vivo que estd dentro do casulo em estagio
intermediario entre a lagarta e a borboleta) e a terceira é a da borboleta. Desse
modo, através de processos de transformacdo/metamorfose, os dados selecionados
para analise remetem as mudancas do self.

No capitulo 7 “Consideragdes finais”, retomo e respondo as perguntas de
pesquisa propostas na introducéo, e trato das limitacGes e contribui¢des do estudo.
A referéncias bibliogréficas estdo no capitulo 8 e os anexos no capitulo 9.

15
Relevancia do estudo

Muito embora haja pesquisas nos Estudos da Linguagem em interface
com a salde, ndo ha estudos substanciais que tomem como foco as manifestagdes
discursivas de pessoas em tratamento de cancer numa perspectiva de multiplos
ciberespagos; tampouco ha& pesquisas que tomem como objeto de estudo o
protagonismo em redes sociais de mulheres em tratamento de cancer de mama que
compartilham suas histérias de vida e relatos de experiéncia pessoal com outros
sujeitos no contexto digital. A originalidade do estudo, assim, tanto se da pelo
objeto a ser estudado em uma perspectiva de multiplos ciberespacgos, quanto pelas
possiveis contribuicdes que o olhar voltado para estas manifestacGes discursivas
em contexto digital é passivel de identificar, como, por exemplo, o
estabelecimento de uma rede de solidariedade online entre pessoas em tratamento

de cancer, parentela e amigos.
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O cancer de mama e as redes sociais

Metamorphosis - By Doe Zantamata

On the journey between caterpillar to butterfly,
the caterpillar encloses itself into a cocoon.

Ly Within that cocoon, the entire caterpillar is
’ &, broken down into a soup-like mixture.

B
r”'

Just about all of the major structures are broken
down and then rebuilt, including the heart.

Soon, the butterfly emerges. Hardly a trace of the
caterpillar remains. The butterfly becomes free to fly.

Personal transformation is much the same. Tired of
just eating, working, existing, we go within and close
off somewhat from the outside world.

We re-examine all of our beliefs; what we were told,
what we learned. The process takes much longer
than a few days, but sooner or later, we rebuild. We
replace false beliefs, held in our minds, with truths,
held in our hearts. We shed the old, and begin to

emerge anew.

Released from our limitations and

m negative beliefs, we become...free to fly.

Imagem 03: Metamorfose*

* Metamorfose - Na jornada entre a lagarta e a borboleta, a lagarta se envolve em um casulo./
Dentro deste casulo, a lagarta é integralmente dividida e imersa em uma mistura viscosa./ Quase
todas as principais estruturas sdo divididas e depois reconstruidas, incluindo o coracéo./
Brevemente, a borboleta emerge. Quase nenhum tragco da lagarta permanece. A borboleta torna-
se livre para voar./ A transformacgédo pessoal é semelhante. Cansados de apenas comer, trabalhar,
existir, entramos e nos isolamos um pouco do mundo exterior./ Reexaminamos todas as nossas
crencas; o que nos disseram, o que aprendemos. O processo demora muito mais do que alguns
dias, mas, mais cedo ou mais tarde, nos reconstruimos. Substituimos falsas crengas mantidas em
nossas mentes, por verdades mantidas em nossos cora¢des. Nos desapropriamos do velho e
comecgamos a emergir de novo./ Livres de nossas limitacdes e crengas negativas, nos tornamos...
livres para voar. (http://www.thehiyl.com/2012/03/transformation.html) Acesso em 02 de janeiro de
2018.
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“Mais do que qualquer outra parte do corpo humano, os seios sdo fonte de variadas
simbologias nas diferentes culturas. Orgdos da amamentacao e simbolos de feminilidade,
eles sdo, ao mesmo tempo, fonte de inspiracdo, desejo e ternura. Na intimidade, associam-
se a sexualidade e ao prazer. Quando expostos publicamente, podem expressar ousadia e
protesto ou ser objeto de sensualidade e estratégias de marketing. Contudo a mama
também adoece. Entre as doengas que atingem essa glandula, a que mais preocupa é o
cancer, por ser o mais incidente e a principal causa de mortalidade por cancer em

mulheres no Brasil”
(Catalogo Cancer de Mama 2014 INCA/FIOCRUZ)

Atualmente, o cancer estd entre as doengas responsaveis pelos maiores
indices de morte no cenario mundial. De acordo com o registro disponibilizado
pelo INCA em 2015 sobre a estimativa de céncer mundial com base no
documento World Cancer Report 2014 da International Agency for Research on
Cancer (larc), da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), é indiscutivel que o
cancer ¢ um problema de salde publica nos paises desenvolvidos, mas
principalmente entre os paises em desenvolvimento, onde calcula-se que, nas
proximas décadas, seu impacto na populacdo corresponda a 80% dos mais de 20
milhGes de casos novos estimados para 2025. Segundo o INCA, no Brasil, os
Registros de Céancer de Base Populacional (RCBP) proveem informagdes
referentes ao impacto do cancer nas comunidades, o que se configura uma
condicdo indispensavel para o planejamento e a avaliacdo das acGes de prevencao
e controle da doenca no pais. Os RCBP, em parceria com 0s Registros
Hospitalares de Cancer (RHC) e com o Sistema de Informacdo sobre Mortalidade
(SIM) do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Sadde (DataSUS),
constituem o eixo estrutural para 0 monitoramento do cancer e para a elaboragdo
de pesquisas em areas afins.

Doenca que se caracteriza pela multiplicacdo de células anormais do corpo
que se espalham de maneira desordenada originando tumores que podem ser
malignos, quando h& acumulagfes de células cancerosas, ou benignos, quando as
células que se multiplicam vagarosamente sdo semelhantes ao tecido original, o
cancer é uma doenca grave que ainda carece de muitas pesquisas. No caso de
células malignas, estas podem migrar para outros 6rgdos e tecidos do corpo,
ocasionando um processo chamado metastase. Quando este processo ndo é
interrompido, ha o desenvolvimento de serias lesbes que podem levar o individuo
ao obito (STRAUB, 2005 apud MACHADO et al., 2012).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

35

Entre os diversos tipos de cancer que acometem 0s sujeitos, 0 cancer de
mama € o segundo tipo mais comum no mundo e o de maior incidéncia entre as
mulheres. Segundo o INCA, a estimativa para o Brasil, biénio 2016-2017,
apontava a ocorréncia de cerca de 600 mil novos casos de cancer. O perfil
epidemioldgico observado assemelha-se ao da América Latina e do Caribe, onde
0s canceres de prostata (61 mil) em homens e mama (58 mil) em mulheres serdo
os mais frequentes. Em nosso pais, os indices de mortalidade em decorréncia
desta doenca sdo altissimos devido, principalmente, ao diagnostico tardio da
mesma, geralmente descoberto em estagio avangado.

A pré-disposicdo genética é, indubitavelmente, uma das causas associadas
ao surgimento de alguns tipos de cancer, porém o desenvolvimento da doenca
também estd relacionado diretamente a fatores comportamentais e ao estilo de
vida dos seres humanos (GAVIRIA, VINACCIA e RIVEROS, 2007 apud
MACHADO, 2012). Pode-se dizer que o cancer de mama é uma doenga complexa
que gera impactos penosos na vida das mulheres, haja vista os tratamentos
invasivos e a incerteza de sua cura. Tal doenca acomete com predominancia
mulheres a partir dos 40 anos de idade, embora 0s nimeros de casos abaixo desta
faixa etaria tenham aumentado de forma significativa nos ultimos anos (INCA,
2015). Por esta razdo, é importante que o diagndstico e o tratamento ocorram em
fases pré-sintomaticas, para que os indices de sobrevida aumentem. Boff,
Wisintainer e Amorin (2008 apud MACHADO, 2012) explicam que, diante do
diagnéstico do céancer de mama, pode haver necessidade do procedimento
denominado mastectomia, cirurgia de retirada total ou parcial da mama. A
mastectomia, usualmente, pode ser: conservadora, na qual é retirado apenas o
quadrante em que se encontra o tumor, ou radical, quando ha retirada integral da
mama. A esse procedimento, geralmente associam-se tratamentos como
quimioterapia, radioterapia e/ou hormonioterapia.

Os tratamentos supracitados sdo invasivos e, normalmente, acabam
comprometendo fisicamente as pessoas em tratamento, pois elas passam a ter
restrices de movimentos e atividades porque passam a ter menos for¢ca no braco
devido a mutilacdo da mama (NEGRINI e RODRIGUES, 2000 apud
MACHADO, 2012). De acordo com o catdlogo do INCA (2014), além da
debilidade fisica, podem surgir problemas de ordem emocional e social

relacionados ao reconhecimento cultural do seio como parte do corpo da mulher
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representativa da sexualidade, maternidade e feminilidade. Nesse sentido, 0s
Impasses perpassam a aceitacdo da doenca e as transformagdes corporais, e se
estendem as mudangas no cotidiano, nas relaces com seus parceiros, amigos e
familiares, e no constante risco de morte (CARVALHO, 2002 apud MACHADO,
2012).

2.1
Estratégias de enfrentamento da doenca

O estudo de Machado et al. (2012) revela que, ao enfrentarem sua doenca
de frente, as pessoas possuem melhor prognéstico do que os individuos que se
entregam emocionalmente. De acordo com as autoras, baseadas em Lazarus e
Folkman (1984) o enfrentamento é “o conjunto de estratégias cognitivas,
comportamentais e emocionais utilizadas em resposta a eventos estressantes que
se constitui como um processo autorregulatorio” (MACHADO et al., 2012, p. 32).
Nesse sentido, ele consiste no processo de mudangas para “lidar com demandas
internas e/ou externas que sdo avaliadas de acordo com 0s recursos gque cada
individuo possui” (id. 32).

Com base nas premissas acima, Se pensarmos nas estratégias de
enfrentamento utilizadas por mulheres em tratamento oncoldgico, é provavel que
identifiguemos inimeras, de acordo com as preferéncias pessoais e,
principalmente, com o0 contexto sécio-histérico no qual as mulheres estdo
inseridas. Isso se deve ao fato de o enfrentamento ser um processo contextual “no
qual deve haver a interacdo do paciente com 0 seu ambiente pois 0 apoio e o
ambiente social do individuo influenciam diretamente 0 manejo de estratégias de
enfrentamento” (ibid. p. 32).

Nesse viés, Anderson (1988 apud MACHADO et al., 2012) sistematiza
trés pilares fundamentais as técnicas de enfrentamento de sujeitos portadores de
doencas cronicas, a saber: i) a informac&o, ii) o sentido de controle e iii) 0 apoio
social. O primeiro deles, a informacdo, é extremamente desvalorizada como
técnica de intervencdo terapéutica. No entanto, se 0 acesso a informacéo for
realizado com responsabilidade e coeréncia, essa pratica podera contribuir para
reduzir a ansiedade de pessoas em tratamento. Em contrapartida, a caréncia de
informacdes pode causar sintomas de depressdo, frustracdo e falta de esperanca

nos pacientes.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

37

Com relacdo ao controle pessoal no que diz respeito a doenca, o bem-estar
emocional dos portadores de doencas graves implica diretamente nos cuidados
com a saude. Nesse sentido, 0 sucesso do tratamento depende, em parte, do
equilibrio psicologico individual para lidar com as mudangas as quais as pessoas
foram submetidas. O terceiro pilar, apoio social, também pode ser considerado
como crucial no enfrentamento, uma vez que ampara e orienta 0 sujeito a
enfrentar sua doenca.

Tendo em vista que as mulheres em tratamento oncologico da mama lidam
com inameras dificuldades ao longo de seus tratamentos, me interessam aqui suas
estratégias de enfrentamento da doenga com foco no apoio social.
Especificamente, o0 modo como elas utilizam a Internet e os multiplos espacos
digitais na tentativa de ressignificarem suas experiéncias com a doenga, através de
seus discursos ¢ na interagdo com seus “seguidores”. E, desse modo, se
posicionando como protagonistas, empoderando outros sujeitos e tecendo uma

rede de solidariedade online.

2.1.1
Outubro Rosa: uma estratégia de conscientizagao social mundial

O movimento popular conhecido internacionalmente como Outubro Rosa
€ uma estratégia social de enfrentamento do cancer de mama. Ele mobiliza e
conscientiza a populagdo mundial sobre a necessidade da realizagdo de exames
periddicos nas mamas para detec¢do precoce da doenca.

O nome da campanha remete a cor do laco rosa que simboliza,
mundialmente, a luta contra este tipo de céncer e estimula a participacdo da
populagédo, empresas e entidades. Este movimento comecgou nos Estados Unidos,
com acdes isoladas vinculadas a doenga como, por exemplo, 0 incentivo a
realizacdo da mamografia no més de outubro. Posteriormente, com a aprovacao do
Congresso Americano, 0 més de Outubro se tornou 0 més nacional (americano) de
prevencdo do cancer de mama.

A histéria do Outubro Rosa nos remete a Ultima década do século XX,
quando o lago cor-de-rosa foi langado pela Fundagdo Susan G. Komen for the
Cure e distribuido aos participantes da primeira corrida, a “Corrida pela Cura”,
realizada em Nova York no ano de 1990. Desde entdo, o evento tem sido

promovido anualmente nesta cidade.
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No ano de 1997, entidades das cidades de Yuba e Lodi nos Estados Unidos
comecaram efetivamente a comemorar e fomentar a¢bes voltadas a prevencéo do
cancer de mama. Todas as acOes sdo até hoje direcionadas a conscientizacdo da
prevencdo pelo seu diagnostico precoce. No intento de sensibilizar a populacéo,
inicialmente, as cidades se enfeitavam com os lagos rosa, principalmente nos
locais publicos. No decorrer do tempo surgiram outras a¢fes como corridas,
desfile de modas com mulheres que tiveram cancer de mama, partidas de boliche
etc.

A iluminagdo de monumentos com a cor rosa — outra agdo da campanha —
também tem servido para ratificar a simbologia da cor em prédios publicos,
pontes e teatros ao longo da existéncia da campanha. A pratica do Outubro Rosa
tem contribuido cada vez mais com a disseminacdo do movimento entre a
populagédo. Sua popularidade tem se alastrado no mundo e unido diversos povos
em prol de uma causa nobre: a saude. Isso faz com que a iluminacéo na cor rosa
assuma importante papel, uma vez que ela se tornou uma leitura visual,
compreendida em qualquer lugar no mundo.

No Brasil, a primeira iniciativa oficial de iluminacdo em relagdo ao
Outubro Rosa se deu no monumento Mausoléu do Soldado Constitucionalista,
também conhecido como Obelisco do Ibirapuera, em Sdo Paulo-SP. Em 02 de
outubro de 2002, quando foram comemorados os 70 anos do encerramento da
revolugdo, o monumento ficou totalmente iluminado de rosa. Tal iniciativa foi de
um grupo de mulheres simpatizantes com a causa do cancer de mama, que com o
apoio de uma conceituada empresa europeia de cosméticos iluminaram de rosa o
Obelisco do Ibirapuera em alusdo a campanha.

Em 2008, no més de maio, o Instituto Neo Mama de Prevencdo e Combate
ao Céancer de Mama sediado em Santos-SP, em preparacdo para o Outubro Rosa,
iluminou de rosa a Fortaleza da Barra em homenagem ao Dia das Mées e pelo Dia
Estadual (Séo Paulo) de Prevencdo ao Cancer de Mama comemorado todo terceiro
domingo do més de maio. Mas o principal objetivo era alertar para a causa do
cancer de mama e incentivar as mulheres da regido da Baixada Santista a
participarem do mutirdo de mamografias realizado pelo Governo do Estado de
Séo Paulo.

Em outubro do mesmo ano, vérias entidades relacionadas ao céncer de

mama iluminaram de rosa monumentos e prédios em suas respectivas cidades.
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Aos poucos o Brasil foi ficando iluminado de rosa em Séo Paulo-SP, Santos-SP,
Rio de Janeiro-RJ, Porto Alegre-RS, Brasilia-DF, Salvador-BA, Teresina-PlI,
Pocos de Caldas-MG e outras cidades. Como referéncia nacional brasileira da
adesdo ao movimento Outubro Rosa, a estdtua do Cristo Redentor no Rio de
Janeiro, mundialmente conhecida, também foi pela primeira vez iluminada de rosa
no ano de 2008.

Desde entdo, diversas instituices preocupadas com a prevencdo e 0
tratamento desse tipo de cancer em todo o Brasil incorporaram a campanha
Outubro Rosa em seus calendarios anuais. No Rio de Janeiro, por exemplo, o
INCA participa deste movimento desde 2010, promovendo eventos técnicos,
debates e apresentacdes sobre o tema cancer de mama. Ha também a producédo de
variados recursos educativos para disseminar informacoes a respeito da doenca.

Através desta campanha, instituicdes como o INCA objetivam também
fortalecer as recomendacfes do Ministério da Salde para o rastreamento e 0
diagnostico precoce da doenca e a desmistificacdo de conceitos relacionados a
neoplasia.

No INCA, entre as informagdes veiculadas durante o Outubro Rosa, em geral,
a campanha busca®: i) enfatizar a importancia de a mulher conhecer suas mamas e
ficar atenta as alteracdes suspeitas; ii) informar que para mulheres de 50 a 69 anos
é recomendada a realizacdo de uma mamografia de rastreamento a cada dois anos;
iii) mostrar a diferenca entre mamografia de rastreamento e diagndstica; iv)
esclarecer os beneficios e maleficios da mamografia de rastreamento; e V)
informar que o Sistema Unico de Sadde (SUS) garante a oferta gratuita de exame

de mamografia para as mulheres brasileiras em todas as faixas etéarias.

2.1.1.1
Adeséao das participantes ao Outubro Rosa

Desde sua incorporacdo no calendario nacional brasileiro, a campanha
Outubro Rosa tem viabilizado inUmeras préaticas sociais através dos projetos que

culminam em cada estado. As participantes deste estudo tém participado de

> InformagBes obtidas na pégina do INCA (http://www.inca.gov.br/outubro-rosa/outubro-

rosa.asp) sobre a campanha Outubro Rosa de 2016 e na pagina do Outubro Rosa
(http://www.outubrorosa.org.br/historia.htm). Acesso em: 23 de setembro de 2017.



http://www.outubrorosa.org.br/historia.htm
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iniciativas de instituicdes publicas e privadas do movimento. No ano de 2014, por
exemplo, Vitoria coordenou um ensaio fotografico de 31 mulheres em tratamento
de cancer de mama e apresentou essa iniciativa em seu Canal no YouTube e em
uma Fan Page do Facebook, ambos do projeto “Em frente - Enfrente”. Posterior a
divulgacdo do ensaio em redes sociais digitais, ocorreu também a exposi¢do das
imagens e histdrias dessas 31 mulheres em um shopping na cidade de Séo Paulo.

ExPOSICAO DO ENSAIO FOTOGRAFICO

Em Frente

enfrente

As historias de 35 mulheres que lutam contra o
cancer foram contadas em forma de depoimento
e retratadas em um ensaio fotografico. Elas
querem mostrar que é possivel seguir em frente,
vencer a doenga, os obstdculos da vida e viver
com mais beleza e intensidade, mesmo que,
muitas vezes, tenham um futuro incerto.

» z % y

&% o

Shopping Patio Sao Vicente
De 5 a 22 de Maio - das 10h00 as 22h00 i
Praca 22 de Janeiro - Biquinha - Sao Vicente facebook.com/MariottoFotografia

Imagem 04: Divulgagéo do ensaio “Em Frente — Enfrente” 2014 (Vitoria)

A adesdo de Gldria a campanha do Outubro Rosa também tem repercutido
nas redes sociais e na TV. Em 2017, por exemplo, ela participou de alguns
eventos vinculados ao movimento, entre eles um evento que simbolizou o
encerramento das acOes relacionadas ao Outubro Rosa 2017, promovido pela
Fercomércio-PR. A acdo social foi coordenada pela Camara da Mulher, no SESC,
visando a conscientizagdo do cancer de mama. O publico envolvido contou com a
palestra de um especialista em radiologista e o ponto alto do evento foi o desfile
elaborado por uma equipe de profissionais da moda e fotografia, e produzido

por um atelier. Na passarela, todas as seis modelos eram mulheres que passa(ra)m
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pela luta contra o cancer de mama, uma delas era Gloria. Na imagem 04, Gldria
esta do lado direito. Ela esta imediatamente ao lado do senhor que esta em pé.

(NI

R §
| Sl

Imagem 05: Desfile da Campanha Outubro Rosa 2017 (Gldria)

2.2
O céncer de mama e a Internet no contexto internacional

No cenario internacional, no inicio do século XXI, a pesquisa
desenvolvida por Shani Orgard durante seu doutorado na Universidade de
Londres — Departamento de Economia e Ciéncia Politica — deu origem em 2003 a
tese intitulada “The Use of the Internet in the Lives of Women with Breast
Cancer: Narrating and Storytelling Online and Offline”. Na ocasido, o estudo j&
sinalizava um nimero crescente nas investigacdes sobre a tematica do cancer de
mama no contexto digital pelo viés das narrativas. De acordo com Orgard (2003),
Burrows (2000) criticou a escassez de estudos empiricos sobre sadude e Internet.
Entretanto, no ano de 2003, pesquisas relacionadas a saude na CMC pareciam
florescer através das fronteiras disciplinares. Segundo Orgard (2003), cada vez
mais pesquisadores pareciam reconhecer o papel potencial da Internet no contexto
da satde. Alguns autores como Ferguson (1996), Whitten (2001) e Rice e Katz
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(2001) exploraram o papel que a Internet desempenhava na comunicagao entre
profissionais de salde (interacdo médico-médico) e pacientes (comunicagdo
paciente-paciente), enquanto Reents (1999) e Hardey (1999) focavam nos
impactos da Internet na interacdo entre profissionais e pacientes. Orgard,
entretanto, direcionou seu estudo a comunicagdo online dos pacientes.

No que se refere estritamente @ comunicacdo online de pacientes com
cancer de mama, Orgard (2003) observou que havia relativamente poucos estudos
feitos sobre o uso da Internet por pacientes com este tipo de cancer (SHARF,
1997; SHAW, 2000, LIBERMAN e RUSSO, 2002; FOGEL, 2002).

De acordo com Orgard, o estudo pioneiro sobre a comunicacgao online de
pacientes com cancer de mama, e provavelmente o mais util, é o estudo de Sharf
(1997) sobre uma lista de discussdo online chamada “Breast Cancer List” usada
por pacientes com cancer de mama e seus cuidadores. Orgard considera esse
estudo excessivamente descritivo. No entanto, dado que este foi um dos primeiros
escritos sobre este tipo de contexto, Orgard acredita que a investigacdo fornece
uma boa base sobre a qual podemos examinar o cancer da mama online de uma
forma mais critica. De acordo com o autor, Sharf (1997) adota uma abordagem
funcional e simplista da participacdo dos pacientes com cancer de mama na lista.
Com base em sua observacdo participante neste forum, Sharf identifica trés
funcBes principais da lista para seus participantes: 1) troca de informacdes; 2)
apoio psicologico; e 3) empoderamento pessoal. Pouquissimo é dito sobre a
especificidade do contexto online para a experiéncia dos pacientes. Quando Sharf
aborda este aspecto, ela faz isso comparando o férum online a grupos de apoio
face a face. Ao fazé-lo, Orgard acredita que Sharf comete o pecado determinista,
assumido pela prépria autora, que é a necessidade de uma diferenca, da separacdo
e da oposicao entre as experiéncias online e offline dos pacientes. Ela deduz que a
partir das diferentes propriedades da comunicacéo online e offline, a experiéncia
real dos pacientes seria substancialmente diferente.

O estudo de Liberman e Russo (2002) tem a mesma armadilha do estudo
de Sharf. Segundo Orgard, ao considerarem o0s grupos online de cancer de mama
como uma variante de grupos de apoio face a face, os autores tentam isolar as
condigdes especificas da “cultura de grupo” online. A pesquisa de Shaw et al.
(2000), de acordo com Orgard, talvez seja o maior estudo de CMC entre pacientes

com céancer de mama até 2003, mas € mais um estudo que apresenta essas
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insuficiéncias. Embora se concentre nas experiéncias dos pacientes, supostamente
de uma “abordagem fenomenologica existencial”, Shaw et al. (2000) realmente
ignoram as formas como o0s participantes experimentam a Internet e os
significados sociais que sdo agregados as suas experiéncias. Orgard acredita que,
nem o Ultimo estudo, nem os mencionados anteriormente, levam em conta o
contexto cultural e social mais amplo do cancer de mama, principalmente, no que
diz respeito aos discursos publicos de cancer de mama nos quais, sem duvida, a
experiéncia online dos pacientes estd embutida.

O estudo de Orgard (2003) especificamente procura: 1) tratar a
comunicacdo online dos pacientes como um processo social complexo que esta
embutido de forma significativa em certas relagdes sociais e culturais; 2) analisar
0s pontos de vista dos pacientes sobre suas experiéncias e analisa-los de forma
critica; e 3) destacar o que os pacientes realmente fazem online e tentar esclarecer
a seguinte questédo: “Por que isso importa?”. O autor ndo acredita que a proposta
da narracdo seja a unica forma vidvel para atingir esses objetivos, mas
indubitavelmente ela é fundamental. No seu contexto particular de investigacéo, a
narracdo foi uma abordagem relevante e Util para a compreensdo e superagdo de
algumas limitagdes no debate em e-Health (satde no contexto digital).

Em um estudo mais recente, Muhamad, Afshari e Mohamed (2011)
investigaram o uso da Internet por sobreviventes ao cancer da mama. Os autores
identificaram que grande parte das mulheres em tratamento na Malésia,
participantes do estudo, usavam a Internet para obter informacdes sobre o cancer.
As buscas por informacdes eram na maior parte referentes a radioterapia,
qguimioterapia, gestdo de salde, efeitos colaterais de tratamentos e praticas
alimentares. No entanto, os teoricos sinalizam a importancia da Internet com
outras finalidades, como, por exemplo, a de esclarecer aos familiares da pessoa
doente e a prbpria pessoa quanto aos problemas enfrentados e a cura
(BRASHERS, GOLDSMITH E HSIEH, 2002 apud MUHAMAD, AFSHARI E
MOHAMED, 2011), a fim de orienta-los a tomarem decisdes ao longo do
tratamento (GOPAL et al., apud ibidem). Alguns pesquisadores acreditam que a
disponibilidade de informacGes para pacientes através da Internet pode aumentar a
confianca em interagir com os médicos, melhorar a compreensao das informacdes
sobre salde, e reduzir o estresse, a depressdo e a soliddo dos individuos em
tratamento (OTHMAN et al., 2010 apud ibidem).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

44

Sobre as vantagens do uso da Internet para a satde e informacéo médica,
Ziebland et al., (2004 apud ibidem) afirmam que pacientes com céancer de mama
usuérios da Internet podem ter acesso a uma ampla gama de informacdes e a
grupos de apoio, assim como ter mais consciéncia acerca de suas condices fisicas
e emocionais. Os autores também destacam a importancia de se compreender
diagndsticos; ter acesso a formas de terapias complementares a fim de se aprender
sobre a vida com cancer; e aprender a combater o isolamento social ganhando o
apoio dos outros e acessando as experiéncias de outras pessoas. Estas Ultimas
vantagens citadas sdo as que viso a observar através da presente pesquisa.

De acordo com Rice (2006 apud MUHAMAD, AFSHARI E
MOHAMED, 2011), as comunidades online podem fornecer melhores e
diferentes tipos de capital social. Por exemplo, a participacdo em foruns de
discussdo online pode ajudar as pessoas a ficarem em contato com amigos e
familiares, compartilharem suas experiéncias e formarem novas redes sociais,
garantindo o acesso as pessoas online, com quem normalmente ndo teriam contato
se ndo fosse por meios digitais (FOSTER E ROFFE, 2009 apud ibidem). Nessa
perspectiva, varios tedricos acreditam que a Internet seja uma fonte importante
para pacientes em tratamento de cancer de mama, pois através dela é possivel
promover mudancas nos pensamentos dos pacientes sobre sua propria sadude, além
de promover alteracdes comportamentais que impactuam na satde (IVERSON,
HOWARD E PENNEY, 2008 apud ibidem). Nesse sentido, informacgdes obtidas
em encontros online podem promover um engajamento menos ansioso e mais
cauteloso na manutencdo da salde e de seus cuidados (IVERSON, et al., 2008
apud MUHAMAD, AFSHARI E MOHAMED, 2011).

2.3
O cancer de mama e a Internet no contexto brasileiro
Ainda referenciando pesquisas cuja tematica é o cancer de mama e a

Internet, no Brasil a professora Idilva Germano®, da Universidade Federal do

® As informac8es sobre a pesquisa coordenada pela professora Idilva Germano, da Universidade
Federal do Ceard - UFC, foram encontradas em duas plataformas digitais:
http://www.agencia.ufc.br/o-cancer-de-mama-nos-tempos-de-redes-sociais/ e
http://tribunadoceara.uol.com.br/noticias/saude/redes-sociais-podem-auxiliar-mulheres-na-luta-
contra-o-cancer-de-mama/. As postagens em ambos os sites foram feitas em 2017. Os acessos
aos referidos enderecos eletrdonicos foram realizados em 10 de dezembro de 2017.


http://www.agencia.ufc.br/o-cancer-de-mama-nos-tempos-de-redes-sociais/
http://tribunadoceara.uol.com.br/noticias/saude/redes-sociais-podem-auxiliar-mulheres-na-luta-contra-o-cancer-de-mama/
http://tribunadoceara.uol.com.br/noticias/saude/redes-sociais-podem-auxiliar-mulheres-na-luta-contra-o-cancer-de-mama/
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Ceara (UFC), juntamente com um grupo de pesquisadoras’ da mesma instituicéo,
vem investigando o cancer de mama na era das redes sociais digitais, mais
especificamente as representacfes de mulheres em tratamento da doenca e seus
dialogos com mulheres enfermas através do Instagram (plataforma digital que tem
como principal funcionalidade o compartilhamento de fotos).

Germano (2017) considera que a experiéncia de “passar por um
adoecimento como o cancer de mama vai além dos tratamentos e riscos a salde,
gerando a chamada ruptura biografica”. Essa situacdo traumatica faz com que a
percepcdo de vida da mulher sofra mudangas uma vez que a doenca interfere na
autoestima feminina e desencadeia processos de estigmatizacdo, revisdo de
valores e fortalecimento de si mesma. Nesse sentido, a pesquisa desenvolvida no
departamento de Psicologia sob a coordenacdo de Germano busca analisar a
experiéncia do cancer de mama e as narrativas do adoecimento entre usuérias do
Instagram, com o intuito de observar como as midias digitais podem transformar o
processo de viver tal doenca. O processo de estigmatizacdo apontado por
Germano também é sinalizado por Amaral (2017), pois acredito que seja comum a
emergéncia de marcas de estigma relacionadas ao cancer de mama nas narrativas
de mulheres com a doenca que interagem no ciberespaco.

A pesquisa desenvolvida por Germano (2017) elegeu a metodologia
qualitativa. A partir da analise de 10 contas de usuarias do Instagram orientadas
ao compartilhamento de imagens relativas ao cancer de mama, foram selecionadas
30 postagens. Nelas, buscou-se identificar temas, enredos e outros aspectos nas
interacdes dessas mulheres no ambiente digital. Assim, as publicacdes foram
categorizadas em: 1) transformacGes no corpo (principalmente por conta da
quimioterapia); 2) feminilidade e beleza; e 3) tratamento e itinerario terapéutico
(conjunto de acdes voltadas ao tratamento da doenca).

Segundo Germano, a pesquisa revelou que “se o0 cancer antes era vivido de
forma privada, sendo compartilhado apenas entre familiares e médicos, hoje, essas
redes possibilitam uma nova forma de enfrentar a doenga” (2017, s./p.). As

mulheres em tratamento da doenca que utilizam o Instagram s@o encorajadas pelos

7 . ~ . . a

As pesquisadoras sob coordenagdo da professora Idilva Germano na pesquisa sobre o cancer de
mama e as redes sociais sdo: Maria Camila Gabrielle Moura, Débora Brenda de Sousa, Silvana
Nazaré Silva, Stephanie Lima e Ana Cesaltina Marques.
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usudrios que as seguem na plataforma. Desse modo, as mulheres sdo incentivadas
a tornarem publicas suas experiéncias pessoais durante o tratamento do cancer,
“tanto no intuito de apenas se apresentar e contar suas historias quanto no de
prestar apoio a quem vive em situacéo similar’ (GERMANO, 2017, s./p.).

Com relacdo as historias que surgem nas interagdes via Instagram, alguns
pontos nas narrativas sdo dominantes, como por exemplo, a exigéncia de ser forte
e vencedora. Germano avalia que “hd muitas histdrias positivas, de heroismo,
enfrentamento e resiliéncia, criando uma imagem de si como guerreira” (2017,
s./p.). A pesquisadora aponta também que o estudo revela ser comum lidar com
0s medos e as incertezas que o cancer traz por meio de imagens que reforcem a
ideia de que estdo no controle da propria saude.

Apesar do sofrimento que a neoplasia costuma causar, Germano percebeu
que as fotos postadas pelas participantes da pesquisa sempre estampam sorrisos
conjuntamente a mensagens de perseveranca e superacdo. Para a pesquisadora,
isso se deve principalmente a expectativa do publico para o qual as participantes
direcionam suas historias e imagens. Segundo Germano (2017), uma analise dos
comentérios que acompanham as postagens revela que “as pessoas ndo parecem
estar abertas a acompanhar imagens que ndo sejam evocativas de felicidade”
(s./p.). Consequentemente, “0 contexto interativo das redes sociais constantemente
solicita a essas mulheres que se mantenham confiantes, felizes e positivas em todo
0 percurso do tratamento. Isso tem sido chamado de ‘positividade cor-de-rosa’”
(s./p.).

No tocante a feminilidade e beleza, Germano afirma que mesmo em
situacOes adversas, como em momentos que antecedem sessdes de quimioterapia
ou exames de imagem — como, por exemplo, no caso de ressonancia magnética ou
mamografia — € comum as participantes postarem autorretratos — selfies — nas
quais posem maquiadas e com adornos. Para a pesquisadora, “hd uma
preocupacdo enorme das mulheres em se manter belas durante o tratamento”
(2017, s./p.), mesmo que seja apenas para se alinhar aos padrdes de feminilidade
normatizados pela sociedade brasileira.

Aderecos como perucas de cabelos longos, maquiagens que cobrem
imperfeicdes da pele e unhas posticas sdo alguns dos itens utilizados pelas
mulheres em tratamento de cancer de mama para se adequarem a “certos papéis

sexuais tradicionais e esteredtipos de feminilidade” (GERMANO, 2017, s./p.).
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Esses recursos normalmente s&o utilizados mesmo que em condigédo
“profundamente angustiante do ponto de vista existencial, pela expectativa da
mortalidade [porque] elas se sentem obrigadas a ficar belas para o olhar alheio”
(opus. cit., s./p.).

Muitas mulheres se sentem obrigadas a se apresentarem fisicamente da
maneira que os olhares dos usuarios das redes sociais esperam. Nesse sentido, o
discurso que “veicula a beleza feminina quase como um imperativo para a cura”
(opus. cit., s./p.), pode se tornar um obstaculo. Nesse viés, estudos de orientagédo
feminista sinalizam que esse tipo de discurso tende a contribuir com a
“manutencdo e a reprodugdo de normas tradicionais de género consideradas
“paturais” ao sexo feminino” (opus. cit., s./p.). Quando homens estdo em
tratamento de céncer, a exigéncia de manter padrdes de beleza nao é aplicada a
eles.

Concernente a informacéo advinda das redes sociais, Germano destaca que
a pesquisa constatou demasiada busca por esclarecimentos médicos na Internet.
Embora tais informacdes ndo denotem confiabilidade do ponto de vista cientifico,
as “pessoas enfermas tém, hoje, muito mais opcdes de informacdo sobre
diagndsticos, exames e formas de tratamento do que as consultas ao médico”
(2017, s./p.).

Segundo a pesquisadora, embora as mulheres em tratamento de cancer de
mama busquem informaces sobre o tratamento no ambiente digital, o principal é
que esse contexto “prové uma troca incessante de dados Uteis ao cotidiano das
enfermas, bem como uma rede complexa de apoio emocional. Nas redes sociais,
as mulheres procuram e oferecem suporte para o enfrentamento da doenca”
(GERMANGO, 2017, s./p.).

Germano acredita que a exposi¢do autobibliografica das participantes do
estudo sobre a doenca se deve, em grande parte, ao interesse de seus seguidores
no Instagram na busca por informagdo testemunhal dessas mulheres. Em seus
testemunhos e narrativas de vida, as mulheres, de certa forma, sinalizam, por
exemplo, medicamentos, terapias e/ou alternativas para o bem-estar. Desse modo,
a pesquisadora entende que o compartilhamento destas histérias e informacoes
contribui de forma positiva para 0 modo de lidar com a enfermidade.

Para Germano, “[a dinamica da contagdo de historias] cria um tipo de

representacdo do que é ter a doenga hoje, que ndo é um bicho de sete cabegas, mas
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algo que as pessoas tém condi¢ao de suportar e ¢ contornavel” (2017, s./p.).
Assim, as redes sociais parecem ser aliadas ao tratamento do cancer de mama. No
entanto, a pesquisadora reconhece que ha também pontos negativos nessa relacéo.
Segundo ela, as vezes, durante o tratamento, a mulher com céncer de mama cria
uma expectativa sobre a cura que nem sempre € realista. Quando nédo alcancada,
tal expectacdo pode gerar frustragéo e um sentimento de culpa, pois o discurso da
autorresponsabilizacdo individual sobre a satide “veicula uma falsa nocéo de que
se pode efetivamente controlar o adoecimento”.

A pesquisadora acredita que a anélise das interagdes de doentes em redes
sociais amplia o olhar sobre os efeitos das novas tecnologias sobre as experiéncias
de saude e doenca na sociedade contemporanea. No caso de sua pesquisa sobre o
cancer de mama, Germano reconhece que é necessario observar tanto os aspectos
positivos gerados pelas novas formas de comunicacgéo (por exemplo, redugéo do
estigma da doenca, maior acesso a informacao, mais espacos para solidariedade e
apoio mutuo) quanto os negativos (imperativo de felicidade, culpabilizacdo da
mulher, normatividade de género), que também atravessam esses meios. Segundo
ela, “esse € um campo emaranhado de tensdes que devemos desenredar” (2017,
s./p.).

Sendo assim, com base nos estudos apresentados nesta revisdo de
literatura e contextualizacdo da pesquisa, esta tese pretende dar continuidade as
pesquisas sobre mulheres com cancer de mama que interagem no ciberespago. A
colaboracdo desta investigacdo é concernente aos discursos de mulheres com
cancer de mama que ecoam em ambiente digital, atraem seguidores/fas, e
posicionam as participantes do estudo como protagonistas em redes sociais. Suas
praticas discursivas e sociais tanto contribuem para construirem suas identidades
no &mbito politico, quanto para compartilharem suas histérias de vida e relatos de
experiéncia pessoal sobre o tratamento da doenca.

A fim de compreender as manifestacGes discursivas das participantes deste
estudo nas redes sociais, mobilizei o arcabouco tedrico abordado no préximo

capitulo.
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Pressupostos Tedrico-Metodologicos

Imagem 06: Trans-for-ma-gé&o

“(...) We see people who have become the finished product, a successful, beautiful,
powerful human being who has it all together. We all see people who we respect, admire
and wish we were like, right? However, those people did not come into it without a lot of
work on themselves spiritually, emotionally, mentally and physically.

We all want to be the butterfly, but do we really want to go through the process that it
takes to become that? There is a molting period, a liquification of self that is part of that
process of going from the form of caterpillar to butterfly. It doesn’t necessarily 100k like a
pleasant process, morphing into another form. Literally there has to be a breakdown of the
first form, a dissecting or dissolution process, and then there is room in reality for the new
form to be born.

It is a death and birth process, and both of those processes tend to be messy, dramatic, and
difficult in their own respects. When you do both together, it gets even messier and more
difficult! Death and rebirth at the same time are a superb event indeed (.. )8

(“From caterpillar to butterfly”, de Christine Breese)

8 “(...) Vemos pessoas que se tornaram o produto acabado, um ser humano bem sucedido, bonito

e poderoso que tem tudo junto. Todos vemos pessoas que respeitamos, admiramos e desejamos
ser iguais, certo? No entanto, essas pessoas ndo se tornaram assim sem que houvesse trabalho
em si mesmas espiritualmente, emocionalmente, mentalmente e fisicamente./ Todos queremos ser
a borboleta, mas queremos realmente passar pelo processo que € preciso para assim se tornar?
Ha um periodo de muda, uma liquidificagédo de si mesmo que é parte desse processo de passar da
forma da lagarta para a borboleta. Ndo parece necessariamente um processo agradavel se
transformar em outra forma. Literalmente, tem que haver uma quebra da primeira forma, um
processo de dissecacdo ou dissolugdo, e entdio ha espaco para a nova forma nascer./ E um
processo de morte e nascimento, e ambos os processos tendem a ser confusos, dramaticos e
dificeis em seus préprios aspectos. Quando vocé faz os dois juntos, fica ainda mais complicado e
mais dificill A morte e o renascimento ao mesmo tempo séo de fato um evento fabuloso (...)"
(https://christinebreese.com/from-caterpillar-to-butterfly/)
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No capitulo em tela, apresento os pressupostos tedricos e metodolégicos®
que nortearam meu olhar analitico sobre o protagonismo de mulheres com cancer
de mama em redes sociais. Nesse capitulo, mais especificamente na parte I, trato
da discussdo que envolve o protagonismo per se e as questdes circundantes ao
assunto. Encerro a primeira parte tratando das visOes de agéncia e discurso e
identidades adotadas nesta tese.

Por entender que esse € um tema de carater multi e interdisciplinar além de
pos-moderno, e requer uma investigacdo de natureza qualitativa, busquei sua
inteligibilidade também a partir de dois referenciais tedricos que compdem as
partes Il e 11l dos pressupostos tedricos — o estudo de narrativas e a teoria do
posicionamento, respectivamente. Essa proposta se deve ao fato de que, em se
tratando de investigar como a linguagem se realiza no modo social, a associacao
de teorias e abordagens me pareceu relimar o entendimento da relagdo entre

linguagem e sociedade.

°A opcdo de dividir os pressupostos tedricos em trés partes foi sobretudo para efeitos de
organizacéo da leitura.
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PARTE |

3.1
Protagonismo

O termo protagonismo pressupbe destaque no exercicio de uma dada
atividade. E o processo de protagonizar, de ser o protagonista, ou seja, de ser
0 personagem principal de uma apresentagdo ou acontecimento. Derivado do
grego protagonistes, onde “protos” significa principal ou primeiro e “agonistes”
significa lutador ou competidor, o vocdbulo protagonismo é frequentemente usado
no teatro, no cinema e nas artes em geral, para se referir ao personagem principal
da encenacéo.

Recentemente, tem se falado sobre o protagonismo juvenil — préatica
educativa desenvolvida para os jovens, onde o jovem é o elemento central e
participa de todas as fases, do processo educativo, desde a elaboracédo, a execucao
e a avaliacdo das agdes propostas, com 0 objetivo de estimular a participacdo
social do jovem na comunidade. Esse tipo de préatica social extrapola o ambito
familiar e escolar e busca outros espacos na sociedade, presenciais e/ou espagos
virtuais, através de campanhas e movimentos.

Com relacdo aos destaques em manifestacGes no ciberespaco, Hiller
(2013) esclarece que o protagonismo das manifestacdes estd no social e nao
apenas nas plataformas digitais, como é, frequentemente, atribuido. Nesse sentido,
0 autor destaca que compreender as interagdes mediadas pelas tecnologias digitais
tem sido uma questdo central para a reflexdo da sociedade contemporanea, na
medida em que se presenciam transformacdes de ordem social, cultural, politica e
econdmica, localmente situadas.

Para Hiller (2013), ao pensarmos sobre o0 que esta acontecendo no Brasil,
em movimentos sociais que tém origem no mundo virtual, é preciso ter prudéncia
para que ndo fagcamos analises simplistas das manifestagdes sociais veiculadas em
nossos televisores e smartphones. Um exemplo desse reducionismo é apontar o
Facebook como um elemento fundamental e protagonista do momento que
estamos vivenciando. Hiller ndo partilha dessa proposi¢do pois, segundo ele,
colocar o Facebook como ferramenta principal de todos os acontecimentos € um

argumento miope, raso e inconsistente.
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Os argumentos de Hiller demonstram que, historicamente, hd uma

tendéncia a se conferir protagonismo ao objeto e ndo as préaticas sociais:

Olhando no retrovisor da histéria, tivemos sim uma revolucdo da escrita no
Oriente Médio no seéculo V, ou entdo a revolucdo da imprensa de Johannes
Gutemberg no século XV e até mesmo a tdo estudada Revolugdo Industrial no
século retrasado. Revolucdo significa ruptura. Significa que antes era de uma
forma e depois ficou de outra. Na propria Revolucdo Industrial, coloca-se
equivocadamente a maquina como o protagonista do acontecimento. O
protagonismo est4 na apropriagdo social das pessoas sobre o surgimento da
maquina, e ndo na maquina. E o mesmo que colocar, equivocadamente, o
microblog Twitter como protagonista do que vimos acontecer na chamada
Primavera Arabe. A queda de governos no Oriente Médio foi causada pelas
pessoas e pela apropriacdo social das pessoas sobre essas redes sociais digitais.
Sempre no social.

(HILLER, 2013, s./p.)

Diante desse cenario, 0 autor nos leva a refletir sobre o protagonismo
associado a apropriacdo social das pessoas em plataformas digitais, e néo
exclusivamente aos ciberespacos por si mesmos. Por mais que essas plataformas
sejam idealizadas para determinadas finalidades, sdo os usuérios que, de fato,
atribuem funcionalidade a elas através de utilizacfes continuas para suprir uma
demanda social.

Na utilizacdo de plataformas digitais como o Facebook, YouTube e blogs,
por exemplo, em minha pesquisa, me alinho aos argumentos de Hiller. Esses
espacos e suas funcionalidades decerto contribuem potencialmente com a
possibilidade de formagdo e manutencdo de movimentos sociais localizados, em
especial no sentido de articular encontros e mobilizar pessoas. Todavia, entendo
que o protagonismo deve ser conferido aos atores sociais e a suas praticas, que
“sdo e sempre serdo as pessoas, 0 povo, o social” (HILLER, 2013, s./p.).

Desse modo, em maior ou menor frequéncia, os usuarios das redes sociais
digitais recorrem aos espacgos Virtuais de suas preferéncias e se engajam em
movimentos sociais com interesses partilhados por comunidades especificas ou
pela sociedade em geral. Em virtude do alto envolvimento de alguns usuarios da
Internet em causas como a do cancer de mama, por exemplo, surgem o0s

protagonistas em redes sociais.
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3.1.1
Protagonistas em redes sociais

Consoante com as ideias sobre protagonismo em redes defendidas por
Hiller (2013), Nassif (2012) acredita que uma das virtudes das redes sociais é a
possibilidade de se criar um novo tipo de individuo-cidaddo: o protagonista.
Segundo o autor, antes da era da Internet e do surgimento das redes sociais, 0
cidaddao médio era limitado a participar da vida publica somente na época das
eleicOes. A prética entre os mais informados voltava-se entdo a leitura de jornais e
participacdo em discussGes nos contextos fisicos como no trabalho ou no bar.
Acredito que havia ainda outras formas de congregacdo que ndo se restringiam a
espacos profissionais e de lazer, como, por exemplo, praticas religiosas e
estudantis.

Contudo, com o advento da Internet, surge um protagonismo com
caracteristicas diferenciadas. O cidaddo passa a ter a opcdo de apoiar ou rejeitar
ideias e mensagens através do clique em apenas um botdo: o “Curtir”,
comentarios e outras formas. Esse mesmo cidaddo pode tornar-se um difusor de
mensagens e divulgador de suas opinides em multiplos ciberespacos, por
exemplo, no Facebook, Twitter, Orkut e em outros espacos considerados por
Nassif como grandes ringues publicos.

Na década de 90, com o surgimento das salas de chat, muitas pessoas
participavam desses espagos anonimamente e faziam dentro das salas de bate-
papo o que ndo ousariam fazer em publico ou onde pudessem ser identificados.
Brincadeiras, cantadas ou até mesmo agressdes eram frequentes nesses
ciberespacos onde tudo era permitido.

Com a efusdo dos grandes ringues publicos, ou seja, quando as redes
sociais ganharam impeto, Nassif (2012) salienta que 0s personagens, antes
anobnimos, passaram entdo a serem identificados. Diante dessa visibilidade,
acreditava-se que as regras de etiqueta nas redes sociais passariam a ser as
mesmas vigentes nas relacdes presenciais: em situacdes de discordancia de ideias,
ofensas e agressdes verbais seriam evitadas. No entanto, o autor destaca que no
século XXI, independentemente da classe social, formagdo escolar ou nivel
intelectual, o clima de “vale-tudo” impera nas redes sociais em niveis

inacreditaveis.
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Embora generalizadora, a visdo de Nassif sobre as regras de etiqueta nas
redes sociais, desde o surgimento da Internet até o inicio do século XXI, nos
revela uma importante realidade. Ela evidencia que, com a criacdo desses
ciberespacos, os interactantes virtuais (termo utilizado por Turkle, 1997) para se
referir aos usuérios de redes sociais da Internet) ganharam um ambiente para se
manifestarem de forma menos reguladora ou punitiva. Um lugar onde a liberdade
de expressao talvez nunca tenha sido antes tdo possibilitada.

Nesse cenario de transformac6es promovidas pela Internet, Castells (2013)
estd menos atento as regras de etiqueta e mais preocupado com as manifestagdes
cidadds nas redes sociais. O autor declara que, através da Internet, as pessoas
formam redes numerosas de vozes em busca interna de esperanca, ultrapassando
ideologias no intento de se conectarem com inquietudes reais na experiéncia
humana real do que estdo reivindicando. Alguns cidaddos lideram causas e
movimentos sociais em rede de modo a influenciarem grandes massas.

De acordo com Castells (2013, p. 18), “os atores da mudanga social sdo
capazes de exercer influéncia decisiva utilizando mecanismos de construcdo do
poder que correspondem as formas e aos processos do poder na sociedade em
rede”. Esses atores da mudanga social — aqui referidos como protagonistas em
redes sociais — podem vir a extrapolar sua autoridade e raio de intervencdo, do
contexto digital para o contexto presencial. Segundo o autor (opus cit.), em nossa

sociedade

(...) 0 espaco publico dos movimentos sociais € construido como um espaco
hibrido entre as redes sociais da Internet e o0 espa¢o urbano ocupado: conectando
0 ciberespago com o espago urbano numa interacdo implacavel e constituindo,
tecnoldgica e culturalmente, comunidades instantaneas de pratica transformadora.

(CASTELLS, 2013, p. 20)

Esse espaco hibrido ao qual Castells se refere representa um novo espaco
publico, 0 espaco em rede — um espaco de comunicacao autbnoma que permite a
relagdo do movimento social que emerge no espaco digital e alveja a sociedade
em geral, ultrapassando os limites de alcance um dia impostos pelos detentores do
poder.

Neste estudo, como veremos adiante, as participantes se posicionam como

protagonistas em redes sociais — lideram movimentos de descontentamento
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politico que surgem no contexto digital e estendem suas a¢des sociais por meio da
linguagem a diversos espacos urbanos. Um exemplo desse hibridismo entre os
ciberespacos e o contexto presencial pode ser ilustrado atraves das manifestagdes
incitadas pelas participantes em suas Fan Pages (no Facebook), que se expandem
a palestras conduzidas por elas em universidades ou eventos de combate ao
cancer. Os temas das reivindicacbes normalmente dizem respeito aos direitos que,
em tese, s@o conferidos as pessoas em tratamento oncoldgico, mas que, na pratica,
sdo negligenciados pela sociedade.

Além de tdpicos de cunho politico que incitam os movimentos sociais, ha
também questBes de ordem pessoal que unem centenas de cidaddos em prol de
transformagao social, superando a “impoténcia de seu desespero solitario [e]
colocando em rede seu desejo” (CASTELLS, 2013, p.18). Nesse sentido, as

pessoas se envolvem na:

(...) produgdo de mensagens nos meios de comunicacdo de massa e
desenvolvendo redes auténomas de comunicagdo horizontal, os cidaddos da era
da informacédo tornam-se capazes de inventar novos programas para suas vidas
com as matérias-primas de seu sofrimento, suas lagrimas, seus sonhos e
esperancas. Elaboram seus projetos compartilhando sua experiéncia.
(CASTELLS, 2013, p.18)

Concordando com Castells, as protagonistas em redes sociais — que,
outrossim, protagonizam suas atividades — valem-se de suas dores e de seus
sofrimentos, assim como de seus triunfos, especialmente durante a fase preliminar
de seus tratamentos contra o cancer de mama, para reinventarem o0s ciberespacos.
Canais de videos no YouTube, como o “Em frente, enfrente” criado por Vitoéria,
passam a ter, pelo menos, dupla funcionalidade: compartilhar suas experiéncias
durante as etapas de seu tratamento da doenca com seus seguidores e servir como
ferramenta de contestacdo politica. Essas e outras funcionalidades serdo tratadas
detalhadamente nos capitulos reservados a analise de dados.

Ainda referenciando a citacdo de Castells (2013) no que diz respeito as
redes de comunicacdo horizontal de massas, ressalto que o autor caracteriza o
espaco em rede como “um espagco de comunicagdo autonoma” (p. 20), o que
confere também autonomia ao ator da mudanga social para gerir a selecdo de

conteddo difundido entre seus seguidores. Assim, suas escolhas indicam seus


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

56

“interesses e valores (...) a0 mesmo tempo que alteram as redes de resisténcia e
mudanga social” (p. 18).

Essa autonomia conferida aos protagonistas em rede por Castells é
relativamente questionada por Correa (2017). Para a autora, embora a ideia de
protagonismo pressuponha autonomia, 0s protagonistas sdo agentes e, por esse
motivo, sdo “submetidos a consensos hegemonicos prévios e (...) os discursos
hegeménicos ndo sdo estaticos nem soberanos sobre seus efeitos, de modo que
circulam em contradicdo uns com 0s outros e experimentam cumplicidade e
resisténcia” (p.18). Desse modo, os discursos podem ou nao conseguir ultrapassar
as barreiras estruturais de manifestagéo.

Ademais, Correa (2017) advoga que, para se pensar em protagonista, faz-
se necessario entender que “a linguagem € uma acdo social e que a agéncia € uma
capacidade socioculturalmente mediada pelo agir” (p. 18). Logo, os protagonistas
se definem de acordo com a agéncia e 0s papeis sociais de lideranca que podem
assumir ou ndo. E, de acordo com a autora, esses papéis de lideranca ndo séo
construcdes individuais, mas sim construcGes performativas de coercdes e
CONSeNsos.

Neste cenario em que se discute a nocdo de agéncia na constituicdo do
protagonista, Martins Ferreira (2017) considera que, para definir o termo
protagonista, primeiramente faz-se necessario reconhecer a existéncia de varias
nomenclaturas utilizadas para se referir ao que é genericamente considerado
“sujeito da linguagem”.

Segundo Martins Ferreira, dentro das diversas areas da linguistica,
“buscam-se atores sociais, sujeitos e individuos que constituem e s&o constituidos
no discurso-linguagem” (p. 01). E, quando se considera a agéncia, surge também
0 protagonista, cuja agdo movimenta e transforma o social.

De acordo com a autora, essas nomenclaturas nos situam em um
engalfinhado de sentidos e exigem de nds um esforco para localizar a area do
saber e/ ou autores que as utilizam. Nesse sentido, Martins Ferreira (2017)
apresenta as concepcodes de sujeito, individuo, ator (social), agente e protagonista
amparadas pela correlacdo de estudos sociais e da linguagem. Dentro dessa
relacdo intrinseca, ela destaca o0 sujeito touraineano (do ponto de vista
sociologico, fazendo referéncia a Touraine (1998) que trata o ator social enquanto

um agente de mudanca), engajado e cuja posicéo € particular. Segundo a autora,
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esse sujeito pode estar presente no sujeito austiniano. Do ponto de vista filosofico-
linguistico, remete a Austin ([1990] 1962) que confere ao sujeito a
responsabilidade por seus atos de fala; com a forca ilocucionaria, projeta efeitos
de sentido — forca perlocucional. A respeito desse sujeito é importante dizer que,
através da performatividade da linguagem, ha uma crenca de que dizer é fazer.
Nesse sentido, faz-se coisas através de palavras.

H& um alinhamento desta pesquisa ao sujeito concebido por Martins
Ferreira (2017). Também identifico que as protagonistas de meu estudo tém
posicdo de acdo e responsabilidade através da performatividade da linguagem.
Ademais, mediante sua agéncia, suas praticas sociais podem ser entendidas como
as do sujeito criativo, capaz de combater e reivindicar.

No que diz respeito aos sujeitos, Martins Ferreira (2017) os situa em um
continuum regulado pela nocdo de agéncia (que sera problematizada adiante em
uma subsecdo) e sistematiza trés modalidades: o sujeito assujeitado, o sujeito

discursivo e o sujeito da acdo. Suas concepcdes sdo:

0 sujeito assujeitado seria um locutor incapaz da criacdo de um discurso novo,
reproduzindo apenas discursos anteriores consolidados, logo ndo poderia ser um
agente; o sujeito discursivo, ligado a préaxis social, pode remodelar e protestar, e
mesmo que esteja vinculado as representagdes das estruturas sociais ndo deixa de
ser um sujeito em praxis social; e o sujeito da acdo, de uso da linguagem
enquanto performativa, é capaz de agenciar seu proprio discurso, mesmo quando
Ihe é exigido a autoridade sociocultural de caréater institucional.

(MARTINS FERREIRA, 2017, p. 11-12)

Nesse estudo, as mulheres com cancer de mama protagonistas em redes
sociais ora se assemelham mais ao sujeito discursivo (contestadoras das estruturas
sociais), ora ao sujeito da acdo (com autonomia — embora parcialmente regulada
pela estrutura social — para agenciar suas escolhas e discursos proprios). Desse
modo, através de suas manifestacbes no ciberespaco em diferentes momentos
durante seus tratamentos, as participantes se revelam agentes. Segundo Martins

Ferreira, como agente, o sujeito € um ator cuja acao pode ter efeitos sociais.

3.1.2
Do “ser comum” ao protagonismo em rede: uma questdo de agéncia
A discussao inicial desse capitulo sobre a identificacdo do ser protagonista

me fez pensar no sujeito que estaria localizado no outro extremo; ndo como
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antagonista, mas como um “ser comum”. Sacks (1984) propGe uma descri¢éo
apurada desse sujeito. Para o0 autor, a0 Se pensar em como se constitui uma
“pessoa comum” no mundo, faz-Se necessario pensar nesta pessoa como alguém
que tem como trabalho e preocupagdo continuos ocupar-se em ser comum. Uma
das maneiras que as pessoas se ocupam em ser comuns € contar historias.
Discorrerei acerca dessa préatica cotidiana na préxima secao.

De acordo com Sacks, uma pessoa, na verdade, ndo é comum. Ela
possivelmente tem a ocupacao incessante de realizar atividades que a maioria das
pessoas consideradas comuns fazem. Desta forma, as tarefas desempenhadas por
elas, para que sejam rotuladas de “comuns”, também exigem esforco, energia
analitica, intelectual e emocional. Por conseguinte, o autor sugere que um dos
modos de ocupar-se em “ser uma pessoa comum’ € passar o tempo de formas
normais e fazendo, por exemplo, o que normalmente se faz a noite, como assistir
televis&o.

Em relacdo as atividades corriqueiras realizadas por pessoas comuns, €
importante destacar que, no século XXI, sob a influéncia das novas tecnologias,
algumas das praticas sociais que pessoas comuns tinham até entdo tém sido
reconfiguradas. Atualmente, na sociedade Ocidental, ocupar-se em ser comum
inclui recorrer a novas formas de interacdo social e acesso a informacdo. No
universo da globalizacdo, pessoas comuns utilizam seus smartphones para 0s mais
variados fins. 1sso quer dizer que, em determinadas culturas, como na sociedade
brasileira, ser comum hoje em dia inclui estar conectado, ou seja, viver no
hibridismo das redes (CASTELLS, 2013).

Desse modo, as redes sociais digitais revelam-se grandes aliadas ao “ser
comum” que, a depender de seus atos agentivos, pode se tornar um protagonista
em redes. Haja vista que 0s meios de comunicagdo em massa sdo largamente
controlados pelo poder institucional dos governos e grandes empresas de midia
(CASTELLS, 2013), as redes de Internet e os ciberespagos representam grandes
aliados do publico comum que se comunica de forma autbnoma. Sendo assim, as
redes sociais digitais “oferecem a possibilidade de deliberar sobre e coordenar as
acOes de forma amplamente desimpedida” (p. 18). A esse ponto defendido por
Castells, acrescento que, a depender do espaco virtual, como no caso de sites

institucionais mais reguladores, as postagens de seus usuérios sofrem adequacéo
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para serem postadas. E com isso, a veracidade dos conteldos pode ser
comprometida.

No entanto, ao seguir essa linha de raciocinio, entendo que qualquer
sujeito comum pode se tornar protagonista em redes sociais, desde que se
apresente como agente. Nessa perspectiva, a/o agente se revela também um sujeito
combatente “que pode se tornar um protagonista, tanto pela sua posi¢ao criativa
quanto pela sua performatividade inserida na linguagem” (MARTINS
FERREIRA, 2017, p. 17). E, esse esforco exercido pelos/as agentes, ao meu

entender, envolve a questdo da agéncia — conceito que tratarei em seguida.

3.1.2.1
Agéncia

Em relacdo as teorizagdes iniciais sobre agéncia, Ahearn (2000) afirma
que o conceito passou a ser mais discutido a partir do final da década de 1970.
Nessa ocasiao, estudiosos de diversas disciplinas reagiram contra o estruturalismo
de levar em conta as acbes dos individuos. Orientados por ativistas que
desafiaram as estruturas de poder existentes na busca pela igualdade racial e de
género, alguns académicos procuraram desenvolver novas teorias que fariam
justica aos efeitos potenciais da acdo humana.

Para Ahearn (2001), as inquietacOes a respeito do conceito de agéncia na
recente “virada agentiva” (0 termo em inglés usado pela autora é agentive turn)
reflete os movimentos sociais das Ultimas décadas e também as criticas pos-
modernas e pdés-estruturalistas dentro da academia, principalmente no que diz
respeito as tensdes, contradicdes ou aces de oposicdo por parte de individuos e
coletividades. Nesse sentido, teorizar sobre agéncia revela-se central para a
compreensdo de questBes politicas e debates tedricos contemporaneos. No
entanto, segundo a autora, o0 conceito de agéncia requer um olhar minucioso para a
linguagem e a forma linguistica, e embora antropélogos linguisticos tenham
contribuido significativamente para a compreensdo de como a agéncia emerge no
discurso, o conceito ainda demanda reflex&o e discusséo.

Como ponto de partida para uma reflexdo sobre agéncia, Ahearn (2000 e
2001) assume a concepgéo de linguagem como uma forma de acdo social. Como
destaca a autora, “a linguagem ¢ uma acao social, [...] a cultura, em todas as suas

formas, emerge dialogicamente de interagdes linguisticas diarias, que sao
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moldadas por formagdes socioculturais” (2000, p. 13). Nessa perspectiva, agéncia
refere-se a “capacidade socioculturalmente mediada para agir. [...] toda agdo ¢
socioculturalmente mediada, tanto na sua producdo quanto na sua interpretagao”
(2000, p.13) e a cultura em todas as suas formas, como afirma Ahearn (2001),
emerge diariamente da agéncia linguistica. Portanto, uma definigdo provisoria do
conceito seria “Agéncia se refere a capacidade de agdo socioculturalmente
mediada” (2001, p. 112).

Em se tratando da definicdo proposta por Ahearn (2001), a prdpria autora

reconhece que h& necessidade de maiores especificidades.

Onde a agéncia esta localizada? A agéncia deve ser humana, individual, coletiva,
intencional ou consciente? Alguns estudos de agéncia reforcam as nog¢des recebidas sobre
individualismo atémico ocidental, enquanto outros negam a agéncia aos individuos,
atribuindo agéncia apenas aos discursos ou forcas sociais. E absolutamente crucial que os
tedricos considerem os pressupostos sobre personalidade, desejo e intencionalidade que
possam inconscientemente, ser incorporados as suas analises. Ndo importa como o
conceito de agéncia é definido - e ele pode ser definido de varias maneiras - implicagdes
para a teoria social estdo imbricadas.

(AHEARN, 2001, p. 130)

Tais especificidades variam de acordo com o foco do estudo, que deve ser
estabelecido pelo pesquisador. Uma maneira de assumir o posicionamento acerca
do conceito pode ser distinguir o(s) tipo(s) de agéncia, por exemplo, agéncia de
oposicao, agéncia de cumplicidade, agéncia de poder, agéncia de intencdo etc —
embora se reconheca que Vvarios tipos de agéncia sdo exercidas em determinada
acao.

Nesta miriade de tipos de agéncia, Silva (2010) traz a baila uma
importante nuance para 0 conceito — a visdo de agéncia como “a capacidade de
acdo do sujeito que pode emergir (...) no contexto da dor e do sofrimento”
(ASAD, 2003 apud SILVA, 2010, p. 90). Nestas condicbes, Silva (2010)
esclarece que Asad evidencia o conceito de dor agentiva, ou seja, “a nog¢ao de que
a dor pode ser condicdo mesma para a agéncia (...) em algumas tradi¢des
religiosas e seculares” (p. 90). Assim, ao contrario da visdo aventada por esta
ultima tradicdo, Asad busca entender como a agéncia pode surgir a partir da dor e
a dor ndo seria “simplesmente uma causa da acdo, mas também um tipo de a¢ao”
(ASAD, 2003, p. 69). Para Silva (2010), a proposta de Asad contraria a conjectura
moderna de que aquele que sofre ndo pode ser considerado agente. Em

consonancia com as ideias apresentadas pelos referidos autores, neste estudo sera
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possivel perceber que ha agéncia na dor, principalmente, quando compreendida
em seu modo social.

Por entender que o conceito de agéncia une a linguagem a sua funcgéo
social, haja vista que como acéo social a linguagem permite ndo so estabelecer
modelos, mas também transcendé-los e desafia-los, o posicionamento desta tese
associa a dor agentiva a agéncia combatente (MARTINS FERREIRA, 2017) de
forma situada.

De acordo com a autora (opus cit.) é através dessa agéncia combatente, ou
seja, contra a opressao “que surge o protagonista” (p. 14). No estudo desenvolvido
pela autora, ela faz uma andlise dos atos agentivos da protagonista-agente-atora
Karina Buhr, uma artista brasileira que é compositora, poeta e cantora. Para
Martins Ferreira, Karina é uma protagonista de movimento feminista que “fez de
seu terceiro disco, Selvatica, lancado no ano de 2015, um manifesto contra o
falocrético e a favor de ser mulher” (p.16). Segundo a autora, 0 protagonismo
desta atora-agente “provoca efeitos da forga advindos de sua agéncia, pois ao
atingir as redes sociais intensifica a divulgagdo do disco” (p.16).

E nesse ponto que as protagonistas-atoras-agentes deste estudo se
assemelham a protagonista-atora-agente de Martins Ferreira. As forcas de suas
historias, seus anseios por uma sociedade mais igualitaria entre pessoas em
tratamento de cancer de mama e pessoas que ndo tém cancer, e a luta pela
neutralizacdo das diferencas sdo também advindos de suas agéncias. Ademais,
também atingem as redes sociais, fato que as intensifica como protagonistas em
redes.

As lutas travadas por Vitoria e Gldria nas redes sociais — ao mobilizarem
seus seguidores para reivindicarem os direitos de pessoas em tratamento de cancer
de mama — remetem ao combate contra a opressdo. Como advertem Acosta e
Resende (2017, p. 01), “em face da brutalidade sistémica e de todas as pressoes
que dela advém, a mobilizacéo social pode ser uma via subversiva para combater,
na arena social, incongruéncias entre o Estado de direito e a violacdo de direitos
sociais” (p. 692). A partir dessas praticas sociais em redes “emergem agoes
descoladas dos circulos de poder hegemdnico, no ambito da mobilizacdo social
(...) voltadas para a luta em favor de grupos socialmente desfavorecidos” (p. 692).

Meio a essa luta contra as desigualdades, Martins Ferreira (2017) esclarece

gue os atores-agentes se constituem como protagonistas. Do mesmo modo, Correa
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(2017) explica que o agente ndo é simplesmente o sujeito da linguagem e, sim,
aquele sujeito que pratica o agenciamento, ou seja, desafia as estruturas de poder
existentes, “se distingue pela sua vontade de se auto afirmar e marcar o seu
posicionamento, independentemente do grau do sucesso que ele tem na sua
ousadia” (RAJAGOPALAN, 2013, p. 35). Em sintese, Rajagopalan argumenta
que “[o agente] € um sujeito que conseguiu furar o cerco da estrutura que o
esmagava e tolhia a sua autonomia, desejo e direito de agir conforme seu livre
arbitrio. E teve relativo éxito nesse esfor¢o” (2013, p. 35).

Em consondncia com esta visdo de sujeito, Martins Ferreira (2017)
acrescenta que “nas agé€ncias contra a opressao e para as mudangas sociais, tanto o
sujeito particular quanto o sujeito social se encontram emparelhados, da mesma
forma que um lider carismatico e uma pessoa comum criativa ¢ combatente”
(p.14). Desse modo, ao buscar a mudanga, a agéncia desse sujeito “se transforma
em protagonismo, pois corresponderia a um tipo de linguagem emancipatoria e
auténoma que visa a uma reformulagao social” (p. 14).

No que se refere a linguagem emancipatoria, a visdo de agéncia
combatente também se faz presente na concepcdo de agéncia na/através da
linguagem defendida por Duranti (2004). Em consonancia com o autor, o
posicionamento dessa tese também € de que através da comunicacgdo linguistica,
mostramos nossas atitudes, sentimentos, crencas e desejos. Uma vez expresso,
esse tipo de informacdo tem um impacto sobre os outros, bem como sobre nés
mesmos (por exemplo, reafirmamos orgulhosamente nossas convicgdes ou,
inversamente, provamos para n0s mesmos que podemos adotar novas ideias e
atitudes).

Ademais, Duranti (2004) considera que toda comunicacdo envolve algum
tipo de agéncia, muitas vezes independentemente das intengdes do falante e do
interesse ou colaboracdo do ouvinte. Isto se deve ao fato de que, ao falar, se
estabelece uma realidade que tem pelo menos o potencial de afetar quem quer que
esteja nos ouvindo, independentemente da audiéncia originalmente direcionada.
Desse modo, ndo sé afetamos a mente e as futuras acdes de nossos ouvintes,
fornecendo novas informagdes sobre o mundo; como também os afetamos quando
repetimos 0 que nNossos ouvintes ja conhecem.

Duranti (2004) considera ainda duas dimensdes analiticamente distintas,

porém relacionadas de agéncia: sua realizacdo linguistica (performance) e sua
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representacdo linguistica (codificacdo gramatical da lingua). Essas dimensdes
interligadas remetem ao conceito de performatividade da linguagem de Austin
([1990] 1962), haja vista que assim como a entidade durantiana™®, o sujeito
austiniano também esta em uma posicédo de acdo e responsabilidade diante de sua
agéncia, ou seja, € o self agindo pela linguagem.

Ao identificar as protagonistas desta investigacdo com o sujeito austiniano,
faz-se relevante retomar a teoria proposta por Austin ([1990] 1962) — a teoria dos
atos de fala — cuja preocupagdo esta voltada para o “dizer” que significa “fazer
coisas com palavras”, em contextos bem definidos. Assim, os atos de fala sdo
realizados dentro de determinadas situagdes que propiciam a realizagdo de coisas
no mundo.

Fazer coisas usando palavras é algo comum na vida das pessoas desde
sempre, seja em contextos presenciais ou recentemente em contextos virtuais,
através das redes sociais. Desse modo, o fato de elaborar e dizer frases que em
muitos casos contem verbos performativos, faz com que os sujeitos realizem
coisas com o dizer. Na verdade, mesmo as frases que ndo contém verbos
performativos, realizam a¢des. No que diz respeito a performatividade, Jacob Mey
afirma que a agéncia do usuério tem a ver com 0s recursos que ele detém na
sociedade, ou seja, quais sdo as condi¢bes para a producdo deste ou daquele
enunciados. Assim, estes recursos estdo diretamente relacionados ao lugar que o
usudrio tem na sociedade, como por exemplo, se ele “fala com a voz da sociedade
(...) [0 que requer um olhar] para a voz a partir do modo como ela é societalmente
produzida, condicionada, moldada, estruturada” (SILVA, 2014, p. 168).

Assim, como usuarios (agentes), as aces desses sujeitos podem ter efeitos
sociais. Nesse sentido, o sujeito combatente pode se tornar um protagonista, tanto
pela sua performatividade inserida na linguagem, quanto pela sua lideranca
criativa capaz de combater e reivindicar através de seus discursos. Nesse ponto,

vale a pena estabelecer a visao de discurso adotada por este estudo.

° puranti (2004) entende agéncia como a propriedade das entidades: (i) que possuem algum grau
de controle sobre seu proprio comportamento, (ii) cujas agdes no mundo afetam outras entidades
(e as vezes a si préprio), e (iii) cujas acdes sédo objeto de avaliagdo (por exemplo, em termos de
sua responsabilidade por um dado resultado) (DURANTI, 2004, p. 453).
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3.1.2.2
Discurso e identidades

A visdo de discurso na qual esse estudo se ancora € a de discurso como
acao social. A esse respeito Fairclough ([1992] 2001) esclarece que “o discurso é
um modo de ac¢do, uma forma na qual as pessoas podem agir sobre 0 mundo e
especialmente umas sobre as outras” (p. 63). Assim, podemos entender que, via
discursos, os “atores da mudanca social” (CASTELLS, 2013, p. 18) visam mudar
as realidades a suas voltas. Nesse mesmo viés, Moita Lopes (2002, p. 93) afirma
que “as pessoas estdo constantemente criando o mundo em volta delas tdo bem
como elas mesmas € 0s outros nas praticas sociais onde atuam”. Em sintese, “o
discurso é uma préatica ndo somente de representar 0 mundo, mas de significar o
mundo, constituindo e construindo o mundo através do significado”
(FAIRCLOUGH, 1992, p. 64).

E importante destacar que através dos discursos os participantes s&o
posicionados em relacBes de poder. Todavia, eles podem agir em relacdo uns aos
outros, via contradiscursos. Sendo assim, relacfes de poder ndo sdo consideradas
fixas, podendo ser contestadas, conforme argumenta Fairclough (1992, p. 45), “os
sujeios sociais sdo formados por praticas discursivas, contudo também sdo
capazes de remodelarem e reestruturarem estas praticas”.

Com relacdo aos contradiscursos, Moita Lopes (2002) aponta que, em
algumas sociedades, eles partem de grupos ndo-hegemonicos, como camponeses
em luta por terras, pessoas homoeroticas e mulheres, por exemplo. Nesse estudo,
as mulheres pertencem a um grupo ainda mais marcado como nao-hegeménico —
mulheres com cancer de mama. Seus contradiscursos vdo em direcdo aos
discursos preconceituosos e ao descaso da sociedade para/com a comunidade em
tratamento da doenca.

De acordo com Moita Lopes (2002), o traco mais marcante do discurso é
seu aspecto social, haja vista: (i) sua natureza dialégica (utilizamos a linguagem
em relacdo a alguém que, por sua vez, utiliza a linguagem em relacdo a nés); (ii)
socioconstrucionista (construimos o mundo e as pessoas de acordo com o
contexto cultural, histérico e institucional no qual estamos situados); e (iii) a
alteridade (através dos discursos nos quais nos engajamos, podemos modificar o

outro que, do mesmo modo, também pode nos alterar).
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Segundo Moita Lopes (2002), a alteridade implica em moldarmos o que
dizemos, assim como nos percebemos a luz do que o outro representa para nos.
Sendo assim, a medida em que consideramos as identidades dos participantes
discursivos, estamos (re)construindo suas identidades nas praticas discursivas nas
quais estamos inseridos e eles, via discurso, também estdo (re)construindo as
nossas identidades. Em outras palavras, as praticas discursivas moldam nossas
identidades sociais (FAIRCLOUGH, [1992] 2001). Pode-se dizer entdo que “as
identidades sdo construidas no discurso, sendo, portanto fragmentadas,
contraditdrias e ambiguas” (MOITA LOPES, 2002, p. 95).

Ao assumirmos o ponto de vista de que as identidades ndo sdo qualidades
inerentes ao ser humano, e sim concebidas na interacdo com o(s) outro(s),
concordamos com o pensamento de Moore (1998 apud MOITA LOPES, 2002, p.
95), para quem “ndo é mais facil se falar do individuo ou do si-mesmo como uma
unidade autbnoma e coerente, ao contrario, acabamos por compreender que SOmos
feitos de e vivemos nossas vidas como uma massa de fragmentos contraditorios”.

Para Moita Lopes e Moore, as identidades sdo fragmentadas e
continuamente construidas em um processo que construimos as historias de nossas
vidas. Nesse Vviés, cabe voltarmos nossos olhares para essa construcdo identitaria
nas narrativas que contamos em diversos contextos, sejam eles presenciais ou

virtuais. Passamos entdo a parte Il deste capitulo — Narrativas e Identidades.
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PARTE I

3.2

Narrativas e identidades

“Nessa atividade de narrar, ndo apenas transmitimos o sentido de quem somos, mas
também construimos relacdes com os outros € com o mundo que nos cerca”
(BASTOS, 2005, p. 74)

A narrativa — modo de comunicacdo eleito para pesquisa em diversas
disciplinas tais como a Psicandlise, os Estudos de Personalidade e a Psicoterapia —
é concebida como fundamental na vida humana, e central para a (re)constituicao e
interpretacdo da realidade pessoal, cultural e social (GEORGAKOPOULOU,
1997). Para a autora, 0s textos narrativos com 0s gquais nos engajamos como parte
de nossas vidas cotidianas fazem parte de uma lista infindavel que inclui historias
pessoais, cartas, romances, séries de TV, entre outros. Esses textos, literarios ou
ndo, além de apresentarem linguagem verbal escrita e oral, também podem
compreender modos semidticos ndo-linguisticos, como o imagético, o musical e o
cinestésico, isto &, narrativas em forma multimodal.

Em suas multiplas formas, as narrativas estdo presentes o tempo todo em
nossas vidas. De acordo com Bastos (2005), “as historias estao nas mais diversas
instancias de nossas vidas e estudar essas estdrias € uma forma de compreender a
vida em sociedade” (p. 75). Desse modo, as narrativas sdao importantes para a
compreensdo de n6s mesmos e das relacdes que estabelecemos com o(s) outro(s),
como locus de construcdes identitarias. Através das histérias que contamos em
momentos de interacdo com outra(s) pessoa(s), construimos o modo como
pensamos sobre nds mesmos e sobre 0s outros. Por conseguinte, de acordo com
uma visdo sociointeracional do discurso (GUMPERZ, 1982), continuamente
modificamos, desconstruimos e reconstruimos nossas identidades.

Ao contarmos historias, nos construimos discursivamente nas interaces
como seres socialmente inseridos. Essas construcdes identitarias nao sao
necessariamente auténticas, haja vista que as narrativas séo situadas em cenarios
interacionais especificos e ajustadas para determinadas audiéncias (BAMBERG,

2002). A maneira como o self é delineado nas narrativas, em outras palavras, o
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modo como o self é posicionado pelo narrador diante dos demais personagens da
historia depende dos propositos discursivos. Em todo caso, quando nos colocamos
no discurso, nos posicionamos socialmente e construimos significados que
dependem desses posicionamentos assumidos. E, de acordo com Bamberg (2002,
p. 151), “as narrativas em primeira pessoa € as experiéncias passadas parecem
carregar consigo a conotacdo de que oferecem acesso melhor e mais direto a
experiéncias e identidades do que métodos tradicionais de investigacao
psicologica”, sendo elas um “tipo privilegiado de formato discursivo para a
pesquisa de identidade (p. 151).

Deveras, nas Ultimas decadas, as narrativas tém sido comumente
legitimadas como objetos de investigacdo em estudos identitarios por
pesquisadores da tradicdo Sociolinguistica, Etnometodologica, da Analise da
Conversa e da Psicologia Discursiva. De Fina (2006), por exemplo, apresenta um
estudo no qual, ao narrar, os individuos constroem as suas identidades e as
identidades étnicas do grupo como hispanos. Nesse estudo, a autora investiga a
questdo identitaria com o objetivo de compreender a relacdo entre o sentido de
pertencimento a determinada comunidade, assim como as crencgas e praticas que
definem essa concepcdo de pertencimento, e 0 modo como esta condigcdo se
manifesta na conduta do sujeito na sociedade em que vive. De acordo com De
Fina (2006), ao analisar a construcdo das relacfes entre identidades e acBes dos
narradores foi possivel identificar a natureza das autorrepresentacfes de grupo e
os efeitos que o pertencimento a uma categoria tém para a acao social.

A propdsito das identidades, vale destacar que essa tese compartilha da
visdo de Moita Lopes no que tange a fluidez de seu carater. As identidades, que
antes eram vistas como algo fixo, estavel e imutavel, chocam-se com esse novo
mundo de pluralidade e passam a ser entendidas como fluidas ou fragmentadas
(MOITA LOPES, 2002). Nesse sentido, partindo da perspectiva de que as
identidades s@o fluidas, sua construgdo “é vista como estando sempre em
processo, pois € dependente da realizacdo discursiva em circunstancias
particulares” (MOITA LOPES, 2002, p. 34).

A andlise dessas historias situadas em conversas espontaneas ou
institucionais permite-nos olhar para a narrativa como uma pratica social, na qual
sdo construidas tanto as identidades quanto a ordem social que cerca os individuos

(BASTOS, 2005). Nesse viés, 0 presente estudo trata das narrativas contadas tanto
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em situacOes de entrevista em plataformas digitais institucionais (como o site
Oncoguia e o site Di Antunes, por exemplo), quanto em ciberespacos nao-
institucionais (como o blog pessoal de Vitéria e as Fan Pages das duas
participantes). Devido a dinamicidade do contexto digital, algumas das narrativas
que analisarei constituem-se em forma multimodal (GEORGAKOPOLOQU, 1997).

Entre os excertos selecionados, hd predominio de narrativas do tipo
“historias de vida” (LINDE, 1993). Por entender narrativas como performances
identitarias (GOFFMAN, [1959] 2013), articulo esse construto com as teorizacfes
pioneiras sobre narrativas (LABOV e WALETZKY, 1967; LABOV, 1972). Ap6s
essa interface, na parte 111 dos pressupostos tedricos, apresentarei a Teoria do

Posicionamento de Bamberg (1997 e 2002) como método de anélise.

3.2.1
Estruturas da narrativa: o modelo laboviano

Nos estudos de Labov e Waletzky (1967) e Labov (1972), os autores
definem a narrativa como “um método de recapitular experiéncias passadas,
combinando uma sequéncia verbal de ora¢bes com uma sequéncia de eventos que
(infere-se) ocorreram de fato” (LABOV, 1972, p.361). A partir dessa descricao, os
autores delinearam alguns critérios para identificar a narrativa, assim como um
modelo de narrativa com base em elementos que devem (obrigat6rios) ou podem
(opcionais) ser encontrados em sua estrutura.

De acordo com Bastos (2005), Labov e Waletzky pressupdem que uma
narrativa deve remeter a um acontecimento especifico, manter uma sequéncia
temporal, ter um ponto — motivo pelo qual a histéria € contada — e ser contavel
(fazer referéncia a algo extraordinario). No entanto, a exigéncia dos autores
supramencionados de que os verbos sejam apresentados no tempo passado
(excluindo habitos no passado ou acfes recorrentes), nem sempre é cumprida com
rigor por demais autores e pesquisadores, como veremos adiante em Bamberg
(2002)™. A esse respeito, Bastos (2005) advoga que as histérias contadas s&o

muitas vezes incompletas e difusas, tornando dificil identificar a entrada e a saida

' Em Bamberg (2002), o excerto analisado com base na teoria do posicionamento (BAMBERG,
1997 e 2002) nao corresponde exatamente a uma narrativa candnica tipicamente laboviana em
termos estruturais. Segundo o autor, ela se caracteriza mais como um relato. Contudo, por
apresentar caracteristicas que se assemelham as da narrativa (descritas por Labov), a saber, é
contavel e faz mencao a algo extraordinario, foi considerada apropriada para ser analisada com
base na teoria supracitada (que enfoca narrativas).
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nestes segmentos de fala. Por conseguinte, a autora considera que as narrativas
possam também “remeter a experiéncias passadas, possiveis, futuras ou
hipotéticas” (p. 84).

Concernente aos contextos de producdo das narrativas, Labov e Waletzky
(1967) sdo considerados os primeiros a empregarem métodos de andlise
linguistica a narrativas obtidas a partir de entrevistas, no intento de “apresentar
uma estrutura analitica para a analise de versdes orais de experiéncias pessoais em
inglés” (LABOV e WALETZKY, 1967, apud MISHLER 1986, p. 77). Com base
nisso, 0 modelo proposto pelos dois autores serve como uma introducéo a outras
abordagens destinadas ao estudo de narrativas mais complexas e que explorem
outras funcdes (MISHLER, 1986).

Para Labov e Waletzky (1967) e Labov (1972), alguns componentes
estruturais da narrativa sdo optativos e outros sdo obrigatorios. Inicialmente, o
resumo corresponde a um enunciado que sumariza a narrativa. Esse componente
ndo é obrigatorio. Na sequéncia, pode ocorrer a orientacdo, que contextualiza a
historia, indicando o tempo, o lugar, as circunstancias e as pessoas envolvidas.

A acdo complicadora, Unico elemento estrutural obrigatdrio, corresponde
a narrativa propriamente dita. E formada por uma sequéncia ordenada de
enunciados no passado: as oracdes narrativas. Labov reconhece ainda a existéncia
da chamada narrativa minima — constituida por uma sequéncia de duas oragdes
que sdo temporalmente ordenadas. Pode aparecer ainda o elemento resolucéo, que
é uma etapa de término de eventos presentes na agcao complicadora.

Para Labov, a avaliacdo é um elemento de excepcional importancia na
narrativa, haja vista que ela é responsavel pelas informacfes sobre a carga
dramaética e a razdo de ser da narrativa, isto €, o seu ponto. O autor identifica dois
tipos de avaliacdo: a externa e a encaixada. A avaliacdo externa ocorre no
momento em que “o narrador para a narrativa, vira-se para o ouvinte e diz a ele
qual é o ponto da historia” (LABOV, 1972, p.371). Ja a avaliacdo encaixada
preserva a continuidade dramatica da historia, sem interrupcdo da narrativa, e
introduz falas relatadas do préprio narrador ou de outras pessoas que avaliam suas
acoes. Labov evidencia alguns elementos de avaliagdo como os intensificadores
(recursos de repeticdo, fonologia expressiva e quantificadores), elementos de

comparacéo, correlacéo, explicacdo e operadores argumentativos.
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Finalmente, o narrador pode indicar o fim da narrativa com o elemento
chamado coda, que pode ter um carater avaliativo com comentarios morais sobre
as acOes, ou simplesmente utilizar alguma expressdo que retome a conversa.

De acordo com Labov (1972), uma narrativa completa, também conhecida
por narrativa canénica, é iniciada por um resumo, seguido da orientacdo, de uma
acdo complicadora, com temporarias interrup¢fes para que ocorra 0 processo de
avaliacdo. Na sequéncia, o narrador conclui com a resolucdo da narrativa e
introduz a coda, retomando a conversa com seus interlocutores para 0 momento
presente.

Esta tese reconhece que o modelo de analise proposto por Labov tem sido
alvo de criticas, principalmente, devido ao fato de que o autor trata a narrativa
como uma estrutura autbnoma e descontextualizada. Ha perspectivas
contemporaneas sobre o estudo de narrativas menos preocupadas com a estrutura
narrativa ¢ mais voltadas a “forga analitica e seu potencial como locus
privilegiado para entender o mundo que nos cerca” (BASTOS, 2005, p. 77).
Contudo, concordo com Bamberg (2002) e Bastos (2005) no que diz respeito a
abordagem laboviana ter aberto caminhos, ou seja, descortinado as pesquisas
sobre narrativas no &mbito dos estudos linguisticos. Logo, farei referéncia aos
elementos labovianos nos capitulos de analise de dados, pois acredito que essa
abordagem seja “extremamente 1til e, em interface com teorias sociais de natureza

mais ampla” (BASTOS, 2005, p. 77) e favorega a compreensao dos dados.

3.2.2
Narrativas como histérias de vida

No estudo seminal sobre histdrias de vida denominado Life Stories (1993),
Charlotte Linde esclarece que, no meio social, ha necessidade de que o individuo
possua uma historia de vida coerente, aceitavel e constantemente revista. Essa
historia de vida contribui para um estado de equilibrio pessoal e aceita¢do social.
Para Linde, uma histéria de vida € “como uma unidade oral descontinua
compartilhada e negociada entre pessoas, contada em partes distintas, durante um
longo periodo de tempo” (LINDE, 1993, p.4).

De acordo com a definicdo de Linde (1993) para as histérias de vida,

inicialmente, a autora considera uma historia de vida como uma unidade social,
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compartilhada entre pessoas, ao invés de elaborada solitariamente pelo cérebro
humano. Ademais, Linde identifica uma historia de vida como uma unidade oral,
com propositos e caracteristicas diferentes, por exemplo, os de uma autobiografia
escrita. Além disso, a autora reconhece que uma historia de vida é considerada
uma unidade descontinua, contada em partes separadas no decorrer de um longo
periodo de tempo. Logo, por serem unidades longas, as histdrias de vida estdo
sujeitas a serem revisadas e seus significados renovados quando as historias sao
recontadas.

Como afirma Linde, as historias de vida expressam nosso self, isto €, quem
ndés somos e como nos tornamos O que somos, ocasionando formas de
pertencimento a grupos e compreensdo de padrdes morais. Por esse motivo, as
historias de vida servem como um modelo para uma andlise linguistica unificada,
que parte do nivel individual de construcdo de frases, passa pelo processo de
negociacgdo social de narrativas, e atinge o nivel social de sistemas de crengas, de
sua historia e de seus efeitos na construcdo dessas narrativas.

Assim como Labov (1972), Linde (1993) aponta que 0 ponto e a
reportabilidade sdo caracteristicas fundamentais para que uma histéria seja
considerada uma histéria de vida. A autora sugere que em uma historia de vida
deva existir algum ponto de avaliacdo sobre o narrador ou sobre algum evento
citado como relevante, especificamente porgue ele se relaciona a este narrador. A
autora esclarece que o ponto de avaliacdo da histdria € como o entendimento que
0 ouvinte tem sobre 0 que as agdes do protagonista representam. Em outras
palavras, é a comunicacdo moral de qual tipo de pessoa € o narrador e que tipos de
acOes ele realiza. Desse modo, 0 ponto de avaliacdo surge de como a historia é
construida e ndo de um tipo particular de eventos narrados.

Quanto a reportabilidade, Linde argumenta que ela deva ser uma
reportabilidade estendida, ou seja, além da histéria fazer referéncia a algo
extraordinério, deve ter também um status de “contavel por mais vezes”. Esse
status geralmente é conferido a marcos de maior relevancia na vida das pessoas,
como é o caso da escolha profissional, do casamento ou de doengas graves —
marco predominante nas historias de vida analisadas nesta tese.

Apesar dessas especificidades, a nocéo de historia de vida ndo é universal,
podendo variar em diferentes culturas. Nesse sentido, Linde (1993) informa que

contar historias de vida requer certa adequacdo. Em determinada cultura, uma


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

72

historia de vida pode incluir certos tipos de eventos marcantes da vida de um
individuo, como a sua vida profissional sendo um tema comum, por exemplo.
Contudo, esse mesmo tema pode gerar desconforto entre interlocutores como
eventos de uma historia de vida narrada em algumas comunidades. Nesse mesmo
viés, pode-se dizer que o compartilhamento de histérias de vida tematizando o
tratamento de um cancer de mama em redes sociais poderia gerar certo
desconforto em algumas culturas. Porém, como sugere essa investigacdo, nao é o
que acontece no contexto sdcio-cultural brasileiro atual.

Concernente a adequacdo da narracdo de determinada histria a uma
plateia, Linde sugere que a troca de experiéncias gerada neste tipo de interagao
estd sujeita a demandas sociais. Uma pessoa ndo esta livre para construir uma
historia de vida de uma forma qualquer. Os interlocutores exercem um
determinado nivel de influéncia na natureza da histéria narrada. O grau de
intimidade, por exemplo, pode definir a quantidade e a especificidade de detalhes
a serem contados ou compartilhados. Além disso, os significados podem variar de
acordo com a (re)contagem dessas historias para diferentes plateias, em diferentes
circunstancias ou épocas.

Veremos adiante que, neste estudo, as participantes contam e recontam
suas historias de vida ap6s a descoberta do cancer para plateias diferentes em
variados ciberespacos, que sdo mais ou menos institucionalizados. Aqui, esse
fator se revela bastante significativo, pois ao (re)contarem suas histérias em
diferentes espacos, ha inclusdo de novas informacdes em suas narrativas.

Com relacdo ao texto narrativo, Linde considera a coeréncia como a
propriedade textual que relaciona as suas partes entre si, do texto como um todo e
do texto a outros do mesmo tipo. A sequéncia alcancada pela ordenagdo temporal
de uma unidade descontinua, mesmo por meio de partes separadas da histdria, é
um fator relevante para a obtencdo desse conceito. Nesse sentido, a autora
reconhece, entre outras condigdes, que uma construcdo que possua coeréncia
requer “uma realizacdo cooperativa do narrador com o ouvinte” (LINDE, 1993,
p.12). A autora destaca ainda que a coeréncia textual que o ouvinte constrdi pode
ndo constituir o mesmo texto que o falante acredita ter construido. Caso a
discrepancia seja minima, provavelmente ndo serd percebida. No entanto, se for
expressiva, pode ser necessaria uma negociacdo para se entender o significado do

texto.
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Referenciando ainda a questdo da coeréncia, Linde (1993) considera que
uma construgdo coerente em uma historia de vida se refere a condicdo de
veracidade dos fatos narrados. Para a autora, a historia de vida é considerada um
texto, ao invés de um meio de descobrir os fatos que realmente possam ter
acontecido na vida do narrador. Ao permanecer dentro do texto e focar em sua
estrutura, a investigacdo pode descobrir processos que sd&o comuns a culturas
inteiras, assim como aqueles que parecem ser particulares a individuos
especificos. A adequacdo da coeréncia demandada socialmente ¢ também uma
demanda pessoal que fazemos a nds mesmos. A coeréncia que nds procuramos
apresentar a sociedade produz uma relacdo com o nosso desejo individual de
entender nossa vida como coerente; como se nossa propria historia fizesse sentido.

Destarte, percebemos nossa demanda interna por coeréncia, quando nao
sabemos como transformar em narrativa um evento que ndo se encaixa em nossa
historia de vida. Essa dificuldade pode permanecer até 0 momento em que, de
algum modo, fazemos esse novo evento se ajustar na historia em curso, ou até que
a historia tenha sido modificada para acomodar o novo evento.

A contacdo de uma historia de vida ou de outro tipo de narrativa pode
coerentemente acionar a memoria narrativa dos ouvintes. A esse respeito, Sacks
([1968] 1992) esclarece que as histdrias que contamos em nossas interacdes
cotidianas podem motivar a ocorréncia de outras narrativas, assim chamadas de
segundas historias. Elas terdo caracteristicas proprias, isto é, estardo relacionadas
ao topico de uma primeira histéria e terdo condicGes diferentes de reportabilidade.
Ademais, a proximidade temporal dos eventos narrados na segunda historia nao é
obrigatoriamente a mesma proximidade dos eventos narrados na primeira historia.
Segundas historias sdo sobretudo uma maneira de mostrar ao(s) narrador(es) da
primeira historia que houve compreenséo do seu ponto.

O surgimento de segundas histérias ndo é uma exclusividade da narracdo
em contexto presencial. Como apresentarei nos capitulos de analises de dados,
mesmo com as peculiaridades da dindmica interacional da contacdo de historias
no ciberespaco, é possivel encontrar segundas historias compartilhadas em redes

sociais pelos interagentes virtuais.
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3.2.2.1
Narrativas pessoais de doenca

Um estudo referencial cujo tema se aproxima desta pesquisa foi
desenvolvido por Langellier (2001) chamado You're marked: breast cancer,
tattoo and the narrative performance of identity. Nessa investigacdo, com relacéo
a contagdo de historias sobre doencas, especificamente o cancer de mama,
Langellier afirma que ‘“as narrativas pessoais revelam como a doenca ¢ vivida e
respondida, definindo as relagcdes entre corpo, o self e a sociedade” (2001, p. 147).

De acordo com a autora, na narrativa contada por Rhea — mulher Franco-
americana casada, mae de trés filhos, que foi diagnosticada com cancer de mama
aos 32 anos e na ocasido que fora entrevistada considerava-se sobrevivente da
doenca ha dez anos —, a tatuagem que ela fez sobre a cicatriz deixada pela
mastectomia torna-se um sinal potente. Sua tatuagem marca o corpo social com
significado ao mesmo tempo que marca o corpo fisico com design e mudanca
(KAPCHAN, 1993 apud LANGELLIER, 2001). Rubin (1988, p.14 apud
LANGELLIER, 2001, p. 147) acredita que nas formas irreversiveis da tatuagem
“os tragos de tais alteragcdes do corpo constituem uma espécie de acumulacio
biogréfica — uma instrumentalidade dindmica e cumulativa que representa o
palimpsesto de experiéncias intensas que definem a pessoa em evolugao”.

A narrativa da tatuagem de Rhea é parte de um corpus maior de entrevistas
com sobreviventes de cancer de mama que foram convidados a descrever suas
experiéncias da doenca. Sua entrevista foi selecionada por Langellier para analise
em virtude do poder narrativo conferido a sua ferida em camadas, seu significado
tedrico e seus significados pessoais para o narrador. Rhea afirmara que a tatuagem
foi 0 maior passo dado por ela em resposta ao cancer de mama, algo proativo que
ela fez e, a0 mesmo tempo, um risco. Ela garante que néo era tdo corajosa para
fazer a tatuagem, mas ainda assim, a fez.

No texto de Langellier, sua proposta foi analisar a histdria da tatuagem de
Rhea como uma performance narrativa de identidade, que emergiu da falta de
agéncia da narradora para passar pela radioterapia e ir até seu outro extremo,
representado através de muita agéncia para fazer uma tatuagem em sua cicatriz
deixada pela mastectomia. A performance da narrativa sobre a tatuagem contada
por Rhea transforma os significados de seu corpo marcado para si mesma, ao

mesmo tempo que transgride os discursos culturais de tatuagem e cancer de
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mama. Segundo a autora, com base nas reflexdes metaféricas de Young (1993),
h& uma relevancia teérica em abordar a identidade como uma luta performativa
sobre os significados da experiéncia a medida que 0s discursos navegam 0 COrpo e
0 corpo ancora o discurso.

Também situado dentro da temética de narrativas em salde, o estudo de
Castellanos (2014), A narrativa nas pesquisas qualitativas em saude, nos revela
qgue ha enorme interesse das ciéncias sociais e humanas em salde nos estudos
narrativos. No artigo, além de abordar questdes tedricas, Castellanos abarca as
contribuigdes dos estudos narrativos para reflexdo sobre as relacGes entre estrutura
e acdo social ou entre contextos especificos de interacdo social e contextos
societarios mais amplos. Ao longo de seu estudo, o autor argumenta que as
narrativas “ndo somente organizam interpretacbes, mas também consistem em
uma forma especifica de agenciamento social”. Dessa forma, as interpretacdes e
as performances narrativas “podem ser vistas como elementos centrais da
construcdo social de experiéncias e trajetérias de adoecimento e cuidado” (2014,
p. 1065).

Além de dar relevancia ao enfoque biografico voltado aos estudos
narrativos, com destaque para aqueles dirigidos a experiéncia de adoecimento
crénico, Castellanos (2014) se propde a tratar assuntos relevantes a narrativizacao.
De acordo com o autor, a contemporaneidade fornece varios contextos de
reflexividade sobre o self. Ademais, o autor ratifica que “a publicizagido da esfera
privada da vida individual pode ser largamente identificada nas redes sociais e
midiaticas, mas também nas experiéncias de adoecimento” (2014, p. 1072). Em
seu estudo sobre pessoas com o virus HIV positivo, as narrativas revelam que
“quando a contaminagdo por HIV/AIDS conduz a militincia, a publicizag¢do do
eu-doente € uma pratica social relevante para a transformacao da cronicidade em
um oficio” (2014, p.1072). Sendo assim, as performances identitarias séo
construidas no ambito da militancia nas redes sociais, semelhante ao que acontece
com as performances identitarias das protagonistas desta tese.

Também preocupada com o género narrativas de doenca, Catherine
Riessman (2002) volta seus interesses para as narrativas de pacientes numa
perspectiva de analise da performance que pode ser observada, mas nao
verbalizada em narrativas formais de doencga. De acordo com a autora, abordar a

narrativa de doenga de maneira performatica faz surgir possibilidades analiticas
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que sdo perdidas com concepcOes estaticas de identidade. Ademais, para a autora,

narrativas de doenca ddo oportunidades para que 0s sujeitos tenham agéncia e voz.

Em “Narrative Analysis: Narrative, memory and everyday life”, Riessman (2005)

reconhece quatro modelos para a analise de narrativas: a analise tematica, a

estrutural, a interacional e a performatica.

1) Anélise temética: essa abordagem € Util para teorizar através de um nimero de

casos — encontrando elementos tematicos comuns através dos participantes da
pesquisa e o0s eventos que eles relatam. A linguagem € vista como um recurso,
ndo um tdpico de investigacdo. Os contextos de uma elocugao —na entrevista, em
discursos institucionais e culturais maiores- geralmente ndo sdo estudados;

2) Analise estrutural: a énfase muda para a narragdo, 0 modo que uma historia é

contada. A linguagem € o objeto de investigacdo, mais do que seu conteudo.
Referéncia ao modelo laboviano de anélise;

3) Analise interacional: énfase no processo dialégico entre o narrador e o ouvinte. A

atencdo ao conteido tematico e a estrutura da narrativa ndo sdo descartados nessa
abordagem, porém o interesse se volta para a narracdo de histérias como um
processo de coconstru¢cdo no qual falante e ouvinte constroem o significado
colaborativamente. Destaque para histérias de experiéncia pessoal; e

4) Analise performatica: extensdo da abordagem interacional, cujo interesse vai

além da palavra falada. Como a metéafora indica, a narracdo de histdrias é vista
como performance. Nessa abordagem a variagéo existe mudando da dramaturgia
para a narrativa como praxis — uma forma de agdo social. A analise performatica
é emergente dos estudos narrativos, embora a visdo dramatlrgica tenha tido
origem com Goffman e pesquisadores a estejam experimentando nos estudos de
identidade. Nesse sentido, acredita-se que esse tipo de analise seja apropriada aos
estudos de praticas de comunicacdo e para estudos detalhados de construcdo
identitaria. A integracdo de elementos visuais (filmagem e fotografia) com a
narrativa falada representa uma virada contemporanea inovadora.

Neste estudo, associarei a analise estrutural a performética em interface

com a teoria do posicionamento.

3.2.3

Narrativas como performance sob a Otica goffmaniana

Entre as obras desenvolvidas dentro da nogédo de performance, central para

0 estudo de narrativas, o trabalho de Erving Goffman ([1959] 2013) A

apresentacdo do eu na vida cotidiana tem grande expressividade e oferece muitas

contribuicbes para esta pesquisa. A relevancia de seu trabalho se deve,

especialmente, ao fato de estar relacionado a performance de identidade. Nele,

Goffman traz reflexdes sobre o comportamento humano em situacdo social,


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

77

utilizando a metéafora da representacdo teatral e partindo de principios de carater
dramaturgico para falar de performance. Nessa metadfora 0 mundo é entendido
como palco “que apresenta coisas que sdo simulagdes” e 0 individuo como ator
que “se apresenta sob a méascara de um personagem para personagens projetados
por outros atores”. Nesse sentido, conforme Goffman, “a plateia constitui um
terceiro elemento da correlagdo, elemento esse que € essencial” (p. 11).

Conforme sinalizado por Goffman ([1959] 2013), tanto os atores quanto a
plateia sdo muito importantes na composicao da cena, haja vista que a situacao
social € moldada por todos os presentes. Assim, suas identidades sdo construidas a
partir das informagcfes que podem ser acessadas naquela situacdo social
especifica. Tais informacgdes sobre o individuo servem “para definir a situacao,
tornando os outros capazes de conhecer antecipadamente o que ele esperara deles
e 0 que dele podem esperar” (p. 13). Além disso, o conhecimento prévio de
informagdes sobre o individuo pode trazer, de certa forma, confiabilidade a
respeito do que o individuo “diz de si mesmo ou em provas documentadas que
exibe, referentes a quem ¢ e ao que ¢” (p. 13). Entretanto, muitos fatos estdo
“além do tempo e do lugar da interacdo” (p. 14) e, neste caso, sO poderdo ser
verificados e avaliados como verdadeiros com base na expressividade do
individuo, isto é, sua capacidade de dar impressdo. Segundo Goffman, essa
expressividade pode se manifestar de dois modos, a partir da expressao que o
individuo transmite e da expressao que ele emite.

A expressdo que o individuo transmite é a comunicacdo no sentido
tradicional, ou seja, que inclui simbolos verbais ou seus substitutos com propdsito
de veicular informacdo que todos consigam associar a esses simbolos (Penso que
além da linguagem verbal, possam ser incluidos aqui as imagens, cores, elementos
prosodicos, etc). Ja a expressdo emitida abrange varias acles, que podem ser
consideradas sintomaticas do ator (Entendo que aqui se considere expressdes
faciais, gestos, movimentos corporais, direcionamento do olhar etc.) Tanto as
expressdes transmitidas quanto as emitidas pelo individuo podem, segundo
Goffman ([1959] 2013), transmitir “informagdo falsa intencionalmente” (p. 14),
com intencdo de que pensem bem a seu respeito. Nesse sentido sua influéncia
sobre os outros ¢ um ponto relevante pois ¢ de seu interesse “atuar de forma a
transmitir [aos outros] a impressdo que lhe interessa transmitir” (p. 16), o que, por

conseguinte, passa a “exercer uma eXigéncia moral sobre os outros, obrigando-os
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a valorizé-lo e a trata-lo de acordo com o que as pessoas de seu tipo tém o direito
de esperar” (p. 25).

De acordo com Goffman, um individuo tem indmeros motivos para
controlar a impressdo que 0s outros tém sobre ele em uma interagdo. O autor
considera como interagdo “toda interacdo que ocorre em qualquer ocasido,
quando, num conjunto de individuos, uns se encontram na presenca imediata de
outros” (p. 28) e pode ser intercambiado pelo termo “encontro”. Nesses encontros,
pode-se observar performances — “toda atividade de um determinado participante,
em cada ocasido, que sirva para influenciar, de algum modo, qualquer um dos
outros participantes” (p. 28) — do participante tomado como referéncia, assim
como dos coparticipantes.

Nesse empreendimento de performances, Goffman afirma que ao
desempenhar um papel, o individuo de maneira implicita demanda que seus
observadores acreditem em sua impress&o, isto é, acreditem em seu personagem.
Em outras palavras, o individuo solicita que haja crenca no papel que ele esta
representando. Desse modo, o publico estaria bem convencido do espetaculo que
0 ator encena. Se transportarmos essa metafora de Goffman para as nossas
interacbes sociais cotidianas, um individuo que estd engajado em um
empreendimento de apresentacdo do self (auto-representacdo) pode ser
considerado um ator social, que ao agir (encenar) no mundo social (palco),
constroi sua identidade através de suas performances.

A respeito da representagdo, Goffman ([1959] 2013) diz ainda que utiliza
esse termo para se referir a “toda atividade de um individuo que se passa num
periodo caracterizado por sua presenca continua diante de um grupo particular de
observadores e que tem sobre estes alguma influéncia” (p. 34). Esta tese
compartilha da visdo de representacdo (apresentacdo do self) nos termos de
Goffman e acredita que esse conceito esta associado a construcdo de identidades
(compreendidas como fluidas ou fragmentadas (MOITA LOPES, 2002), como
apresentada na secdo 3.2). Sendo assim, as performances de identidade séo
situadas localmente, de acordo com os propdsitos do ator social. Ao pensarmos
nas performances identitarias em narrativas, caberd ao(s) narrador(es)
estabelecer(em) os propdsitos que ele(s) quer(em) projetar em sua audiéncia

(plateia).
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Diante dessa perspectiva teatral, Goffman ([1959] 2013) utiliza principios
da dramaturgia na caracterizagdo da performance identitaria ou apresentacdo do
self (representagdo). Na composi¢do do cenario, o elemento “fachada” ¢ definido
como “o equipamento expressivo de tipo padronizado intencional ou
inconscientemente empregado pelo individuo durante sua representagdo” (p. 34).
Goffman apresenta o “cenario” como o primeiro componente da fachada. O autor
afirma que o cenario compreende a mobilia, a decoracdo, a disposicdo fisica e
demais elementos de pano de fundo, geralmente permanecendo na mesma posicao
geogréfica durante toda a encenacdo. Em dois excertos analisados nesta tese, um
de Vitoria e outro de Gléria, podera se observar a composicdo do cenario com
base em imagens, como em uma representacao artistica de fato.

De acordo com Goffman ([1959] 2013), ao utilizarmos o termo cenario
para nos referirmos as partes de equipamento expressivo, podemos entdo usar o
termo “fachada pessoal” como relativos a outros itens de equipamento expressivo
mais intimos do ator. Entre os componentes da fachada pessoal estdo o0s
“distintivos de funcdo ou de categoria, vestuario, sexo, idade e caracteristicas
raciais, altura, aparéncia; atitude, padrdes de linguagem, expressdes faciais, gestos
corporais e coisas semelhantes” (2013, p. 36). Entre os estimulos que formam
uma fachada pessoal, Goffman os divide em “aparéncia” e “maneira” (p. 36). O
primeiro nos informa sobre o status social do ator (ou seja, se ele esta
desempenhando alguma atividade social formal como trabalho ou recreacéo
informal etc). J& o segundo diz respeito ao papel de interacdo que o ator espera
desempenhar na situacdo que se aproxima (por exemplo, uma maneira pode ser
agressiva, humilde etc). Logo, conforme Goffman esclarece, o publico
normalmente espera que haja compatibilidade entre aparéncia e maneira.

Além da fachada, Goffman ([1959] 2013) também discute outros cinco
componentes da representacdo: a realizacdo dramatica, a idealizacdo, a
manutencdo do controle expressivo, a representagéo falsa e a mistificagéo. Para 0s
propdsitos desse estudo, discutiremos a fachada (ja apresentada anteriormente) e a
realizacdo dramatica.

Com relagdo a realizagdo dramatica, Goffman explica que normalmente
quando o individuo (ator) estd na presenga de outras pessoas (plateia), ele inclui
em sua representacdo alguns sinais que d&o relevo a determinados fatos que

poderiam passar despercebidos. O ator, dessa maneira, confere uma autoexpresséo


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

80

tdo dramética a certa atividade que ela é “transformada em espetaculo” (p. 47).
Essa caracterizacdo da encenagdo como um espetaculo remete & construcdo da
cena descrita por Goffman (1974 apud BASTOS, 2005) ao tratar das narrativas.
Segundo Bastos, parafraseando Goffman, passamos a maior parte do tempo de
fala “recontando eventos, isto €, apresentando aos nossos ouvintes versdes do que
aconteceu, fornecendo evidéncias da justica ou injustica de situagdes presentes”
(BASTOS, 2005, p.81). Segundo a autora, essas recontagens “ndo sao, portanto,
meros relatos de eventos, mas sim replayings pessoais e dramaticos de

experiéncias passada” (p.81). A respeito desses replayings:

Em resumo, falar costuma envolver o relato de um evento — passado, corrente,
condicional ou futuro, contendo uma figura humana ou ndo — e esse relato néo
precisa ser, mas comumente é, apresentado como algo a ser re-experienciado, a
ser saboreado, a ser elaborado, ou qualquer outra a¢do que o apresentador espera
gue seu pequeno show induza a audiéncia a experimentar.

(GOFFMAN, 1974, p. 506 apud BASTOS, 2008, p. 77)

Assim, a narrativa é concebida como um pequeno show do falante, “que
envolve e emociona o ouvinte, e ndo um simples relatério de um evento”
(BASTOS, 2008, p. 77). Para a autora, Goffman entende que, ao contar a histoéria,
“o narrador se engaja em uma dramatizacdo de sua experiéncia, organizando-a
temporalmente, de sua perspectiva pessoal. E assim caracterizado 0 aspecto

dramatico da performance narrativa” (p. 77).

3.23.1
Narrativas e multimodalidade: contando histérias através das telas
As historias que contamos no século XXI, em plena era da Internet, nunca
foram tdo permeadas de recursos semidticos como antes. Na verdade, a associacao
de variados modos semidticos, como por exemplo, imagens estaticas e em
movimento, e texto escrito e oral, é tipica das manifestagdes de linguagem em
redes sociais no século XXI. A composicdo desses multiplos modos semidticos,
viabilizados pelos avancos tecnoldgicos, tem efeitos significativos na producao,
distribuicdo e compreenséo dos textos que circulam no ciberespaco.
Ao estudar a linguagem nas redes sociais digitais, me deparei com as
influéncias dos aspectos multimodais desse ambiente sobre os registros escritos e

orais das participantes do estudo. Em decorréncia deste panorama, no presente
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topico tratarei da multimodalidade e como ela esta presente nos contextos aqui
investigados.

No cenario atual de interacdo, no qual a tela € 0 meio dominante e o visual
¢ 0 modo que prevalece, a escrita apresenta uma nova orientacdo, com novas
formas e fungdes. Segundo Kress (2010), algumas décadas atréds, a logica da
escrita — a temporalidade — era responsavel por dar forma ao livro e as suas
paginas. Dentro desta logica, as palavras, as sentencas e os paragrafos eram (séo)
organizados em sequéncia temporal, isto é, um ap6s o outro. De outro modo, a
tela e 0 que nela aparece se caracterizam por uma entidade visual, cuja
organizacao dos elementos é determinada pela l6gica da espacialidade. Assim, o
livro era (&) orientado pela logica da escrita e a tela é orientada pela l6gica da
imagem. De modo consequente, atualmente, a escrita na tela tem, com frequéncia,
se apresentado sob a l6gica visual.

Ao investigar 0s contextos virtuais gerenciados e visitados pelas
participantes desta pesquisa (um blog, paginas do Facebook, Fan Pages, canais do
YouTube e sites institucionais), percebi que ao (re)criarem tais ciberespacos,
Vitoria, Gléria e as instituicdes produzem significados por meio de recursos
visuais, haja vista que variados elementos concorrem e contribuem para a
producdo de sentidos — textos, imagens, cores, disposicdo, layout etc.
Consequentemente, parece pertinente trazer a baila o conceito de multimodalidade
(KRESS e VAN LEEUWEN, 1996; KRESS, 2010) para a pesquisa.

De acordo com os autores, 0 texto multimodal € aquele cujo significado se
realiza por mais de um codigo semiotico, o que nos faz crer que ndo se caracteriza
como multimodal exclusivamente o texto que contém imagens, graficos, tabelas
etc. Palavras, espacamentos de pardgrafos e linhas, titulos, cores, caixa alta,
enfim, elementos por vezes tomados como invisiveis também operam na
composicéo do texto multimodal. E possivel ter a imagem no sentido estrito, mas
também o verbal como imagem, isto €, a diagramacéo, a paragrafacdo, o fundo
colorido e o layout, por exemplo, ndo estdo atrelados & simples organizacéo,
produzem sentido. Importa ainda salientar que “a linguagem verbal (no seu modo
oral ou escrito), em particular, € um sistema de significacdo que interage com
outros sistemas de significagdo como, por exemplo, a linguagem corporal, 0
espaco (como sistema de significacdo) e a linguagem visual” (VIEIRA e
SILVESTRE, 2015, p. 7 e 8).
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Nas redes sociais digitais, a reunido de varios elementos compde a
multimodalidade, o texto em si (escrito ou oral), o suporte, o design da tela, o
layout dos elementos, as formas, os tamanhos, as cores, as imagens, uma mdusica,
um gesto, entre outros, sdo exemplos de modos usados na representacdo e na
comunicacgéo. Para Kress (2010), modos diferentes oferecem potenciais diferentes
de producdo de significados. Eles diferem na representacdo de cultura para
cultura, pois diferentes sociedades e seus membros tém diferentes exigéncias.
Essa combinacdo de elementos perpassa a funcdo estética e é responsavel pela
construcdo de sentido dos sujeitos, ajudam a definir as escolhas que séo feitas, o
tipo de navegacdo e a formatagdo escrita, como uma gramatica visual (KRESS e
VAN LEEUWEN, 1996; KRESS, 2010).

Com os avangos tecnoldgicos do mundo contemporaneo, as telas da TV,
do computador e dos aparelhos celulares tém se tornado recursos fundamentais
nas praticas sociais de representagdo e comunicagdo, tornando-se um lugar
privilegiado da multimodalidade numa perspectiva hibrida entre o oral e o escrito,
e entre 0 novo e o ja conhecido. De acordo com Kress (2010), a representacao e a
comunicacdo sdo praticas sociais distintas. A representagdo centra-se no interesse
do self em seu envolvimento com o mundo e no desejo do self de dar uma
realizacdo material aos seus significados sobre 0 mundo. J& a comunicagdo se
concentra no desejo ou necessidade que o self tem de disponibilizar essa
representacdo para 0s outros, em sua interagcdo com eles.

Tendo como referéncia o self, a perspectiva da representacdo esta atrelada
as seguintes perguntas: (i) “O que eu quero dizer, escrever, gesticular, expressar,
neste momento?”’; e (ii) “Qual é o meu interesse, neste momento, para dar forma
material a0 meu significado?” Com base nestas questdes, Kress (2010) destaca
principalmente que, com a representagdo, 0s interesses pessoais sdéo moldados
pelas prdprias historias dos individuos e por suas experiéncias ao longo do tempo
em um conjunto de comunidades e culturas.

Em contrapartida, no que tange a comunicagéo, o foco do self é colocar os
significados aos quais o self estd dando forma material como um sinal (como
texto) em uma inter-relagdo com outras pessoas em seu ambiente. Logo, O
objetivo do self é tornar seus significados conhecidos pela sua audiéncia

presumida.
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Assim, enquanto na representacdo o interesse do self esta voltado para a
adequacdo das formas materiais para a realizacdo dos seus significados; na
comunicacdo, 0 interesse estd direcionado ao ambiente onde ocorre a
comunicacdo e aqueles que participam da interacdo. Nesse sentido, na perspectiva
da comunicacgéo, as perguntas ndo sdo as mesmas. Elas passam a ser: (a)“Qual é a
minha relagdo com aqueles com quem me comunico?”’; (b) “Eles s&o membros do
meu grupo social mais direto ou sdo mais distantes?”; (c¢) “Quais sdo as relacdes
de poder?”; e (d) “Como devo ajustar e moldar minha representacdo em relagao
aos interesses dos meus interlocutores?”. Resumidamente, todas estas perguntas
estdo sintetizadas na seguinte questdo: “Como posso ser mais eficaz na
disseminacdo do meu significado para que outros se envolvam (positivamente)
nele?” (KRESS, 2010).

Tanto a representagdo quanto a comunicagdo S&0 processos sociais.
Contudo, sdo processos sociais distintos. A representacdo é focada em mim,
moldada por minhas historias sociais, pelo meu lugar social atual, pelo meu foco
em dar forma material através de recursos socialmente disponiveis para algum
elemento no ambiente. A comunicacgdo é focada na (inter)acdo social do self com
0s outros, como por exemplo, em minha agdo com ou para outra pessoa em um
ambiente social especifico, com relacdes de poder especificas. O interesse
permanece central, mas o foco, a diregdo e a aten¢gdo mudam: de “‘eu’ e meu foco
em representar adequadamente alguma entidade ou fenémeno para minha propria
satisfacdo” (representacdo) para “‘eu’ em (inter)acdo com 0S outros no meu
ambiente social, tendo como foco o sucesso em envolver e persuadir os outros”
(comunicacdo). Em outras palavras, a representacdo € orientada para si mesmo, ja
a comunicacao € orientada para um outro.

Em suma, a representacdo ocorre em um ambiente social, ja a
comunicacdo constroéi um ambiente social. Nesse sentido, os textos sdo sempre
moldados por dois tipos de interesses: pelo meu interesse em perceber de forma
apropriada do meu significado e pelo meu interesse em transmiti-lo
adequadamente ao outro (KRESS, 2010). E, estes dois conceitos estdo
intimamente ligados a composi¢do multimodal no momento da producdo de um
texto. Por essa razdo, considero indispensavel analisar todos 0os modos semioticos

usados na representacdo e comunicacao das participantes desta pesquisa.
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Parte Il

3.3

Posicionamento

O construto de Posicionamento®?, que é utilizado em diferentes 4reas de
investigacdo entre elas, Estudos Culturais, Psicologia Social e Analise do
Discurso, em linhas gerais, refere-se a como as pessoas estdo localizadas no
discurso ou na conversa quando estdo engajadas na construcdo do significado com
outras pessoas.

De acordo com Deppermann (2013), na Psicologia Social, o referido
conceito foi introduzido por Hollway (1984) em sua pesquisa sobre a construcdo
da subjetividade no campo das relagdes heterossexuais, usando-o para capturar
como as pessoas se concebem em termos de géneros. Hollway (opus. cit.) utilizou
0S termos “posicionar a si mesmo” e “tomar posigdes”, que foram posteriormente
tomados por Langenhove e Harré (1999) para desenvolverem o construto tedrico.

Na década de 90, Rom Harré, em parceria com demais autores, Davies e
Harré (1990) e Harré e van Langenhove (1999), por exemplo, passou a utilizar

Posicionamento como um construto tedrico de um modo que

parece incorporar os significados que sdo dados quando as pessoas se engajam no
discurso: tanto por aspectos da sécio-histéria em um nivel macro quanto em um
nivel micro e local no discurso, pelos significados que eles préprios geram,
podendo escapar de significados dados. Isso da conta dos posicionamentos
cambiantes, dindmicos e multiplos que os participantes podem ocupar nas
praticas discursivas ou nas préaticas narrativas.

(MOITA LOPES, 2009, p. 136)

O carater fluido dos posicionamentos dos participantes remete ao
dinamismo de suas performances identitarias, que séo construidas e reconstruidas
de forma situada no aqui e agora dos eventos narrados (conforme discutido na
parte 11 deste capitulo). No entanto, Davies e Harré (1990) ainda ndo falavam em
posicionamento voltado especificamente a narrativas. Contudo, esses autores tém
grande destaque dentro dos estudos sobre posicionamento pois foram os primeiros

a relacionarem esse conceito com a narratologia. Eles consideram atividades de

12 . A2 .. .
O termo em inglés é Positioning.
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posicionamento como o l6cus primario da pratica discursiva de “selves” “onde os
“selves” estdo localizados em conversas assim como 0s participantes de modo
observavel e intersubjetivamente coerentes em producdo conjunta de storylines
(linhas de historia) (DAVIES e HARRE, 1990, p. 48). Os constituintes basicos da
concepgdo de Harré sdo representados pelo “triangulo de posicionamento™: (i)
storylines (consideradas o principio organizador dos discursos), (ii) atos sociais
(definidos pela forca ilocucionaria de acordo com a Teoria dos Atos de Fala
(Austin, 1962)) e (iii) posicbes (que estdo intimamente ligadas as storylines)
(DAVIES e HARRE, 1990).

Embora o modelo tedrico de posicionamento aqui eleito para as analises
ndo seja o proposto por Davies e Harré (1990) mas sim o desdobramento desse
construto — proposto por Bamberg (1997 e 2002) —, antes de aborda-lo, destacarei
dois pontos do modelo de Davies e Harré. O primeiro diz respeito as storylines e o
segundo é referente ao termo “posi¢ao”.

Conforme destacam Cruz e Bastos (2015), ao tratarem da multiplicidade
de “selves” presentes na storyline, Davies e Harré (1990) tecem uma critica
referente ao uso do termo “papéis” na Psicologia Social. Para os autores (opus.
cit.), os termos “posicdo” e “posicionamento” representam o “aspecto dindmico
dos encontros, em contraste com o conceito de ‘papéis’ que evoca aspectos
estaticos, formais e ritualisticos” (DAVIES e HARRE, 1990, p. 43). Essa critica
recai diretamente nos postulados de Goffman ([1959] 2013) a respeito dos papéis

assumidos pelos atores na dindmica teatral da representacéo:

No modelo dramatdrgico, as pessoas sdo construidas como atores com linhas ja
escritas e seus papéis determinados pela peca particular em que se encontram.
Eles ndo tém muita escolha sobre como desempenhar esses papéis em qualquer
cenario especifico. Eles aprenderam a assumir um papel particular através da
observagdo dos outros nesse papel, os modelos a seguir. ‘Posicionamento’ e
‘posi¢do do sujeito’, ao contrario, permitem-nos pensar em nds mesmos como
sujeitos que podem escolher, localizando-nos em conversas de acordo com as
formas narrativas com as quais estamos familiarizados e trazendo para essas
narrativas nossas proprias historias vividas por meio das quais aprendemos
metaforas, personagens e enredo.

(DAVIES e HARRE, 1990, p. 41)

De fato, como ja foi discutido na secdo 3.2.3 quando tratamos das
performances sob a 6tica goffmaniana, o autor (Goffman) utiliza o termo papel

para se referir aos atores. No entanto, assim como Cruz e Bastos (2015), também
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acredito que a critica tecida por Davies e Harré (1990) ndo se sustenta, pois,
apesar da problemadtica semantica do termo “papel”’, Goffman em nenhum
momento associa a ele um carater ndo-dinamico, ou seja, fixo.

Com relacdo ao segundo ponto a salientar no modelo de Davies e Harré
(1990), devo mencionar que os autores usam os termos “posicdo” e “posi¢do de
sujeito” como sindnimos. Nesse Vies, para 0s autores (opus. cit.), ao tomarem uma
determinada posicao, as pessoas trazem para a interacdo sua historia como seres
subjetivos. Em uma conversa, 0s atributos morais e pessoais de uma pessoa sao
interpretados através de suas posi¢Oes, que podem mudar, pois sdo fluidas, ndo
sdo papéis fixos (concepcdo que ja foi discutida quando apresentei o primeiro
ponto). Assim, a forma como uma pessoa Se posiciona ou é posicionada é
relevante para o entendimento do que se diz ou do que se faz.

Mesmo sinalizando controvérsias em relacdo a determinados termos, o
modelo de posicionamento proposto por Davies e Harré (1990) inspirou
desdobramentos da Teoria do Posicionamento por outros pesquisadores, entre

eles, Michael Bamberg, como veremos na proxima secao.

3.3.1
Posicionamento Narrativo

Considerando-se que a compreensido do “posicionamento” por Harré et al.
ndo foi satisfatoriamente fundamentada no estado da arte da pesquisa
narratoldgica, Michael Bamberg (1997) foi o primeiro a propor uma noc¢do de
posicionamento projetada para capturar como o trabalho de identidade pode ser
compreendido especificamente através da narracdo (DEPPERMANN, 2013).
Assim, Bamberg (1997 e 2002) desenvolve a teoria e propde que se realize as
analises das narrativas com base em trés niveis de posicionamento.

Em Bamberg (1997), Positioning Between Structure and Performance, o
autor faz consideracdes sobre o modelo tradicional proposto por Labov e
Waletzky (1967) para a analise de narrativas, considerando sua abordagem mais
estrutural e a temporalidade (oragbes ordenadas no passado marcando uma
sequéncia de eventos que, de fato, ocorreram). De acordo com Bamberg, apesar
do mérito atribuido ao pioneirismo do referido estudo no ambito das analises de
narrativas, esse modelo apresenta limitagdes por focar sobretudo na forma, mais

do que na funcédo. Para o autor, 0 modo de olhar para narrativas deve estar mais
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voltado para as performances. Nesse sentido, Bamberg (1997) propbe uma
abordagem para a avaliacdo (componente estrutural da narrativa laboviana) que
leva em conta contribui¢des originais de Labov e Waletzky (1967), porém com
uma visdo mais alinhada a orientacdo funcionalista. Nesse caso, a temporalidade é
vista como um entre outros recursos performaticos que estdo a servico de
propdsitos discursivos e de formagdes de identidades locais (BAMBERG, 1997,
p. 36).

A proposito dos recursos performaticos aos quais Bamberg se refere estdo
recursos extra-linguisticos como as pistas de contextualizacdo (GUMPERZ,
2002). Para Gumperz, as pistas indicam, por exemplo, como o(s) narrador(es)
quer(em) ser entendido(s). Elas carregam significados que sdo construidos no
processo interativo e apenas validados e reconhecidos em conjunto pelos
participantes. As pistas de contextualizacdo podem ser linguisticas (como por
exemplo o uso de expressbes formulaicas e escolhas lexicais), paralinguisticas
(ritmo, pausa e hesitacGes), prosodicas (entonacdo, acento e tom de voz) e nédo-
vocais (gestos, movimentos do corpo e do olhar).

Embora as narrativas analisadas nesse estudo sejam majoritariamente
escritas, e por esse motivo as pistas de contextualizagdo se apresentem mais em
formas linguisticas, ha também narrativas (de videos) nas quais serdo encontradas
também pistas paralinguisticas. Cabe ressaltar que as escolhas das pistas
ocasionam efeitos nos enunciados de uma determinada interagdo e influenciam
avaliacbes ndo somente sobre o que esta sendo dito, mas também sobre o(s)
narrador(es).

Nesse ponto importa lembrar (como ja foi visto na secdo 3.2.1) que, nos
termos labovianos, a avaliacdo objetiva informar sobre o clima emocional da
situacdo ou dos protagonistas. Ela é responsavel pelas informac6es sobre a carga
dramética e a razdo de ser da narrativa, ou seja, o seu ponto. Contudo, segundo
Bamberg (1997), em sua proposta de analise de posicionamento “a narrativa é
definida consideravelmente de modo mais amplo do que por Labov e Waletzki,
para quem a situacdo e o propdsito discursivos sdo tdo centrais quanto a
organizacdo semantica (temporal) da narrativa” (BAMBERG, 1997, p. 341).

Em comparagdo a concepgdo de Labov e Waletzki, Bamberg (1997)
sugere que sua proposta de analise de posicionamento confere maior centralidade

ao engajamento ativo do falante no processo de construcdo da narrativa. Ademais,
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“embora as andlises de narrativas tradicionalmente tendam a privilegiar as
narrativas de experiéncia pessoal, as narrativas como atos de narracdo, em geral,
servem de igual modo a anélise de posicionamento” (p. 342).

Independentemente do tipo de narrativa, Bamberg (2002) afirma que a
identidade e o self s&o narrativamente configurados. Contudo, mesmo quando as
pessoas compartilham histdrias sobre si proprios, por mais intimas que sejam as
informacdes sobre o self, ndo ha garantias de que suas experiéncias e/ou

identidades sejam auténticas. Isso se deve ao fato de que:

Primeiro, a fala narrativa estd situada em cendrios interacionais e ajustada para
uma audiéncia especifica, isto é, sempre planejada em termos de propdsitos
interacionais especificos (veja Bamberg, 1997; 2000a). Segundo, 06 modo como o
self é delineado nas narrativas, isto €, como o self é posicionado pelo narrador
diante de outros personagens no mundo da historia, é igualmente dependente do
propésito discursivo da interacdo. E, terceiro, uma fala que tematiza o si mesmo
do falante ou fendmenos experienciais, como (...) doengas terminais (...) e outras
coisas desse tipo, &, provavelmente, pré-configurada por técnicas de entrevista e
restri¢des institucionais. (...) Mesmo assim, as narrativas em primeira pessoa e as
experiéncias passadas parecem carregar consigo a conotacdo de que oferecem
acesso melhor e mais direto a experiéncias e identidades do que 0s meios
tradicionais de investigacéo psicoldgica.

(BAMBERG, 2002, 150-151)

As narrativas sdo um formato discursivo privilegiado para o estudo das
identidades. No entanto, como no estudo de Bamberg (2002), nesse estudo
determinadas informagdes compartilnadas pelas narradoras em situacdo de
entrevista ndo necessariamente implicam grau de intimidade com o
entrevistador/as perguntas do site institucional. As informagdes parecem estar
voltadas aos propositos dos contextos e sdo viabilizadas por meio da fala, haja
vista que “nossas formas de fazer sentido uns nos outros, e em especial de nos
mesmos, sdo mediadas na fala e por meio [dela]”. Ao considerar ainda que a fala é
“organizada socialmente em situagdes interacionais, localmente e para o proposito
de construgdo de identidade” (p.154), Bamberg esclarece que nessas situacdes “se
originam e se consolidam as posi¢cBes de como chegamos a entender a nos
mesmos (e aos outros), e somos capazes de estudar tais posi¢cdes da perspectiva
dos interagentes” levando em conta a menor quantidade possivel de conhecimento
prévio para o cendrio interacional. Nessa dinamica interacional, os interagentes
vao gerando “espagos discursivos (posi¢cOes) dentro dos quais estdo fazendo

sentido uns dos outros” (p. 154).
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Para o0 autor (opus. cit.), a nocdo de posicionamento é fundamental para a
interpretacdo da interagdo narrativa. Ao parafrasear Harré e van Langenhove,
Bamberg (2002) argumenta que “com o posicionamento, o foco estd em como as
praticas discursivas constituem os falantes e ouvintes de certas maneiras e, no
entanto, a0 mesmo tempo, sdo um recurso pelo qual [eles] podem negociar novas
posigdes” (p. 155). Nesse sentido, as atividades humanas sdo interpretadas como
posicOes e as pessoas sdo concebidas como agentes, que de forma consciente, se
posicionam. A medida que os agentes se autoposicionam, eles também se engajam
de forma ativa na construcéo do préprio mundo e do self (BAMBERG, 2002).

Essa nocdo de posicionamento narrativo, de certa forma, remete as formas
sociais de comunicagdo ja existentes, o que Gee (1990) se refere como “discursos
com ‘D’ maitsculo”.

Um discurso com uma ‘D’ mailsculo é composto de formas distintas de
falar/ouvir e muitas vezes, também, escrever/ler, juntamente com distintas formas
de agir, interagir, valorizar, sentir, vestir, pensar, acreditar, com outras pessoas €
com varios objetos, ferramentas e tecnologias, para representar identidades
socialmente reconheciveis engajadas em atividades especificas socialmente
reconheciveis. Essas identidades podem ser coisas como ser - fazer um membro
Latino de uma gang de rua de Los Angeles, um policial de Los Angeles, um
bidlogo de campo, um aluno de primeiro grau em uma sala de aula especifica e
escola, (...) um certo tipo de médico, advogado, professor, afro-americano,
trabalhador em um ambiente de ‘controle de qualidade’, homem, mulher,
namorado, namorada ou frequentador de um bar local, etc. e etc. através de uma
lista quase infinita. Os Discursos dizem respeito a0 modo como as pessoas
‘articulam seus atos juntos’ para serem reconhecidas como um determinado tipo
de pessoa em um horério e local especificos.

(GEE, 1990, p. 155)

Para Gee (1990), em se tratando de Discursos, o cerne da questdo é focar
no fato de que quando as pessoas querem dizer coisas umas as outras, sempre ha
mais do que a linguagem em jogo. A fim de ilustrar o que significa “estar em um
Discurso”, o autor utiliza a metafora da danga. Segundo ele, ¢ como poder se
engajar em um determinado tipo de ‘danga’ com palavras, acOes, valores,
sentimentos, outras pessoas, objetos, ferramentas, tecnologias, lugares e horarios
para ser reconhecido como um tipo distinto de alguem que faz um determinado
tipo de coisa. De acordo com Gee, “ser capaz de entender um Discurso é ser capaz
de reconhecer tais ‘dangas’” (p. 155).

A respeito desses Discursos com ‘D’ maitisculo, Bamberg (2002) salienta

que as pessoas tém livre-arbitrio para escolherem se orientar por Discursos sociais


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

90

preexistentes. E dentre uma variedade deles, os individuos se engajam
interacionalmente na construcdo discursiva de como fazem sentidos de si préprios
e do lugar ao qual pertencem. Sendo assim, ao se engajarem em algum embate
discursivo, as pessoas tém a oportunidade de fazer usos de determinados
Discursos para se (re)construirem e, simultaneamente, (re)construirem as
identidades de seus interlocutores como determinados tipos de pessoas. Essa visao
socioconstrucionista do discurso e das identidades sociais € consoante com a
premissa de que cada individuo € membro de muitos Discursos, e cada Discurso
representa uma de nossas multiplas identidades (GEE, 1990).

Com base nas reflexdes acima no que tange ao posicionamento narrativo,
concordo com a ideia de que ao se posicionarem e posicionarem 0S outros nas
interacdes, as pessoas produzem-se a Si mesmas e as outras como seres sociais.
Destarte, no intento de compreender as formas como as participantes desse estudo
se autoposicionam e posicionam os outros individuos em suas interacdes, elegi o
modelo de analise de posicionamento desenvolvido por Bamberg (1997 e 2002)
para nortear as analises de dados. Nesse modelo, o autor propde trés niveis de

andlise que sdo orientados por trés perguntas:

NIVEL PERGUNTA DESDOBRAMENTOS
NORTEADORA
Quem sdo 0s Nesse nivel, tentamos analisar como 0s
personagens e como | personagens do mundo da histéria sdo
1 eles sdo construidos em termos de, por exemplo,

posicionados em | protagonistas e antagonistas ou como ofensores e
relacdo uns aos vitimas. Mais concretamente, esse tipo de analise
outros nos eventos | visa 0s meios linguisticos que fazem o trabalho
reportados? de marcar uma pessoa como, por exemplo: (a)
o/a agente que esta no controle enquanto a acéo é
infligida ao outro; ou (b) como o/a personagem
central que esta impotente a mercé de forgas
externas (quase  “naturais”) ou que €
recompensado pela sorte, pelo destino ou por
qualidades pessoais (tais como coragem, nobreza
ou simplesmente “carater”) (BAMBERG, 1997,
p. 337).
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Como o falante/
narrador se
posiciona (e é
posicionado) na
situacdo interacional
diante de (por) seus
interlocutores
(audiéncia)?

Nesse nivel, buscamos analisar 0s meios
linguisticos que sdo caracteristicos do modo
discursivo particular que estad sendo empregado.
Por exemplo, o narrador tenta instruir o ouvinte
em termos do que fazer diante de condicOes
adversas ou o narrador se envolve em criar
desculpas para suas acdes e em atribuir culpa aos
outros? (BAMBERG, 1997, p. 337).

Como a linguagem ¢é usada para reivindicar que
0 narrador considera verdadeiro e relevante
3 acima e além da situacdo conversacional local?
Em outras palavras, consideramos que 0S
dispositivos linguisticos empregados no ato de
narrar sinalizem mais do que o contetdo (ou
“sobre” o que é a narrativa) e o interlocutor. Ao
construir o conteudo e sua audiéncia em termos
de papéis dos participantes, o narrador
transcende a questdo de “Como eu quero ser
entendido por vocé, a audiéncia?” e constréi uma
resposta (local) a pergunta “Quem sou eu?”.
Simultaneamente, no entanto, devemos ter
cautela de que qualquer tentativa de resposta a
esta questdo ndo € a que necessariamente se
mantém através dos mais variados contextos, e
sim um projeto de extensdo limitada
(BAMBERG, 1997, p. 337).

Como os narradores
se posicionam para
si mesmos?

Quadro 1: Niveis de Posicionamento de Bamberg (1997 e 2002)
A proposta de Bamberg (1997) para dilucidar a nocéo de posicionamento é

projetada para compreendermos como o trabalho de identidade pode ser realizado
especificamente pela narracdo. De acordo com Bamberg (2002) cada nivel de
posicionamento tem um foco: o nivel 1 enfoca o conteddo da histéria, o nivel 2
enfoca 0 ambito interacional e o nivel 3 enfoca o posicionamento do narrador
diante de discursos culturais, ou seja, em dimensdo mais macro.

De acordo com Bamberg (2002), no nivel 1 de posicionamento
investigamos 0s métodos linguisticos que estabelecem os personagens na historia,
isto €, 0 modo como 0s personagens sdo caracterizados e colocados uns aos outros

a fim de que possamos responder a pergunta que questiona o que a historia trata.
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Concernente ao nivel 2 de posicionamento, a fim de elaborar posicoes
frente a plateias diversas sdo feitas diferentes escolhas linguisticas e
supralinguisticas para que 0s interagentes possam chegar a algum tipo de
entendimento comunicativo interativo (BAMBERG, 2002). Os participantes se
envolvem na narrativa de forma a criar expectativas sobre a historia relatada,
fazem avaliacfes que podem fazer valer mais ou menos a pena conta-la, e
negociam a sequéncia do relato, mostrando que a relevancia da historia é
alcancada na interacdo. Outra caracteristica do segundo nivel de analise diz
respeito a como a historia se encaixa em um contexto maior, o da entrevista de
pesquisa. O narrador se posiciona para compartilhar aquilo que sabe, se
envolvendo ou resistindo a fornecer uma resposta a pergunta do moderador, o que
pode servir como indice de aceitacdo ou rejei¢do, por exemplo (BAMBERG e
GEORGAKOPOULOU, 2008).

Para Bamberg (2002), embora os niveis 1 e 2 de posicionamento sejam
analiticamente distintos, suas fronteiras ainda sdo ténues, principalmente porque
0s métodos linguisticos que servem como indices para ambos 0s tipos de
posicionamentos sdo frequentemente os mesmos nos dois niveis. Em ambos 0s
niveis, os falantes se posicionam diante de discursos culturais em suas afirmacoes
a respeito de quem sdo, ou seja, em um trabalho continuo de construcdo de
identidade. Assim, os falantes desenvolvem posicdes de sujeito que podem se
consolidar e dar um sentido de continuidade do self, e suas posi¢fes morais sao
indexadas em conjunto pelos participantes.

O nivel 3 de posicionamento esté associado as posi¢des sdo tomadas diante
de Discursos com ‘D’ maiusculo (fora da situacdo), os mesmos aos quais Gee
(1990) se refere. No terceiro nivel, ha uma preocupacdo em compreender como a
linguagem é usada para defender os pontos de vista do narrador, suas crencas, que
véo alem daquela conversa e o0 posicionam em um contexto macro. Desse modo, 0
nivel 3 visa ao posicionamento do sujeito face aos Discursos que circulam na
sociedade e ideologias (BAMBERG, 2002). Segundo De Fina (2013), esse nivel
de analise explora como o narrador/falante posiciona um senso de self/ identidade
no que diz respeito aos discursos dominantes € como 0 sujeito faz esse
posicionamento relevante para a interagcdo no aqui e agora, e assim se construindo
como um tipo particular de pessoa. A autora sugere ainda que a analise deva ter

exclusivamente uma direcdo, partir do nivel micro para acessar o nivel macro a
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fim de se compreender os macroprocessos de formacédo de identidade e circulagao.
Sendo assim, os discursos localizados nas narrativas se relacionam a estruturas
mais amplas como Discursos, construtos culturais e narrativas hegeménicas. Em
outras palavras, De Fina (2013) defende que o nivel 3 de posicionamento autorize
a analise de identidade como um processo que envolve a conexdo do que é dito
em nivel local com processos e Discursos pertencentes a uma escala diferente.

No ponto de vista de De Fina (2013), a natureza e relevancia de ideologias
e Discursos para 0os movimentos de posicionamento local podem também ser
estabelecidos além do nivel individual e local ao se olhar para os padrdes, isto é,
para as tendéncias gerais na forma como as questdes sdo vistas e tratadas pelas
comunidades as quais os individuos pertencem. Desse modo, a autora argumenta
que os padrdes apontam para a existéncia de representacdes coletivas, que por sua
vez, podem estar relacionadas a processos sociais mais amplos, como lutas
econdmicas e culturais. Nesse ponto, vale salientar que algumas dendncias e
reivindicacdes reproduzidas nos discursos de Vitéria e Gloria sdo recorrentes em
toda a comunidade oncoldgica, haja vista o alinhamento das segundas historias
contadas por seus interagentes virtuais com suas narrativas principais. Assim, as
lutas travadas pelas participantes, como por exemplo o direito ao atendimento
prioritario de pessoas em tratamento de cancer, sdo representacdes de um coletivo
manifestadas por agentes de uma causa. Portanto, como salienta De Fina (2013),
nivel 3 de posicionamento envolve posi¢cdes individuais face aos Discursos, mas
tais posicfes podem se tornar comuns entre os diferentes membros de uma
comunidade e apontar para processos de posicionamento coletivo.

Ao retomar os trés niveis de analise de posicionamento propostos por
Bamberg (1997), o autor afirma que o arranjo sequencial dos mesmos obedece a
uma organizacao: iniciar a analise em ambito textual, em seguida passando para o
nivel interacional (como os falantes se colocam), e, finalmente, como os falantes
chegam a fazer sentidos de si proprios (BAMBERG, 2002). Além de concordar
com essa organizagdo, De Fina (2013) esclarece que a interpretacdo do
posicionamento esta baseada em um tripé: (i) a analise minuciosa do discurso em
nivel local; (ii) dados etnograficos; e (iii) compreensdo dos processos
macrossociais subjacentes as relaces de poder.

Com base na estrutura analitica dos estudos de Bamberg (1997 e 2002),

Bamberg e Georgakopoulou (2008) e De Fina (2013), que seguem 0s trés niveis
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de andlise, a saber, — partem suas andlises do nivel 1, passam pelo nivel 2 e
chegam ao nivel 3 —, nesta tese os fragmentos também serdo analisados de forma
segmentada e ordenada por niveis — primeiro o nivel 1, depois o nivel 2 e,
finalmente, o nivel 3 — um de cada vez. Com esta metodologia aliada ao uso
flexivel das categorias de Labov, discutirei questfes relativas as experiéncias de
Vitoria e Gloria compartilhadas no contexto digital, o que sinaliza processos de
protagonismo em redes sociais construidos ao longo deste trabalho de pesquisa.
No proximo capitulo, apresentarei a metodologia de pesquisa assim como

0s contextos de investigagéo e as participantes do estudo.
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Neste capitulo, apresento o design da pesquisa, ou Seja, 0S critérios
metodoldgicos que nortearam a elaboragdo deste estudo e que contribuiram para o
procedimento de geracdo dos dados. Inicialmente trato de questbes ligadas as
praticas em pesquisas qualitativas e interpretativistas. Nas secdes seguintes,
apresento a metodologia de pesquisa eleita para essa investigacdo que ocorre no
contexto digital, a Netnografia em uma perspectiva multi-sited, ou seja, em
maultiplos ciberespacos. Além disso, trato do meu posicionamento de pesquisadora
observadora participante e interactante virtual. Finalmente, apresento as
participantes da pesquisa, as descricdes dos espacos percorridos por cada uma
delas e os procedimentos de geracao e tratamento de dados.

4.1
A pesquisa qualitativa e interpretativista

Ao pensar no desenvolvimento da pesquisa em tela, optei pela perspectiva
qualitativa haja vista que, como afirmam Denzin e Lincoln (2006), a pesquisa
qualitativa € interdisciplinar, multifacetada e tem foco um multipragmético. De
um modo geral essa perspectiva tem sido privilegiada nas areas humanas e sociais
para descrever, compreender ou explicar os fenbmenos relacionados a vida em
sociedade, contrapondo-se a perspectiva quantitativa prdprias das ciéncias
positivistas e cartesianas. Nesse sentido, “seus praticantes sdo suscetiveis ao valor
da abordagem de multiplos métodos, tendo um compromisso com a perspectiva
naturalista e a compreesao interpretativista da experiéncia humana” (p. 21).

Entre os pressupostos da pesquisa qualitativa, inserem-se 0os de natureza
interpretativista, que representa uma forma de compreender as praticas sociais em
seus “cenarios naturais, tentando entender, ou interpretar, os fendmenos sociais
em termos de significados que as pessoas a eles conferem” (DENZIN e
LINCOLN, 2006, p. 17). Nesse sentido, os referidos autores informam ainda que
a pesquisa qualitativa e interpretativista requer integracdo entre os participantes ao
longo da interagdo e um olhar apurado do pesquisador durante a interpretacdo dos
dados. Por conseguinte, a pesquisa de natureza interpretativista se caracteriza por
um processo interativo influenciado pela historia pessoal, profissional, pela

realidade social e cultural dos participantes, analisado através dos olhares do
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pesquisador, ser social e historicamente localizado (DENZIN e LINCOLN, 2006,
p. 20).

A proposta de analise qualitativa e interpretativista deste estudo esta
situada no contexto digital. No entanto, os estudos empiricos realizados em
espacos virtuais de socializacdo tém enfrentado desafios para definirem um
método apropriado a geracdo e analise de dados que possibilitem a compreensao
das dindmicas sociais e culturais em ambiente online. Em virtude dessa recente
pratica de pesquisa em contextos virtuais, elegeu-se a netnografia como uma
metodologia para estudos na Internet (HINE, 2000) e como um método
interpretativo e investigativo para o comportamento cultural e de comunidades
online (KOZINETS, 1997).

4.2
Netnografia

Com o advento das tecnologias de informacdo e comunicacdo, doravante
denominadas TICs, passamos a experimentar inovagOes nas formas de
agrupamento social, comportamentos, culturas e manifestacdes discursivas. Nesse
sentido, Kozinets (2014, p. 09) afirma que “nossos mundos sociais estdo se
tornando digitais”. Essa premissa implica uma necessidade de se repensar os
modos de compreender a sociedade. Para o autor, € preciso “seguir as atividades
sociais e interacBes das pessoas na Internet e por meio de outros meios de
comunicacdo mediados pela tecnologia” (p.09). Pode-se dizer entdo que as
mudangas nas formas de comunicacdo na sociedade contemporanea tém gerado
pesquisas que demandam novas metodologias ou adaptacOes das metodologias
tradicionais para o0 ambiente digital.

Essa nova realidade tem demandado a investigacdo de praticas sociais que
perpassam as limitagdes fisicas e adentram o mundo virtual. Por vérias décadas,
etnografos tem convivido nos mesmos espacos fisicos que os participantes a fim
de compreenderem com profundidade como eles experienciam, percebem, criam e
navegam no mundo social. Tal pratica etnogréafica é descrita por Burawoy (1991
apud HALLET e BARBER, 2014) como o estudo de pessoas em seu proprio
tempo e espaco, em suas proprias vidas cotidianas, de tal modo que se faz

necessario estuda-las em seu ‘“habitat natural” para entender as fissuras entre
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praticas e discursos, e para situar 0s micro-funcionamentos de uma vida cotidiana
dentro de estruturas sociais maiores. Nesse sentido, Burawoy estimula 0s
pesquisadores a investigarem as comunidades em Varios niveis, pois, com 0
advento e a proliferacdo da Internet, as pessoas agora ocupam 0s espacgos online
bem como seus “habitats” fisicos. Sendo assim, esses espacos se tornaram
também importantes para a criacdo e reproducdo de relacionamentos, identidades
e ambientes sociais. Burawoy ressalta que, diante dessa perspectiva
contemporanea, é imensuravel a importancia de considerarmos o0s espacos digitais
ao conduzirmos nossas pesquisas etnogréficas. Afinal de contas, a tecnologia esta
evoluindo a um ritmo exponencial, mudando a forma como as pessoas acessam
noticias locais e globais, se conectam com outras pessoas, formam comunidades e
forjam identidades.

Com os avancos tecnolégicos houve uma popularizagdo do computador e
da comunicacdo via Internet. Esses dois fatores serviram como um divisor de
aguas tecnoldgico (TURKLE, 1997; BENWELL e STOKOE, 2006) e nos modos
de fazer pesquisas. Diante dessa nova realidade de interacdo social, 0s espacos
online ndo mais descansam na periferia da vida, mas sdo fundamentais. Esses
ciberespacos tém transformado significantemente as maneiras pelas quais as
pessoas ao redor do mundo se comunicam. Espacos como o Facebook, Twitter e
blogs, por exemplo, segundo Hallet e Barber (2014), “tém se tornado fontes de
noticias globais ¢ organizag¢des politicas” (p. 307). Esses sites proporcionam as
pessoas um novo contexto ou front stage, nos termos de Goffman (1959 apud
HALLET e BARBER, 2014, p. 309), para projetarem personas publicas para uma
audiéncia. Desta forma, a comunicacdo mediada pelo computador (CMC) tem se
revelado essencial a construcdo de identidades e comunidades contemporaneas.
Face as mudancas assinaladas, pode-se dizer que o surgimento de espagos online
tem demandado dos pesquisadores novos métodos de investigacdo para
compreenderem a dindmica da vida social.

Sendo assim, novos métodos de investigacdo passaram a ser pensados,
haja vista a inquietude a respeito da utilizacdo de métodos tradicionais para a
realizacdo de estudos contemporaneas no contexto digital. Dessa demanda surgiu
na academia a metodologia de pesquisa conhecida como netnografia. Esse termo
foi utilizado pela primeira vez em 1998 pelo norte-americano Robert Kozinets e

pode ser aproximado da tradicional etnografia, contudo a netnografia ocorre em
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ambiente digital. Para o autor, a Netnografia se apresenta como uma metodologia
apropriada para investigacdes no ciberespaco. Kozinets (2014) explica que a
netnografia utiliza comunicacdes mediadas por computador como fonte de dados
para chegar a compreensao e a representacao etnografica de um fenémeno cultural
na Internet. Sua abordagem é adaptada para estudar foruns, grupos de noticias,
blogs e redes sociais em geral.

De acordo com Martins (2012), ndo se trata exclusivamente de uma
transposicdo metodoldgica, mas é impossivel dissocia-las, tendo em vista que
ambas metodologias tém uma caracteristica basilar em comum: “[...] a imersdo do
pesquisador no grupo a ser estudado e a sua convivéncia com a cultura local para
entender, ou melhor, mergulhar no modo de ver e pensar 0 mundo daquele grupo,
a fim de poder falar sobre ele” (2012, p.1). Em concordancia com Martins (2012),
também acredito que a netnografia ndo se reduza a uma mera transposicdo de
investigacdo dos atores sociais em ambiente fisico para contextos midiaticos. A
justificativa é simples: as dinamicas comunicacionais tanto entre os objetos
observados, quanto na relacdo entre pesquisador-objeto podem distinguir,
principalmente, no que diz respeito a nogdo de tempo-espaco, conforme aponta
Hine (2005). De acordo com a autora, a netnografia, conhecida também como
etnografia virtual, € uma metodologia cientifica voltada tanto a observacdo de
comunidades existentes na Internet, quanto a influéncia na vida de seus
integrantes.

Enguanto na etnografia o pesquisador participa da vivéncia dos individuos
gue compdem a comunidade investigada durante determinado periodo de forma
aprofundada e exaustiva, a netnografia € um método exclusivo que possui como
propdsito investigar o comportamento das comunidades e a relagdes existentes na
Internet (ESQUEDA, 2009). Assim sendo, Kozinets conceitua a netnografia

como:

(...) o resultado escrito do campo de estudo de culturas e comunidades que emergem de
ambientes virtuais online, mediados por computadores e comunicagBes baseadas na
Internet em que os resultados de campo sdo metodologicamente informados com base nas
tradicOes e técnicas da antropologia cultural.

(KOZINETS, 1998, p. 366)
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Tendo em vista que a vida contemporanea em um mundo globalizado néo
se limita aos fendbmenos e objetos do mundo presencial, pode-se dizer que a
netnografia surge como um dos meétodos qualitativos que amplia o leque
epistemoldgico dos estudos em comunicacdo mediada pelo computador e ao
mesmo tempo legitima a cibercultura (AMARAL, NATAL E VIANA, 2009).
Nesse viés, Kozinets (2010) e Hallet e Barber (2014) sugerem que a etnografia
esteja aliada a netnografia, pois ndo cabe mais compreender e/ou estudar uma
determinada cultura e a vida social sem que haja integracdo do estudo a Internet e
a CMC. Afinal, as praticas sociais mudam a medida que os espacos digitais se
inserem em uma cultura (HALLET e BARBER, 2014). Nesse sentido, Frenso
(2011) ratifica que o surgimento da netnografia acontece a medida que esta
ocorrendo um hibridismo continuo das préaticas sociais das pessoas, comunidades
e culturas nos contextos on e offline, e j& ndo parece mais significativa e nem
oportuna uma separacao entre esses dois mundos.

Referente as desvantagens da netnografia em relacdo a etnografia, talvez
ndo antevendo as postagens em formato de video em determinados espacos online
como blogs, YouTube e Facebook, Kozinets (1998) apontou a impossibilidade de
0 pesquisador analisar a linguagem corporal, o tom de voz dos participantes, as
emoc0Oes e demais situaces que perpassariam o texto escrito. Aproximadamente
uma década depois, Kozinets (2006) afirmou que o estudo netnografico é mais
rapido, simples e menos oneroso do que a etnografia tradicional, inclusive
dispensando a necessidade de se transcrever dados. Contudo, hoje em dia, essa
premissa é questionavel.

Concernente a geracdo de dados no ciberespaco, pode-se apontar a
facilidade de acesso aos mesmos e a complexidade de suas analises. Como
apontam Thomsen, Straubhaar e Bolyard (1998), é necessaria uma atencdo
minuciosa e desafiadora face ao discurso escrito, tendo em vista que, segundo
esses autores, em féruns de discussao, por exemplo, todo comportamento é verbal
em forma de texto. Porém, em uma perspectiva mais abrangente das interacGes
discursivas, € possivel considerar as visdes de Paiva e Rodrigues Janior (2004) e
Dominguez et al. (2007), para quem os dados de um estudo netnografico vao além
do texto. Os autores consideram as pistas discursivas também como dados
analiticos. Enquanto a preocupagdo de Thomsen, Straubhaar e Bolyard (1998) se

limitava a andlise de elementos linguisticos, em uma perspectiva mais
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contemporanea, Paiva e Rodrigues Janior (2004) e Dominguez et al. (2007)
também sinalizam a analise de elementos para-linguisticos.

Com relagdo ao nivel de intimidade e legitimidade das interacGes de
grupos online em comparacao as interacdes presenciais, Cerulo (1997) afirma que
o fato de os participantes de determinado evento compartilharem o mesmo espaco
fisico ndo é suficiente para estabelecer que haverd uma interacdo intima com
qualidade para ser analisada entre eles, contradizendo o contexto padrdo. Em
outras palavras, ndo ha garantias de que em um estudo etnografico tradicional
haver4 maior envolvimento interacional entre os participantes do que em uma
etnografia em contexto virtual.

Antes de passar para a subsegdo 4.2.1 “A pesquisa netnografica em uma
perspectiva multi-sited”, importa destacar que de acordo com Hallet e Barber
(2014), quase nenhuma parte da sociedade permanece intocada pela CMC. Assim,
a etnografia como um todo, ndo apenas a ciber-etnografia (termo utilizado pelos
autores), precisam refletir sobre as mudancas contemporaneas nas formas de
comunicacdo social e se adaptar a elas. Estas medidas se fazem necessarias a fim
de criarem inteligibilidades acerca dos mdaltiplos ciberespacos — tanto fisicos,
quanto digitais — onde as pessoas experienciam a vida social contemporénea.
Nesse sentido, através da netnografia em uma perspectiva multi-sited, essa
pesquisa pretende investigar as manifestacfes discursivas de Vitoria e Gldria em
alguns dos espacos digitais percorridos por elas durante seus tratamentos de

cancer de mama.

4.2.1
A pesguisa netnografica em uma perspectiva multi-sited

O estudo de Marcus (1995) — o primeiro a propor a etnografia em uma
perspectiva multi-sited — desafia os etnografos a considerarem varios espacos
digitais a fim de compreenderem mais plenamente as questfes sociais inseridas
num mundo complexo e globalizado. Ele define a multi-sited research, isto é, a
pesquisa realizada em multiplos espacos como:

(...) uma investigacdo que envolve correntes, caminhos, fio condutor, conjuncgdes
ou justaposicOes de locais os quais o etnografo estabelece alguma forma de
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presenca literal, fisica, com uma explicita ldgica de associa¢do ou conexao entre
0s sites que de fato definem o argumento da etnografia.
(MARCUS, 1995, p. 311)

Para o autor, a etnografia em multiplos espacos nao é realizada a partir de
um site em particular ou de um conjunto de sites semelhantes, mas sim da
construcdo de fendmenos sociais particulares dentro de uma rede relacional
que conecta Vvarios sites. Isso produz uma nova definicdo do campo etnogréafico.
Etnografias em multiplos espacos estdo principalmente preocupadas em investigar
0 movimento de pessoas e objetos no contexto social ou espaco transnacional
relevante. Assim, Marcus propGe uma série de estratégias de pesquisa
que representam formas de “seguir” os/as participantes (objetos de investigacao):
seguir as pessoas, seguir as coisas e seguir as metaforas. Estas sdo, na opinido de
Marcus (1995), as estratégias de pesquisa dominantes. Como complemento destas
estratégias, o autor sugere que 0 pesquisador siga as histérias, biografias
e conflitos dos/participantes.

De acordo com o autor, o objetivo desta abordagem metodologica é
estabelecer relagbes entre os multiplos espagos que sdo frequentemente vistos
como mundos separados. O senso de unidade dos ciberespacos geograficamente
dispersos, mas socialmente conectados sO6 pode ser construido se seus
distanciamentos forem minimizados através de “pontes” criadas pelos
participantes envolvidos, mas também pelo(s) préprio(s) pesquisador(es).

De acordo com Falzon (2009), desde que Marcus (1995) propbs a multi-
sited ethnography, surgiu um pequeno nimero de articulacGes sofisticadas com a
proposta de explicar o que, de fato, significa esta metodologia de pesquisa, na
teoria e na pratica. O proprio livro de Falzon (2009) é uma proposta de
compreender a multi-sited ethnoghraphy a partir de uma coletanea de estudos que
apresentam estudos relacionados ao tema. Para 0 autor, esta inovacao em pesquisa
etnografica ainda ¢ descrita como “the elephant in the room”. Em inglés, esta
expressao e utilizada para caracterizar um topico de grande importancia, sobre o
qual todos estdo conscientes, porém ninguém quer falar sobre ele. Para Falzon, a
abstencdo de discutir a multi-sited ethnography se deve especialmente ao fato de
se tratar de uma metodologia inovadora, que, também ao meu ver, parece causar
inquietudes e questionamentos aos pesquisadores que sempre realizaram a

etnografia classica.
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Falzon (2009) aponta algumas das indagacOes sobre esta recente
metodologia. Entre elas, sdo questionados: (i) o grau de profundidade da
investigacdo; e (ii) a abdicacdo da responsabilidade etnografica. No entanto,
segundo o autor, faz sentido delinear algumas das razdes pelas quais a ideia da
etnografia multisited surgiu e porqué ela é uma metodologia contemporanea téo
apta, ou mesmo, necessaria. Falzon ndo s6 acredita nesta metodologia, como
sinaliza uma importante razdo para o seu desenvolvimento a partir do final do
século XX. Ela tem a ver com a nocao de espaco, construido socialmente, e suas
consequéncias etnograficas. A “spacial turn”, ou seja, a virada ou mudanga da
nogdo espacial, tem afetado diretamente o campo das ciéncias sociais, haja vista
gue, na contemporaneidade, 0 espaco passou a ser compreendido como algo
produzido e seu processo de producdo ndo deve ser negligenciado.

Entre as contribuigdes presentes em Falzon (2009) para o desenvolvimento
e reconhecimento da multi-sited ethnography como uma metodologia de pesquisa
(também chamada de abordagem de pesquisa), ha um capitulo de George E.
Marcus, no qual o autor retoma e avanca a discussao sobre a metodologia,
iniciada em Marcus (1995). Falzon (2009) explica que, para Marcus, “0
dispositivo chave que finalmente permitira que o projeto multi-sited alcance uma
articulacdo inteligente é a ‘“alianga colaborativa” entre etnografo e seus

informantes” (p. 18). Ainda segundo Falzon (2009, p. 18), Marcus acredita que

Neste esquema, o design conceitual e o aparato de um dado projeto de pesquisa
ndo é apenas um acoplamento de literatura ao pesquisador que é introduzido no
sistema, mas sim um processo que é gerado através da propria etnografia, com o
pesquisador e pesquisado em conjunto. O elo perdido entre etndégrafo e
informantes é fornecido por um outro dispositivo de mediacdo, a
“paraethnography”; a etnografia entdo se torna um sistema de conhecimento
distribuido. Além disso, tendo em vista que qualquer projeto de pesquisa
envolvera uma pluralidade de para-etnografias (além da propria questdo padrao
do etndgrafo), a etnografia se torna profundamente multi-sited.

(FALZON, 2009, p. 18)

Com base nas orientacOes que envolvem a metodologia de pesquisa multi-
sited ethnography, compreendo que a pesquisa realizada em multiplos sites é
delineada através das pistas encontradas nos espagos digitais, que servem como o
fio condutor do pesquisador netnégrafo. Nesse sentido, hd um desafio grande em

se estabelecer o caminho que sera pesquisado em profundidade, sem que o
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netnografo perca o foco da investigagdo em espagos ndo selecionados
previamente. Para evitar a perda do “caminho” ao longo da pesquisa, Fitzgerald
(2006, apud HALLET e BARBER, 2014, p. 312) sugere a criacdo de uma
“orientagdo teodrica clara” e a participagdo dos participantes da pesquisa na
“selegdo estratégica dos sites”. Desse modo, 0 estabelecimento dos ciberespacos a
serem pesquisados em uma investigacdo netnografica multi-sited é fundamental
para que o netnografo ndo perca o foco dos espacos selecionados. Ademais,
Hannerz (2003) esclarece que “a pesquisa realizada em multiplos espacos ndo é
simplesmente uma comparacdo de diferentes sites, mas requer seguir um
problema para os diferentes lugares onde aparece” (HANNERZ, 2003 apud
HALLET e BARBER, 2014, p. 312).

Os encaminhamentos metodoldgicos apresentados anteriormente foram
norteadores desta tese. Apos estabelecer o tema da pesquisa, elegi as participantes
do estudo e delineei os percursos (fios condutores) de espacos digitais que seriam
investigados: um fio condutor para cada participante. Em seguida, estabeleci os
procedimentos para a geracao dos dados: dados representativos de etapas distintas
dos tratamentos das participantes. Posteriormente, apds os dados terem sido
selecionados, estabeleci critérios para organiza-los: trés fases que remetem a
transformagao, como a metafora “de lagarta a borboleta”. E finalmente, dei inicio
as analises. O quadro a seguir detalha sistematicamente os encaminhamentos

metodoldgicos dessa tese.

ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

1°: Definicdo do | Discursos de mulheres com céncer de mama em redes
tema sociais™

2°.  Eleicdo das Vitoria Gloria

participantes e | Primeiro contato realizado | Primeiro contato realizado

contato inicial em fevereiro de 2015 e | em novembro de 2015 e
aceite no mesmo més aceite no mesmo més

13 . . . . ~ . . . .

Inicialmente minha intengdo era investigar os discursos de mulheres que utilizavam as redes
sociais para manifestarem suas experiéncias de dor e lamentacdo nas redes sociais. Somente em
momento posterior decidi investigar o protagonismo dessas mulheres em redes sociais.
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3% Definicdo dos
espacos digitais

a) Blog “Diva de Vitdria
Peixoto”;

b) Site Instituto Oncoguia;

c) Fan Page “Tenho

cancer, e dai?”; e

d) Canal “Em frente —
Enfrente”

a) Facebook
pessoal);

(pagina

b) Fan Page “Envolva-se”;
c) Site Di Antunes; e

d) Canal “Foz Mulher”

4% Selecdo de
dados

Dados de diferentes fases
do tratamento de Vitoria
(2011 — 2015)

Dados de diferentes fases do
tratamento de Gléria
(2013 — atual)

5% Critérios para
organizacdo  dos
dados

Mudancas de posicionamento diante do enfrentamento da
doenca — Trés fases: Lagarta, Crisalida e Borboleta

Vitéria — Da vida cotidiana
comum ao ativismo politico

Gléria — Do confinamento
a militdncia através das
lentes fotogréficas

6%  Andlise de
dados

Andlises realizadas

individualmente,
particularidades de cada participante

respeitando as

79 Informe sobre a

pesquisa em
ciberespacos com
interacéo

Mensagem postada na Fan
Page “Tenho cancer, e
dai?”

Mensagem postada na
pagina pessoal de Gldria
no Facebook

Quadro 02: Encaminhamentos metodoldgicos

4.3

A pesquisadora observadora e interactante virtual

Segundo Kozinets (2014), o netndgrafo tem importantes decisfes a tomar

antes do primeiro contato com uma comunidade online. O procedimento de

entrada, ou entrée cultural, parte de decisbes sobre questdes e temas, sobre a
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formulacdo da pergunta de pesquisa e visa a preparacgdo para o trabalho de campo,
tais como a identificagdo da comunidade online ou grupo a ser pesquisado.
Inicialmente as formas de interacdo social e comunidades devem ser investigadas
usando mecanismos de busca e outros meios e, ainda, o reconhecimento do campo
e a forma como o pesquisador se apresentard ao grupo pesquisado sdo decisGes
fundamentais.

Além disso, na pesquisa netnografia ética (KOZINETS, 2014) quatro
passos sao importantes: identificar-se e informar os constituintes relevantes sobre
a pesquisa; pedir permissdes apropriadas; obter consentimento quando necessario;
citar e dar o devido crédito aos membros. Essas questdes éticas implicaram
decisivamente no modo como conduzi essa pesquisa.

Em meu primeiro contato com Vitéria e Gloria, trocamos mensagens
através do Facebook. Apresentei-me as duas, em ocasides distintas, e expliquei a
proposta da pesquisa a ambas. As mensagens enviadas as participantes foram
respondidas com imensa satisfacdo em participar da pesquisa, entdo nos tornamos
“amigas” pelo Facebook. A partir dai, além acompanhar diariamente as postagens
publicas de ambas no Facebook e em outras redes sociais, pude também interagir
com elas, expressar meu envolvimento em suas manifestagdes discursivas no
contexto digital, curtir suas historias de vida, relatos de experiéncia pessoal e
juntar-me a rede de solidariedade que essas mulheres mobiliza(ra)m através da
Internet. Além de pesquisadora observante, tornei-me também uma interactante
virtual.

Embora essa pesquisa utilize dados disponiveis no dominio publico da
Internet, solicitei formalmente as autorizacdes de Vitdria e Gloria por meio de um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que se encontra na se¢ao
de Anexos da tese, a fim de oficializar, de forma ética, suas participacGes no
estudo. Também por uma questdo ética, durante a fase das analises de dados, senti
a necessidade de informar sobre a pesquisa aos usuérios dos espacos onde foram
gerados dados com base em interagdes. Entéo, postei a seguinte mensagem na Fan

Page “Tenho cancer, e dai?” e na pagina pessoal de Gloria no Facebook:

Meu nome é Renata Martins Amaral, sou doutoranda em Estudos da Linguagem,
pela PUC-Rio, sob a supervisdo da Prof. Dra. Maria das Gragas Dias Pereira.
Estou desenvolvendo uma pesquisa de doutorado cujo titulo é “De lagarta a
borboleta”: protagonismo de mulheres com cancer de mama em redes sociais.
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Com o consentimento da administradora desta pégina, informo-lhes que alguns
conteludos deste espaco se tornaram dados da referida pesquisa. Como é de
costume em pesquisas cientificas e éticas, 0s nomes dos usuarios desta pagina
serdo trocados. Comprometo-me a disponibilizar a tese e demais artigos
cientificos que contenham contetido deste espaco quando solicitados. Um abraco.

Ao longo da realizacdo da pesquisa, conversei com Vitoria e Gloria
também através do aplicativo WhatsApp. Além disso, devido a minha condicao de
pesquisadora observadora e interactante virtual, interagi com Vitdria até meados
de 2015 e sigo interagindo com Gldria através de suas paginas no Facebook. A
seguir, disponibilizo as primeiras conversas com (a) Vitoria e (b) Gloria através
do referido ciberespago. Vale lembrar que nas ocasides dessas interagbes meu

foco ainda ndo era o protagonismo em redes sociais.

(a) Interacéo com Vitoria pelo Facebook

24/2/2015 18:54
Renata: Boa Tarde, Vitéria! Vocé ndo me conhece ainda, mas eu conhego vocé e sou
APAIXONADA pela sua vontade de viver! Tenho certeza que vocé é fonte de inspiracao
para inumeras mulheres que enfrentam o desafio de passar por um tratamento
oncoldgico, uma vez que te considero um belissimo icone brasileiro de VIDA. Eu, sem
divida, poderia passar mensagens e mensagens escrevendo sobre minha admiragdo por
vocé, minha querida. No entanto, acho que devo me apresentar e te contar um
pouquinho sobre meu interesse na sua histéria de vida com um olhar académico. Bem,
eu me chamo Renata Martins Amaral. Sou brasileira e mae de um menino de sete anos
chamado Ryan, minha luz. Moro no Rio de Janeiro e, aqui, curso o segundo ano de
Doutorado em Estudos da Linguagem na Pontificia Universidade Catdlica, também
conhecida como PUC-Rio, localizada na Gadvea. Em minha tese, investigo narrativas de
emocdo de pacientes brasileiras em tratamento de cancer de mama proferidas em
contexto digital, ou seja, tudo que vocé faz, empoderando outras pessoas, pacientes ou
ndo, com suas histérias de vida. Minha intencdo é, inicialmente, identificar (i) como o
self emocional se manifesta através das narrativas das brasileiras com o seu perfil; (ii)
como as participantes constroem um self agentivo, na Internet, enquanto pacientes com
cancer de mama apds o diagndstico da doenca. Posso te dizer que, analisando alguns
dos seus discursos e de outras mulheres de perfil semelhante, percebo que (a) em
relacdo as emocdes, as mulheres as veiculam em suas narrativas para aproximarem
ainda mais o interagente digital de suas vidas, possivelmente como um modo de reduzir
os limites do virtual; (b) as histdrias de vida narradas ndo se resumem a pratica de
representar experiéncias de lamenta¢do, mas de RESSIGNIFICACAO, tornando as
narrativas fonte de inspiracdo para outros sujeitos. N3o sei se fui clara. Mas esse
assunto me fascina! Ainda mais que tento analisar as narrativas pelo viés da linguagem,
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pois sou formada em Letras. Vitéria, tendo te apresentado um pouquinho do meu
interesse de pesquisa, apesar de seus discursos estarem em sites de dominio publico,
sinto-me obrigada (e sou, de fato, enquanto pesquisadora) a te pedir autorizacdo para
analisar suas falas, suas narrativas, em especial. Eu gostaria de falar com vocé
pessoalmente ou gravar um video, como vocé mesma fez recentemente, pois como vocé
mesma disse, concordo que, as vezes, escrever/ ler ndo é o suficiente. E preciso ver a
pessoa e ouvir para legitimar a intencdo, a fala. Por isso e por outras razGes éticas de
pesquisa, eu te peco a permissao inicial e, se possivel, eu ficaria imensamente grata de
poder conversar com vocé, mesmo que por telefone. O que vocé me diz? Meu nome no
facebook é Renata Amaral. Ja curti sua fanpage. E meus contatos sdo: 21 96409-xxxx,
martinsamaralrenata@gmail.com.

Espero que vocé aceite meu convite para participar dessa pesquisa, pois podemos
revelar ao meio académico a possibilidade de "terapia" através do contexto digital, SEM
a intencao de substituir o tratamento medicamentoso, mas complementa-lo. Vitdria, me
desculpe por escrever tanto. Rsrs.

Aguardo seu contato!

L ]
—

Beijos e otimo tratamento! Forca! Eu acredito na sua vontade de viver!!!
Renata

27/2/2015 22:15
Vitdria: Ol Renata, queridona!!! Estou sem palavras... sem a menor sombra de duvida,
vc esta MAIS DO QUE AUTORIZADA a usufruir de todos os contelddos aos quais publico
por aqui, afinal, como vc mesma disse, o dominio é publico. Tuas palavras ndo puderam
chegar em um momento mais necessdrio. Eu estava mesmo precisando MUITO desta
mola propulsora em minhas emocgdes.
Vou add vc em meu face pessoal, 1d vc tb vai encontrar bastante conteudo,
principalmente em um album de fotos chamado PROJETO ENFRENTE. Todos os meus
videos e fotos pertinentes estdo 4.
Meu telefone com whats é 13. 98160-xxxx.
Desde ja te agradeco pelo carinho.

Um grande beijo '
Vitéria.

5/7/2015 22:21

Renata: Minha querida Vitdria, estou te escrevendo para te contar que tenho
acompanhado tanto a Fan Page quanto o Canal Em frente - Enfrente.

Ja apresentei seus dados em um congresso em Belém nesse ano, estou redigindo um
trabalho que serd parte da minha tese de doutoramento com dados do video sobre o
"Projeto Cledpatra de quimioterapia funciona???", postado em maio, e em julho,
viajarei para Bélgica para apresentar outros dados no Congresso de Pragmatica do IPrA
(International Pragmatics Association).
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O video que vocé postou chamado "Um cancer de mentirinha" ja rendeu vdrias
discussdes em nossas aulas de pds - graduacgao e reunides de Grupo de Pesquisa aqui da
PUC-Rio. Vocé estd super famosa! Rs

Em breve, enviarei para vocé parte do que ja escrevi ao analisar os dados que vocé
disponibiliza na Internet.

Muito obrigada por compartilhar essa sua vontade de viver com todos nés! Sou cada dia
mais sua fa!

Beijos,

Renata Amaral

4

Renata: Ah, seu nome ficticio nos meus estudos é Vitéria. Nem preciso explicar o porqué
da feliz escolha, né? ! Com carinho, Renata

Vitdria: Jesus... Renata, estou sem palavras!!!

Nossa, estou me sentindo MUITO agradecisa e querida... finalmente, alguém vai levar
adiante e a sério uma realidade ao qual eu luto desde 2011 pra que seja defendida e
respeitada.

Recebsa meu carinho e respeito.

Saiba que estou a disposicao .
Que Deus abencoe a vc, sua familia e equipe de estudo!!!

NAMASTE '

(b) Interacédo com Gléria pelo Facebook

16/11/2015 14:52
Renata: Boa Tarde, Gldria! Vocé ndo me conhece ainda, mas eu conhec¢o vocé e sou
APAIXONADA pela sua vontade de viver! Tenho certeza que vocé é fonte de inspiracdo
para inumeras mulheres que enfrentam o desafio de passar por um tratamento
oncoldgico, uma vez que te considero um belissimo icone brasileiro de VIDA. Eu, sem
divida, poderia passar mensagens e mensagens escrevendo sobre minha admiragdo por
vocé, minha querida. No entanto, acho que devo me apresentar e te contar um
pouquinho sobre meu interesse na sua histéria de vida com um olhar académico. Bem,
eu me chamo Renata Martins Amaral. Sou brasileira e mde de um menino de oito anos
chamado Ryan, minha luz. Moro no Rio de Janeiro e, aqui, curso o segundo ano de
Doutorado em Estudos da Linguagem na Pontificia Universidade Catdlica do Rio de
Janeiro, também conhecida como PUC-Rio, localizada na Gavea. Em minha tese,
investigo narrativas de emocao, histdrias de vida e incentivo ao tratamento do cancer de
mama proferidas em contexto digital, ou seja, tudo que vocé faz, empoderando outras
pessoas, pacientes ou ndo, com suas histdrias de vida. Minha intengdo é, inicialmente,
identificar (i) como o self emocional se manifesta através das narrativas das brasileiras
com o seu perfil; (ii) como as participantes constroem um self agentivo, na Internet,
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enquanto pacientes com cancer de mama apods o diagndstico da doenca. Posso te dizer
qgue, analisando alguns dos seus discursos e de outras mulheres de perfil semelhante,
percebo que (a) em relacdo as emogdes, as mulheres as veiculam em suas narrativas
para aproximarem ainda mais o interagente digital de suas vidas, possivelmente como
um modo de reduzir os limites do virtual; (b) as histérias de vida narradas ndo se
resumem a pratica de representar experiéncias de lamentacdo, mas de
RESSIGNIFICACAO, tornando as narrativas fonte de inspiragdo para outros sujeitos. Ndo
sei se fui clara. Mas esse assunto me fascina! Ainda mais que tento analisar as narrativas
pelo viés da linguagem, pois sou formada em Letras. Gldria, tendo te apresentado um
pouquinho do meu interesse de pesquisa, apesar de seus discursos estarem em sites de
dominio publico, sinto-me obrigada (e sou, de fato, enquanto pesquisadora) a te pedir
autorizacdo para analisar suas falas, seus videos, fotos e suas narrativas, em especial. Eu
gostaria de falar com vocé pessoalmente. Por isso e por outras razbes éticas de
pesquisa, eu te peco a permissao inicial para analisar seus Discursos e, se possivel, eu
ficaria imensamente grata de poder conversar com vocé. O que vocé me diz? Meu nome
no facebook é Renata Amaral. Vocé aceitou a minha solicitagdo de amizade
recentemente. Meus contatos sdo: 21 96409-xxxx — Nextel/whatsapp, email:
martinsamaralrenata@gmail.com. Espero que vocé aceite meu convite para participar
dessa pesquisa, pois podemos revelar ao meio académico a possibilidade de "terapia"
através do contexto digital, SEM a intencdo de substituir o tratamento medicamentoso,
mas complementd-lo. Gléria, me desculpe por escrever tanto. rsrs Aguardo seu contato!
Beijos e 6timo tratamento! Forga! Eu acredito na sua vontade de viver!!! Renata

Gldria: Oi Renata

Gldria: Imagina td bem

Renata: Ai, Gldria... Que honra!

Gldria: Obrigada vc

Renata: Como eu disse, estou no Doutorado realizando a tese na tematica do cancer de
mama pelo viés da Linguagem. Apresentarei formalmente vocé como minha segunda
participante da pesquisa na préxima reunido do Grupo de Pesquisa da PUC-Rio no dia
23/11.

Gldria: Que legal

Renata: Precisarei de um Termo de Consentimento com a sua autorizagao formal para
apresentar ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade. Em breve te conto sobre a
a nossa discussdo sobre seus dados na reunido do GP. Tenho certeza que assim como
eu, todos ficardo maravilhados com as suas histdrias!

Renata: Muito obrigada pela disponibilidade, Gléria!

Gldria: Com certeza tem minha autorizacdo Renata

Gldria: De nada é um grande prazer ajudar

Renata: Voltamos a nos falar em breve. Desculpe tomar seu tempo. Um beijo!!!

Gldria: Imagine tempo é o que me sobra no momento

Gldria: Acho que ter sobrevivido a esse mau,estar vencendo ele até aqui me faz ter essa
disposicao em ajudar outras pessoas

Renata: Eu ndo tenho duvidas quanto a isso.

Gldria: Alias diria obrigagdo moral em ajudar

Gldria: A hr que precisar to aqui


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

111

Renata: E muita generosidade abrir o seu cora¢do, o seu corpo e a sua alma para
incentivar outras pessoas a lutarem.

Renata: Gldria, vocé é um exemplo de mulher e cidada!

Gldria: Obrigada

Renata: Esse trabalho que faco através da pesquisa é de 3 ordens:pessoal, tedrica e,
principalmente, social.

Renata: Em julho... Estive na Bélgica apresentando dados de uma outra participante do
estudo.

Gldria: Sim

Renata: As pessoas se encantaram com a forca e generosidade ao compartilhar histdrias
de vida tdo pessoais e...

Renata: Sobretudo da utilizagao das redes sociais para contestagao politica.

Gldria: Poxa muito legal

Renata: Muitas vezes, quando ndo passamos pela situacdo "na carne", ndo nos damos
conta da rede de solidariedade que existe.

Renata: Voltei desse congresso tdo mais empolgada, que resolvi tornar essa tese ainda
mais notdria para uma sociedade preconceituosa e governantes que tém descaso com
0s pacientes.

Renata: Servicos médicos pobremente disponibilizados e pessoas que ainda acham que
cancer pega ao se encostar.

Gloria: Exatamente isso

Gldria: Além do preconceito que sofremos que comega muitas vezes dentro de casa
Gldria: Me separei por falta de apoio,ele me humilhava,foi dificil e sei que muitas
mulheres passam por isso

Renata: Em dois dias estarei viajando para Vitdria, onde apresentarei uma comunicacao
oral na UFES - Universidade Federal do Espirito Santo. Infelizmente, ndo poderei
apresentar seus dados publicamente devido ao tempo. Mas, em dezembro, quando
haverd o CDL - Congresso de Discurso e Linguagem da prdpria PUC-Rio, incluirei seus
dados para discussdo. Mando a apresentag¢do pra vocé.

Renata: Sim. Os préprios companheiros acabam muitas vezes se rendendo as armadilhas
de uma sociedade insensivel, preconceituosa e ignorante.

Gloria: Verdade isso acontece muito

Gldria: Que bom

Renata: Eu quero poder divulgar na comunidade académica também a importancia da
comunicagdo e expressdao de mulheres em tratamento nas redes digitais. Essa rede de
solidariedade potencializa e empodera outras mulheres, parentela, amigos etc., vocé
nado acha?

Gldria: com certeza acho que sim

Gléria: E preciso mudar esse mundo,divulgar coisas e histérias de superacdo, durante o
tratamento isso faz uma enorme diferenca

Gldria: Eu pretendo escrever um livro em breve tbem

Renata: Siiiim. Divulgar histérias de superacdo, de vitéria!

Gldria: Sim

Gldria: Bem isso
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Renata: Nossa!ll Vocé TEM que escrever!!! Registrar a vida em paginas é um sonho!!!
Super apoiada!!!

Gldria: Obrigada

Gldria: Sei que isso vai ajudar muitas pessoas!

Renata: Eu confio no poder das palavras. Nao tenho duvida alguma da fonte de
inspiracdo que sua histéria sera para pessoas mundo a fora, Gléria!

Renata: Seus ensaios fotograficos devem ser incluidos no seu livro! Vai virar Best Seller!
Gldria: Obrigada

Gldria: Adoro escrever

Gldria: Sim as fotos ficaram lindas

Renata: Lindissimas!

Gldria: Me sinto muito feliz com minha vida hoje

Renata: Imagino! Fazer o bem sem saber a quem!

Renata: Que honra falar com vocé, que tem feito o bem a milhares de pessoas!

Gldria: A honra e toda minha

Gldria: Puxa vida vc é muito inteligente, sensivel vc vai longe mocgal!!!

Gléria: O mundo precisa de seres humanos assim interessados em outros seres
humanos, em suas lutas....

Renata: rsrs Ndo sou ndo. SO aprecio as causas nobres.

Renata: Vocé levantou a bandeira. Eu sé estou ajudando a balanga-la.

Gldria: Nossa to encantada

Renata: Na vida precisamos olhar para o proximo e desejarmos a ele o que queremos
pra gente.

Gldria: Sim isso

Renata: Por isso que quero lutar também!

Renata: Gléria, eu falo muuuito. rsrs

Gldria: Nado claro que ndo té adorando falar com vc!!!

Renata: Mas estou conversando com vocé e trabalhando ao mesmo tempo. Sou
professora de inglés. J4 dei aula hoje pela manha. As tardes de 2a feira sdo dedicadas a
minha pesquisa.

Renata: Por isso, estou aqui terminando de montar os slides da minha apresentacao.
Gldria: Que legal Parabéns!!!

Renata: Obrigadal

Renata: Se vocé quiser me contar alguma novidade, fique a vontade pra chamar!

Gldria: Chamo sim

Renata: Quero estar por dentro dos seus projetos! ~

Gldria: Legal

Gldria: Sim

Gldria: Poxa to muito feliz

Renata: Um beijo e, mais uma vez, obrigadaaaaa DEMAIS DEMAIS DEMAIS!!!!
Gldria: Bjs. De nada
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4.4
As participantes da pesquisa

Para evitar distorcdes devido a diferentes faixas etarias entre as duas
mulheres eleitas na investigacdo, a pesquisa conta com duas participantes
brasileiras que descobriram o carcinoma na mama ap6s os 35 anos de idade,
Vitéria aos 36 anos e Gloria aos 38, e utiliza(ra)m o contexto digital durante o
tratamento oncoldgico para se comunicarem com seus interactantes. Destaco
ainda duas justificativas para a eleicdo de duas mulheres como participantes desta
pesquisa.

Primeiramente, acredito que o nimero dois seja emblematico para este
estudo pois ele representa 0 numero de mamas que cada mulher tinha antes da
descoberta do céncer. Metaforicamente, ao longo da construcdo deste trabalho,
assim como suas participantes, a tese similarmente passou pelo processo da
mastectomia, pois a presenca fisica de Vitéria ndo mais a integra. No entanto,
como no procedimento clinico que deixa a cicatriz no peito, a morte de Vitdria
deixou marcas que ficardo eternizadas nestas paginas. Nesse interim, Gldria segue
viva, como a mama que permaneceu palpavel no corpo (do texto).

Finalmente, haja vista a perspectiva de investigacdo em multiplos espacos
digitais, para conseguir realizar um estudo netnografico com profundidade,
acredito que ndo seria apropriado ter numero superior a duas participantes, para

que as analises de dados pudessem ser feitas qualitativamente.

4.4.1
Vitoéria

Brasileira de Santos, administradora, divorciada e mée de um filho, Vitoria
descobriu o cancer de mama em 2011, aos 36 anos; passou pela mastectomia
radical da mama esquerda em 2012; e faleceu em julho de 2015, aos 39 anos de
idade. Sua mée havia falecido em 2008, aos 59 anos, em decorréncia da mesma

doenca.
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Imagem 08: Vitéria

Vitoria viveu a vida intensamente durante as etapas de seu tratamento
oncologico, sempre em harmonia com seu filho, seu pai e seu irmdo, que mesmo
tendo passado os ultimos meses da vida de Vitéria em outro continente, sempre
foi seu porto seguro gracas as TICs. A participante Santista tornou-se destaque
dentro da comunidade oncoldgica brasileira. Vitdria participou de varios projetos
aliados ao bem-estar e superacdo do paciente oncolégico. Um deles foi a
campanha de doacdo de chapéus, lencos e perucas divulgada no site do Instituto
Oncoguia contada em entrevista a rede televisiva e postada no YouTube. Outro
projeto grandioso do qual ela participou foi o ensaio fotografico para a campanha
do QOutubro Rosa no ano de 2014. Em um dos videos postados no canal “Em
frente, Enfrente”, na plataforma do YouTube, Vitoria apresenta o projeto que foi
composto por 31 videos contendo o ensaio fotogréafico e as historias de vida de 31
mulheres, um postado a cada dia de outubro, inclusive o video de seu proprio
ensaio, que foi postado no 31° dia do referido més em 2014. Além disso, ap0ds a
descoberta do céncer, Vitdria passou a realizar palestras motivacionais e sobre o0s
direitos do paciente oncologico, e tambem se engajou em grupos ativistas na luta
contra o cancer e em favor da vida. As fotos abaixo foram selecionadas para

ilustrar alguns desses momentos.
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(i) Campanha de doacéo de chapéus, lengos e perucas - 2012

“Desde abril deste ano, a ONG Nucleo de Oncologia Santista - NOS - mantém um
banco de chapéus, lencos e perucas. Com o objetivo de aumentar a auto-estima de
mulheres com cancer durante a alopécia - queda dos cabelos causada pela
quimioterapia - a entidade arrecada os produtos e fornece gratuitamente as
pacientes.

O banco teve inicio quando a administradora de empresas Vitoria, paciente do
ISO Hospital Dia e voluntaria da ONG, decidiu doar para a entidade sua colecéo,
para que fosse disponibilizada a outras mulheres que precisassem. A iniciativa deu
tdo certo que produtos de outros estados ja foram doados ao banco.

Pessoas que se interessem em doar ou que necessitem da assisténcia da ONG
podem comparecer a sede da entidade, que fica na Rua Rio de Janeiro, 18, Vila
Belmiro.  OQutras  informacdes podem ser obtidas pelo e-mail
XXXXXXXXXXXXXXXXKKXXXXXK.”

(Texto informado no Canal “Em frente, Enfrente” do YouTube)

Imagem 09: Campanha de doac¢éo de chapéus, lencos e perucas — 2012


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

116

(if) Campanha Outubro Rosa — 2013

)
Imagem 10

. Campanha Outubro Rosa

(iii) Palestra de abertura da 62 semana de Enfermagem (SESC de Santos) — 2014

Imagem 11: Palestra de Vitoria

4.4.2
Gloria

Brasileira de Foz do lIguacu, balconista/atendente, separada, 4 filhos.
Descobriu o cancer de mama em 2013 aos 38 anos; passou pela mastectomia
radical da mama esquerda em 2013; e curou-se em 2016, aos 41 anos de idade.
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Gléria passou pelo procedimento de reconstru¢do da mama em novembro de 2016
e, N0 momento, se recupera muito bem. Ndo havia casos da doengca em sua

familia.

Imagem:12 Gloria

No inicio do tratamento, Gloria era atendente de um mercado em sua
cidade e também dona de casa. Atualmente, a participante concilia suas atividades
laborais de atendente com a profissdo de modelo, sempre engajada no combate ao
cancer de mama. Seu trabalho como modelo ja esteve presente em palcos e salas
de convencao de Foz do Iguacu. Ela j& participou de varios projetos cujo objetivo
¢ a valorizagdo da luta do paciente oncolégico. Um desses projetos, ja
mencionado anteriormente, foi o ensaio “Envolva-se” nos anos de 2015/2016, que
resultou numa exposic¢éo fotografica no SESC de Foz do Iguagu na campanha do
Outubro Rosa. Gloria também ¢é engajada no projeto “Lutadores pela Vida”, que

incentiva a pratica de esportes por pessoas em tratamento oncoldgico. Além disso,
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em 2015 Gléria estrelou uma campanha de lingerie juntamente com outras
mulheres em tratamento da mama. As fotos abaixo fazem parte dessas iniciativas.
(i) Projeto Envolva-se — 2015/2016

Ervolia-se

Exposicao Fotografica

Convite

Imagem 13: Ensaio Fotograflco “Envolva -se” — 2015/2016

(i) Projeto Lutadores pela Vida

Imagem 14: Projeto Lutadores pela Vida
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(iii) Campanha de Lingerie 2015

Imagem 15: Campanha de Lingerie — 2015

4.5
Espacos percorridos por Vitoria

Vitoria foi a primeira participante eleita para a investigacdo em tela. Em
meados de 2014, quando esta pesquisa comecou a ser pensada de forma mais
amadurecida, iniciei as buscas por depoimentos de mulheres com cancer de mama
em instituicbes de referéncia no tratamento e apoio ao paciente oncolégico.
Prontamente cheguei até o site do Instituto Oncoguia, o primeiro espaco digital
onde conheci e me fascinei com a histéria de Vitoria.

Na parte final de seu depoimento ao site Oncoguia, Vitoria sinalizou seu
engajamento em outros dois espagos, a Fan Page “Tenho cancer, e dai?”, criada
pela participante no Facebook e o canal “Em frente, enfrente”, criado também por
Vitoria na plataforma do YouTube. Apds conhecer e investigar esses trés espacos,
certo dia, em uma interacdo pelo Facebook, Vitéria me contou que na época da
descoberta do cancer ela s6 administrava seu blog “Diva de Vitoria Peixoto”. No
entanto, com as mudancas em sua vida trazidas pela doenga, ela sentiu a
necessidade de criar outros espacos virtuais para interagir com mais pessoas,
muitas das quais ela s conhecia através da Internet. Foi assim que conheci o blog
de Vitoria, onde tive acesso a primeira postagem relacionada a sua doenca

publicamente compartilhada nas redes sociais.
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45.1
O blog “Diva de Vitéria Peixoto”

Um blog é um site eletrdnico cuja estrutura permite que se faca atualizagédo
rapida a partir de acréscimos de artigos, postagens ou publicacdes. Geralmente, 0s
blogs séo organizados de forma cronologica inversa, tendo como foco a tematica
proposta pelo blogueiro, como é chamado o administrador de um blog. Esse tipo
de espaco virtual pode ser escrito unicamente pelo seu administrador ou por um

namero variavel de pessoas, de acordo com a politica do blog.

> : “ .
O Diva de Valeria Kene@t
Meu cantinho das letras, on *ﬁ:wel... »> &

“Sou uma mulher madura, que as vezes brinca de
Sou uma crianga insegura, que os vezes anda de salto alto.”
(Martha Modeiros)

Este Blog tem por objetivo catalogar minha caminhada nesta jornada didria na busca I 3
colsas com a ampllagdo de conscléncla. Esta tarefa faz parte do meu exercich a & comprometimento comigo mesma
poucos toda a minha existéncia. Mas... 48

Sigo meu caminho, um dia de cada vez, colocando cada coisa em seu lugar, re-organi 3
o gostaria que o outro me fizesse. Delxar a ansieda

forma??? Condigdo sine-qua-non ou regra de ouro: Nunca fazer 20 outro aquilo gy
orgulho de lado, controfar o ego e exercitar o perdao.

Simples, magico o divertida... com cortozal!!

Por fim, decidi fazer um didrio emaclonal onde irel registrar minhas imy
sinestésica feminina, cujo titulo ndo podefa ser outro, sendo O DI!

eg@pr e que algo relevante chacoalhar minha estrutura
NCHICOSKI.

Valeria Kenchicoski - marco/2010.

Quem sou eu A _}
) simplesments Valeria. .
Santos, S0 Paulo, Brazil Segunda-feira

.

"NAQ SE NASCE MULHER. TORNA-
SE™. (Simone Boa: a0,

Mais yma semsna que se inicia... todinha nossa, novinha,

Imagem 16: Interface do blog “Diva de Vitéria Peixoto”

Muitos blogs fornecem comentérios ou noticias sobre um assunto em
particular; outros funcionam mais como diarios online, como ¢ o caso do “Diva de
Vitoria Peixoto”. Um blog tipico, que combina texto, imagens e links para
outros blogs, paginas da Web e midias relacionadas a seu tema. Na maioria dos
blogs, ha possibilidade dos leitores deixarem seus comentarios de forma a
interagir com o autor e outros leitores. No entanto, quando o blog funciona como
um diario online, normalmente ha pouca interacdo entre autor e leitores.

No “Diva”, Vitoria postava poemas, pensamentos, reflexdes, histérias de
vida etc. O conteudo € majoritariamente de sua propria autoria. Na descri¢ao

desse blog, que foi criado em marco de 2010, Vitoria diz


https://pt.wikipedia.org/wiki/Texto
https://pt.wikipedia.org/wiki/Imagem
https://pt.wikipedia.org/wiki/Hiperliga%C3%A7%C3%A3o
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Este Blog tem por objetivo catalogar minha caminhada nesta jornada diaria na
busca incessante pelo auto-conhecimento e compreensdo das coisas com a
ampliacdo de consciéncia. Esta tarefa faz parte do meu exercicio de auto-
disciplina e comprometimento comigo mesma. Sigo meu caminho, um dia de
cada vez, colocando cada coisa em seu lugar, re-organizando aos poucos toda a
minha existéncia. Mas... de que forma??? Condic¢do sine-qua-non ou regra de
ouro: Nunca fazer ao outro aquilo que ndo gostaria que o outro me fizesse. Deixar
a ansiedade e o orgulho de lado, controlar 0 ego e exercitar o0 perddo. Simples,
magico e divertido... com certezal!!! Por fim, decidi fazer um diario emocional
onde irei registrar minhas impressdes sempre que algo relevante chacoalhar
minha estrutura sinestésica feminina, cujo titulo ndo podeia ser outro,
sendo DIVA DE VITORIA PEIXOTO.

45.2
Site Instituto Oncoguia

De acordo com a descricdo do site da propria instituicdo, o Instituto
Oncoguia é uma organizacdo sem fins lucrativos que existe para ajudar o paciente
com cancer a viver melhor por meio de projetos e a¢Oes de informacdo de
qualidade, apoio e orientacdo personalizada, defesa de direitos e atuacdo em

politicas publicas.

C' | [) www.oncoguia.org.br/conteudo/cancer-de-mama-valeria-kenchicoski/3094/304/ B =

INSTITUTO ONCOGUIA  PORTAL ONCOGUIA CANCER TRATAMENTOS  DIREITOS DOS PACIENTES QUALIDADE DEVIDA PREVENGAO ~ FALE CONOSCO

Espaco do Paciente Espago do Familiar facebook Ewitter YoulTTD meu 9P N Blogs

Espaco
DO PACIENTE i

ome > Espaco do Paciente > Aprendendo com Vocé

[CANCER DE MAMA] Valeria Kenchicoski ~ tamhoa i 3 @

Equipe Oncoguia - Data da Gltima atualizacdo: 29/04/2015

TN [ comena ETE SN

> ESPACO DO PACIENTE >
APRENDENDO COM VOCE
> VOLTAR

(G RECEBA NOSSO
CONTEUDO POR fim. Sou Administradora de Empresas por profissdo - atuo

E-MAIL na drea de gestdo em saude suplementar e também me

MEMW considero uma buscadora por intui¢do. Considero-me uma

Instituto Oncoguia - Vocé poderia se apresentar?

Valeria - Meu nome é Valeria Kenchicoski da Silva, tenho 37 anos (quase 38 - fago aniversario em
30/04), sou separada e tenho um filho de 10 anos que & a luz da minha vida, meu principio, meio e

mulher essencialmente contemporanea.

Instituto Oncoguia - Como foi que vocé descobriu
TUDO SOBRE O que estava com cancer?
CANCER

.
exames de rotina anualmente (inclusive mamografia) desde

. ﬂ RIS N 1) PTB2 22/07/2015

Imagem 17: Site Instituto Oncoguia — Entrevista de Vitoria

Valeria - Perdi minha mde em maio/2008, acometida por
um cancer de mama. Por conta disso, passei a fazer meus

A instituicdo possui todas as suas a¢des sustentadas por quatro nucleos de
trabalho: (i) NIQ - Ndcleo de Informacdo de Qualidade; (ii) NES - Nucleo de
Educacgdo em Saude; (iii) NAP - Nucleo de Apoio ao Paciente; e (iv) NA - Ndcleo


https://www.youtube.com/watch?v=V2hHVgn4wQw
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de Advocacy. E as suas iniciativas séo voltadas ao alcance de cinco objetivos
estratégicos: (a) disponibilizar informacdo de qualidade para o paciente, seus
familiares e populacdo em geral; (b) educar a populacdo e o paciente com cancer
sobre a importancia do autocuidado em saude, bem estar, qualidade de vida e
cidadania; (c) empoderar a populacdo e os pacientes com cancer, dando voz e
oferecendo apoio e suporte as suas principais necessidades; (d) promover e
facilitar o acesso do paciente com cancer aos seus direitos; e (e) contribuir para
o aprimoramento das politicas publicas relacionadas ao cancer, engajando
parlamentares e gestores em prol da causa.

Nesse site, h&d uma se¢do denominada “Espago do Paciente”, onde pessoas
em tratamento de cancer podem compartilhar suas experiéncias com outras
pessoas, através do envio de seu depoimento ou de respostas a uma entrevista com
perguntas abertas formatada pelo prdprio site. Em seguida, seus registros escritos,
acompanhados ou ndo de suas fotos, sdo alocados no site Instituto Oncoguia pela
tipificacdo de seu cancer, por exemplo, Vitoria Peixoto [cancer de mama]. A esse
respeito importa dizer que a organizacdo de depoimentos/entrevistas no referido
site ndo me parece uma pratica apropriada, ja que categorizar pessoas de acordo
com sua doenca fere os principios do apoio social humanizado.

Em 2013, Vitoria compartilhou sua experiéncia pessoal de pessoa em
tratamento de cancer de mama no site do instituto através de uma entrevista.
Atualmente, a entrevista ndo esta mais disponivel, mas seu contetdo na integra

esta disponibilizado nos anexos dessa tese.

4.5.3
Fan Page “Tenho Céancer, e dai?”

Uma Fan Page é um site ou blog sobre algum artista, banda, pessoa
publica ou qualquer outra pessoa/coisa que se destaca no mundo virtual e/ou no(s)
espaco(s) urbano(s). Normalmente, o objetivo de uma Fan Page é postar noticias
que sdo de interesse dos fas, atualiza-los sobre alguma novidade etc.

A Fan Page ou “Pagina de fas” mais difundida entre os usuérios das redes
sociais atualmente é uma pagina especifica dentro do Facebook. Em geral, ela

é direcionada para empresas, marcas ou produtos, associa¢des, sindicatos,


https://pt.wikipedia.org/wiki/Site
https://pt.wikipedia.org/wiki/Blog
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autdbnomos, ou seja, qualquer organizagdo com ou sem fins lucrativos que desejam

interagir com 0s USU&rios que possuem conta no Facebook.

A
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-
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e vy z Il LA ELLET, fLgtid / oy
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2Py vy & - 2
S y
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RS 11,50/més. Pega Jé!
soer > =3
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fui diagnosticada ¢/ Cancer .
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Imagem 18: Fan Page “Tenho Cancer, e dai?”

Em 17 de setembro de 2011, ap6s a descoberta do cancer de mama, Vitoria
criou a Fan Page “Tenho Cancer, e dai?” com objetivos bem definidos e descritos
na pagina vinculada ao Facebook:

Este é o meu "diario de bordo"... do auto-exame ao final do tratamento, bem

como a vida que segue paralelamente a todo este turbilhdo, com todas as suas

matizes e nuances, na integra e sem pudores, porém com muito amor e respeito.

Um dia de cada vez... TENHO CANCER, E DAI? O nome desta Fan Page € na

verdade um trocadilho, com vérios sentidos. Ndo, ndo foi um engano. Fiz de

propésito e explico: E dai? E um apelo contra o preconceito social, contra o

estigma de que cancer é sinbnimo de morte... um apelo contra a falta de respeito,

principalmente em relagcdo aos nosso inimeros direitos constitucionais enquanto
paciente oncoldgico = pessoa portadora de neoplasia = pessoa com cancer.

4.5.4
Canal “Em frete, Enfrente”

Os canais do site YouTube estdo cada vez mais populares e mais faceis de
serem criados. Sdo perfis de pessoas fisicas ou empresas, geralmente elaborados
com objetivo de divulgar produtos, praticas sociais e conteudo de utilidade
publica em geral, atraves de videos. Cada canal tem o icone “inscrever-se”, cuja

funcdo principal é fidelizar seus usuarios. O nimero de “inscritos” pode implicar


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

124

em retorno financeiro para o(s) administrador(es) do canal. Por esse motivo, fazer
sucesso com videos no YouTube tem sido o sonho de muitas pessoas, 0S
chamados “YouTubers”. Hoje em dia, ser “YouTuber” se tornou um
empreendimento com chances de sucesso financeiro e reconhecimento social
local, nacional e/ou até mesmo internacional.

No dia 24 de setembro de 2014, Vitoria criou o canal “Em frente,
Enfrente”, com o objetivo de prestar servico de utilidade publica voltado

principalmente a comunidade oncoldgica.

Lf] o Enf E - d X
€ C | # nttpsy/wwwyoutube.com/user/emirenteentre woe a

Youlits canal em frente enfrente o 4B e

Z‘%frentee frente| egyfrente

Em Frente - Enfrente werto M

Canais famosos

Imagem 19: Canal Em Frente, Enfrente

Vitoria impulsiona a propaganda do “Em frente, Enfrente” através do
préprio canal e de outros espacos administrados por ela, como pode ser lido na
pagina do YouTube: “Querem saber mais??? Basta dar um curtir em nossos
videos fazer sua inscricio em nosso canal. E mega féacil e vc ficara por dentro de
TUDO. Compartilhe com sua rede de contatos!!! Muito obrigada... NAMASTE”.

4.6
Espagos percorridos por Gléria

No inicio de 2015, visitando sites sobre mulheres com cancer de mama da
mesma faixa etaria de Vitéria e que se engajavam em projetos sociais com
visibilidade no contexto online, encontrei Gloria. Imediatamente entrei em contato

com a protagonista do projeto “Envolva-se” — iniciativa idealizada por um grupo
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de fotografos que buscavam descortinar historias de vida e experiéncias de
mulheres que enfrenta(ra)m o cancer de mama. Imediatamente, tive certeza de que
Gléria poderia contribuir demais com este estudo, especialmente, no que diz
respeito ao empoderamento de outros sujeitos. Meu percurso de investigacdo
comegou através de uma entrevista postada no YouTube sobre o engajamento de
Gloria no Projeto “Envolva-se” juntamente com outras mulheres que também
compartilharam suas histdrias através das marcas em seus corpos. Encontrei
varios links sobre a historia de Gléria, principalmente em paginas de programas e
jornais locais de Foz do Iguagu. Entre muitos ciberespacos, deparei-me com 0
espaco digital de postagens diarias de Gloria, sua pagina pessoal no Facebook. A
partir desse site fui direcionada a dois outros espacos: 0 blog de noticias chamado
“Di Antunes” onde Gloria foi convidada a participar de uma entrevista e sua Fan
Page no Facebook intitulada “Envolva-se”. Apos visitar tantos ciberespagos
frequentados por Gloria, elegi os espagos abaixo para gerar 0os dados de sua

investigacao:

4.6.1
Perfil pessoal no Facebook

Facebook é uma rede social virtual que surgiu em 2004 e atingiu a marca
de 1 bilh&o de usuarios ativos em 2012. Atualmente, essa midia € a maior rede
social virtual em todo o mundo. O Facebook foi idealizado para que pessoas
conhecam e se tornem “amigas” de outras pessoas do mundo inteiro. Um destaque
do Facebook ¢ o botdo “curtir”. Esse recurso permite que os usuarios sinalizem
que gostam e/ou se solidarizam a certos conteddos, tais como atualizacdes de
status, comentarios, fotos, links compartilhados por amigos e propagandas. E
também uma caracteristica da plataforma Facebook permitir que seus usuarios
desfrutem do botdo “compartilhar” para compartilharem conteudos de/com

demais usuarios da rede social.

Nesta pesquisa, a pagina pessoal de Gléria no Facebook é um espaco onde
alguns dados foram gerados. Nessa pagina, a participante posta, diariamente,

informagdes sobre seu tratamento contra o cAncer de mama e demais conteudos.
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Imagem 20: Perfil de Gloria no Facebook

4.6.2
Fan Page “Envolva-se”

A Fan Page “Envolva-se” foi criada e é administrada por Gléria Amado.
O nome da péagina de fas faz referéncia ao projeto fotografico do qual Gléria é a

modelo principal, também chamado de “Envolva-se”.

[%) Renata  Pagina imscial +

Um Cancer,um
Recomego

| Pagina inicial

Imagem 21: Fan Page “Envolva-se”

O nome atribuido a Fan Page sugere que os fas da pagina, e
consequentemente de Gloria, se envolvam na causa do cancer de mama através

das experiéncias compartilhadas tanto no projeto fotografico quanto na Fan Page.
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4.6.3
Site Di Antunes

O site Di Antunes — Culinaria e Entrevistas é administrado por uma pessoa
que se apresenta como jornalista, cozinheiro e professor. Ele descreve o site como
um espaco voltado a compartilhar experiéncias gastrondbmicas além de
“entrevistas, para debater assuntos importantes de bem estar e utilidade publica”.
No site Di Antunes ha uma se¢ao denominada “Licao de Vida”, que contou com a
presenca da entrevista de Gloria em maio de 2016. A participacdo de Gloria se
deve a popularidade de sua personalidade dentro e fora da comunidade

L -
oncologica.

@ Di Antunes: Ligio de vid: X - %
& C | @ sitediantunes.blogspot.com.br/2016/05/licao-de-vida-2-nelly-antunes.htm| | 8 (0]

Site Di Antunes

Culinaria e Entrevistas

terga-feira, 31 de maio de 2016 Curta Nossa Pagina no Facebook.

RECEITAS (40)

Licao de vida 2 - Nelly Antunes.

ENTREVISTAS (11)

EITAS FIT (6) comoutros ofhos.
streia hoje o “IGAO DE VIDA 2", assi
importincia de SOITIF em meio a tudo que nassamos. Seia bom. ruim, enfim, sobre todos 0
obsticulos,a A1€YTiA.0 AMOF e a {6 tazem a diterenca e nodem MUMAF tudo a nOSSa

CoNS— T TP

de dor, ldgrimas ¢ acima de tudo, AMOF, f€ € alegria.

de mama, e em 0 Site Di Antunes (&

POR 0207
PTE 221172016

Imagem 22: Site Di Antunes

4.6.4
Canal “Foz Mulher”

O Canal “Foz Mulher” no YouTube € um espaco virtual com a seguinte
descri¢do: “Beleza, saude, cultura, entretenimento, turismo, entre outros temas
compdem o contetudo do programa Foz Mulher, que tem como referéncia tudo o
que acontece na triplice fronteira Brasil-Paraguai-Argentina”. O programa virtual
é apresentado pela entrevistadora Magda que, em novembro de 2017, contou com
a participacdo de Gloria e da fotografa Gabi Ornelas, profissional responsavel

pelo projeto “Envolva-se”, ambas pela segunda vez no programa.
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Imagem 23: Canal “Foz Mulher”

4.7
Procedimentos de geracgéo e tratamento dos dados

Escolhi pesquisar as postagens realizadas em diferentes espacos online,
ancorada na perspectiva multi-sited, Ao investigar diferentes sites — ndo de forma
aleatéria, como ja foi mencionado anteriormente — selecionei os dados que
refletissem fases distintas dos tratamentos de cancer de mama das participantes.
Foi assim que elegi as narrativas, os relatos de experiéncia pessoal e as entrevistas
que analisei.

»14 o analise de dados

De acordo com Kozinets (2014), durante a “coleta
trés tipos de capturas sdo importantes: dados arquivais, dados extraidos e dados de
notas de campo. A primeira coleta consiste em copiar diretamente de
comunicacdes mediadas por computador dados da pagina, blog, site da
comunidade ou grupo observado, assim como fotografias, trabalhos de arte e
arquivos de som, dados cuja criacdo e estimulacdo o pesquisador ndo esteja
diretamente envolvido. A segunda coleta refere-se aos dados extraidos que o
pesquisador cria por meio da interagdo com os membros, tais como dados
levantados por meio de entrevistas por correio eletrénico, bate papo, mensagens

instantaneas etc. E, o terceiro tipo de coleta diz respeito as notas de campo

4 0 termo “coleta de dados” ¢ utilizado por Kozinets (2014). Mas, nessa pesquisa, privilegiou-se o
termo “geracéo de dados”.
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experienciadas pelo pesquisador, sobre as praticas comunicacionais dos membros
das comunidades, suas interacbes, bem como a propria participacdo e o senso de
afiliacdo do pesquisador.

Embora durante a realizacdo desta pesquisa eu tenha salvado um arquivo
que contém notas de campo e mensagens instantaneas, o material empirico da
colecdo de dados gerados foi produzido a partir da selecdo realizada nos espacos
virtuais informados nas secOes 4.5 e 4.6. Sdo dados baseados em texto escrito e
videos, cujos audios foram transcritos e suas imagens reproduzidas nos capitulos
de anélise de dados. Apds a selecdo e organizacdo dos dados em trés fases:
lagarta, crisalida e borboleta, as analises de cada segmento procederam com base
na orientacdo em trés niveis da teoria de posicionamento (BAMBERG, 1997 e
2002). Nesse ponto, vale informar que a eleicdo pela organizacdo das analises em
fases se deu por uma questdo didatica. Logo, é importante destacar que os dados
alocados em determinada fase pode(ria)m estar localizados em qualquer outra,
pois a vida acontece em ciclos passiveis de serem redimensionados seja qual for o

momento.
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Imagem 24: De lagarta a vitéria da borboleta
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O presente capitulo traz diferentes posi¢fes assumidas por Vitoria e
demais personagens presentes em histdrias postadas em multiplos ciberespacos,
desde 2012. Nesta ocasido a participante comegou a tratar um cancer localizado na
mama esquerda e, em decorréncia disto, suas interacGes nas redes sociais
passaram a tematizar essa doenca com maior frequéncia. As ultimas postagens de
Vitdria foram realizadas em meados de 2015.

Para efeitos de organizacdo dos dados, que foram gerados em mais de um
espaco virtual, sistematizei-os didaticamente em trés fases, assim como as etapas
da metamorfose das borboletas. Em virtude dessa comparacdo entre a vida de
Vitdria p6s descoberta do cancer e os periodos da vida das borboletas, chamo a
primeira fase de “A fase lagarta de Vitoria”; a segunda fase nomeio de “O casulo
da crisalida Vitéria”; e a terceira fase intitulei “A polinizacdo da borboleta
Vitoria”.

Em cada uma das fases supracitadas, os segmentos foram analisados com
base no aporte tedrico apresentado no capitulo 3. No entanto, a anélise de cada um
deles segue a ordenacdo da proposta de posicionamento em trés niveis
(BAMBERG, 1997 e 2002; BAMBERG e GEORGAKOPOULOU, 2008),
conforme ja foi apresentado.

5.1
A fase lagarta de Vitoria

Na fase inicial do tratamento, mais precisamente no dia 14 de janeiro de
2012, Vitoria contou em seu blog “Diva de Vitéria Peixoto” um episdédio que
ocorreu em sua vida no dia anterior, durante sua ida ao mercado acompanhada de
seu filho Bruno, na época um menino de 9 anos de idade.

Em termos mais especificos, Vitoria postou uma historia de vida que tem
como titulo “A mulher no mercado”. A postagem na integra estd no Anexo 2 da
tese. A partir das escolhas lexicais que compdem o titulo da narrativa, Vitéria —
narradora e personagem da histéria — orienta a audiéncia para uma personagem de
destaque da histdria que potencialmente serd contada. Até aqui, 0 que a narradora

informa & audiéncia € uma posi¢do de destaque para essa mulher que é localmente
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situada em um mercado, mas ndo se sabe ainda se se trata de uma protagonista,

antagonista ou coadjuvante.

5.1.1 A Mulher no Mercado

01 O dia de hoje foi 6timo, produtivo e motivador. Eu estava realmente muito bem até
02 resolver ir ao supermercado. Tudo normal, afinal, o que pode haver de tdo
03 ameacgador numa simples ida a um supermercado?

04 Iniciei minhas compras e estava distraida ¢/ meu filho, escolhendo quais os sabores
05 p/ pipocas de microondas, quando uma moga, que eu hunca vi ha vida, me cutucou,
06 pediu licenca e me perguntou: “vc se curou?”

07 Eu, pega de surpresa e sem entender a intengcdo da pergunta, respondi
08 automaticamente que SIM.

09 E ela completou: “Tomara que sim. Tive uma amiga que teve cancer de mama e que
10 tb pensou que tinha se curado, mas quatro anos depois apareceu uma metdstase e
11 ela morreu”. Virou as costas e saiu, como se nada tivesse acontecido. Travei.

12 Gente!!l!lll Perdi o chdo. O meu filho, tadinho, arregalou os olhos assustado. S6 me
13 fez uma pergunta ébvia: “mae, vc conhece essa mulher?”

14 Conclusdo: Nao consegui terminar minhas compras e entrei em desespero... me vi
15 de novo dentro do mundo paralelo, perdida. Cai em prantos, no meio do
16 supermercado. Fiz um esforgo enorme p/ manter o controle por conta do Bruno,
17 que ficou sem entender nada.

18 Voltamos rapidinho p/ casa e p/ completar, nossa noite de sabado terminou ¢/ um
19 black-out por conta de um vendaval que atingiu toda a baixada santista. Com a
20 cabeca bombando de dor, tomei um banho gelado a luz de velas. Me debulhei em
21 lagrimas numa dor emocional aguda, um transbordamento... adormeci.

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo
posicionados em relacdo uns aos outros nos eventos reportados?

Na narrativa em analise hd quatro personagens: duas principais e dois
coadjuvantes. As personagens principais sdo Vitoria, que também assume o papel
de “mae” (linha 13), e a mulher no mercado, que ¢ tratada pela narradora como
“uma moga” (linha 05) e, por um dos personagens coadjuvantes no dialogo
reconstruido pela narradora como “essa mulher” (linha 13). Os personagens
secundarios ou coadjuvantes sdao Bruno (o filho de Vitéria) e uma amiga da
mulher do mercado, que ndo é apresentada por seu nome, apenas por uma
referéncia mais abstrata (BAMBERG, 2002).

Ao focar na avaliagcdo que a narradora e também personagem principal faz
dos personagens ao longo de toda a narrativa (LABOV e WALETZKY, 1967),


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

133

percebo que, j& na acdo complicadora Vitdria atribui recursos avaliativos a si
propria como uma pessoa “distraida” (linha 04) e na conclusdo como uma pessoa
“em desespero” (linha 14) e “perdida” (linha 15). Além disso, ela avalia Bruno
demonstrando pena do menino “tadinho” e “assustado” (linha 12). Sendo assim,
ambos recebem atributos desfavoraveis para agentividade. No entanto, ao se
referir & moga que é responsavel por tornar um evento ordinario (a ida ao
mercado) em um evento com status de contavel, Vitoria utiliza a oracao avaliativa
“que nunca vi na vida” (linha 05), marcando distanciamento entre ambas.

Ao avaliar as acfes dos personagens, Vitoria se constroi como uma
personagem central que se revela & mercé de forcas externas. Em outras palavras,
como uma pessoa que sofre com as acdes de outros sujeitos ou circunstancias. Na
orientacdo da narrativa, a narradora avalia o dia como “6timo, produtivo e
motivador” (linha 01). Segundo ela, tudo estava “muito bem”, “normal” (linhas 01
- 02). Contudo, as acOes indesejaveis da mulher no mercado contribuiram para a
desestabilizacdo do self de Vitdria, haja vista que inesperadamente a desconhecida
“cutucou”, “pediu licenga” e perguntou a narradora “vc se curou?” (linhas 05 -
06). A partir desse ponto na narrativa, a sequéncia de oracbes do dialogo
reconstruido narrado por Vitéria — “uma amiga...tb pensou que tinha se curado”,
“quatro anos depois apareceu uma metastase e ela morreu” e “virou as costas e
saiu” (linhas 09 — 11) — apontam maior grau de agentividade discursiva da
desconhecida e, em contrapartida, nuances rumo a um assujeitamento de Vitéria
“Travei” e “Perdi o chdo” (linhas 11 - 12). Na resolucdo da narrativa, Vitéria
ratifica sua posi¢do de martir através da negagdo da agdo “Nao consegui terminar
minhas compras” e da sequéncia de eventos “entrei em desespero”, “me vi de
novo num mundo paralelo”, “cai em prantos” e “me debulhei em lagrimas” (linha
14 - 20).

No ambito da narracdo, através dos dispositivos avaliativos dos
personagens e das acbes das personagens centrais, Vitoria se posiciona como
protagonista, sofredora e como sujeito com menos agéncia, e na contramao, ela
posiciona a mulher no mercado como antagonista, cruel e como sujeito com mais
intencdo. Bruno e a amiga da mulher no mercado sdo posicionados pela narradora
como coadjuvantes e, assim como ela, alvos das acGes da antagonista, s6 que

indiretamente.
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Diante desta caracterizacdo dos personagens da narrativa, cabe destacar
que, na fase inicial do tratamento, Vitoria se projeta como a protagonista da
histéria, mas o discurso agentivo da antagonista que € representativo do que
Fairclough (1992) esclarece acerca do discurso. De acordo com o autor “o
discurso € um modo de ac¢do, uma forma na qual as pessoas podem agir sobre o
mundo e especialmente umas sobre as outras” (MOITA LOPES, 2002, p. 93).
Logo, o poder do discurso da mulher no mercado interfere diretamente sobre o

self de Vitoria.

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Para iniciar a andlise do segundo nivel de posicionamento, vale retomar
uma questdo estrutural do ponto de vista analitico: trata-se de uma narrativa
candnica. A esse respeito é preciso informar que diferentemente das narrativas
orais contadas em situacdo de entrevista ou que sdo co-narradas, essa € uma
narrativa escrita em um blog. Neste ciberespaco, que funciona como uma espécie
de diario, as postagens sdo mais longas (as narrativas sdo mais completas, do
ponto de vista das narrativas tipicamente labovianas), sem interrupgdes e ha pouca
ou quase nenhuma interacdo, como no caso do segmento em andlise. Essa
informacéo se faz necessaria, tendo em vista que a audiéncia de Vitdria é uma
audiéncia projetada, provavelmente composta por pessoas que a conhecem e
gostam de acompanhar suas historias de vida postadas no “Diva de Vitdria
Peixoto”. E pertinente esclarecer que Vitéria escreve para uma audiéncia
projetada porque suas escolhas das formas linguisticas e das caracteristicas de
desempenho servem para elaborar posi¢oes diante de sua audiéncia (BAMBERG,
2002). Com base nas considera¢es acima, esclareco que foi possivel analisar
como a narradora se posiciona para a audiéncia, mas, como ndo ha registro escrito
e nem oral no ambito da interacdo no blog, ndo foi possivel investigar como a
narradora é posicionada por seus interlocutores.

Conforme afirma Bastos (2005), as narrativas sdo importantes para
compreendermos a nos proprios e as relagdes que estabelecemos com os outros.

Nesse empreendimento, nos construimos discursivamente como seres socialmente
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inseridos e nossas construcdes identitarias ndo sdo necessariamente auténticas
(BAMBERG, 2002), mas refletem a maneira como queremos ser compreendidos.

No segmento em questdo, Vitoria se posiciona para sua audiéncia
projetada, os seguidores de seu blog, como vitima no cenario interacional
apresentado pela narrativa. Uma estratégia discursiva que a narradora utiliza para
marcar essa posi¢ao € trazer para seus interlocutores a acdo complicadora através
de dialogo reconstruido com a sua prépria voz e com a voz da antagonista (a
mulher no mercado) em discurso direto. Ao recriar a cena — “quando uma moga,
que eu nunca vi na vida, me cutucou, pediu licenca e me perguntou: ‘vc se
curou?’/ Eu, pega de surpresa e sem entender a intengdo da pergunta, respondi
automaticamente que SIM./ E ela completou: ‘Tomara que sim. Tive uma amiga
que teve cancer de mama e que tb pensou gue tinha se curado, mas quatro anos
depois apareceu uma metastase ¢ ela morreu’” (linhas 05 — 11) —, Vitoria confere
veracidade aos eventos narrados. Através desta estratégia linguistica, a narradora e
protagonista da histéria oferece aos seus interlocutores 0 acesso direto as suas
experiéncias e identidades (BAMBERG, 2002).

Em consonancia com a visdo de Moita Lopes (2002) acerca do carater
fluido e fragmentado das identidades, percebo que Vitoria se constroi inicialmente
como uma pessoa motivada e “muito bem” (linha 01) para realizar suas atividades
rotineiras como ir ao mercado em companhia de seu filho. No entanto, a acdo da
antagonista de indagéa-la sobre seu tratamento — provavelmente ao julgar a
aparéncia fisica de Vitdria (um lengo na cabeca ou o corpo inchado em
decorréncia da medicacdo, por exemplo) tipica da fase inicial do tratamento de
cancer — motivou a desestabilizacdo do self da protagonista da histéria. Em
decorréncia desta instabilidade, Vitoria nega a verdade sobre estar curada
“respondi automaticamente que SIM” (linhas 07 e 08), talvez para receber um
feedback positivo da mulher no mercado e encerrar 0s questionamentos da
estranha. A partir deste momento, sua performance identitaria passa a ser a de
vitima daquela situacdo interacional e pode ser percebida através de uma
sequéncia de acgdes “travei”, “perdi o chdo”, “ndo consegui terminar minhas
compras”, “entrei em desespero” e “cai em prantos” (linhas 12 — 15).

Assim, apesar de ser a protagonista da histéria narrada, Vitoria se constroi

na maior parte da narrativa como um sujeito assujeitado, ndo-agente (MARTINS
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FERREIRA, 2017), incapaz de reagir contra os discursos da mulher no mercado.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para Si mesmos?

A andlise do nivel 3 de posicionamento nos leva a compreender como
Vitoria quer ser entendida por sua audiéncia a partir de uma construcdo identitéria
localmente situada que pode ser relacionada a Discursos mais amplos, construcoes
culturais e narrativas hegemonicas (DE FINA, 2013). Com isso, € possivel
associar as posi¢des do narrador, suas crengcas que perpassam a situacdo
interacional, com posicionamentos em um macro contexto.

No caso de Vitoria, percebo que um possivel assujeitamento e um grau de
sofrimento e dor diante dos discursos da mulher no mercado refletem posicdes
comumente assumidas por pessoas em tratamento de cancer de mama, face aos
discursos hegemonicos que circulam na sociedade brasileira sobre a doenca. Esses
discursos frequentemente associam o cancer de mama a sentenca de morte ou
outro estigma depreciativo. Com a difusdo e o carater libertario das redes sociais
(NASSIF, 2012; CASTELLS, 2013), tem sido cada vez mais comum a
emergéncia de marcas de estigma relacionadas ao cancer de mama nas narrativas
de mulheres com a doenca que interagem no ciberespaco (AMARAL, 2017). De
acordo com a autora, essas mulheres publicitam marcas de estigma nas redes
sociais digitais contemporaneas e, com isso, ressignificam suas experiéncias de
lamentacdo, tornando-as instrumentos de dendncia e descontentamento politico
(AMARAL e PEREIRA, 2015).

Com base nas reflexdes acima pude inferir que, no ambito interacional,
Vitoria assume a posicdo de vitima da sociedade, de sujeito assujeitado e,
aparentemente, com pouca agéncia no que diz respeito as acfes de oposi¢cdo por
parte do individuo (AHEARN, 2001). No entanto, se considerarmos a concepgao
de agéncia como uma forma de acdo social e pensarmos em seu posicionamento
em um macro contexto, Vitdria se revela um sujeito com agéncia, que surge da
dor como um modo de acdo (ASAD, 2003; SILVA, 2010). O fato de Vitoria tratar
questdes que envolvem estigmas sociais, por exemplo, em ringues publicos
digitais corrobora a necessidade de discutirmos essa problematica também em
espacos urbanos, em um hibridismo entre redes sociais (CASTELLS, 2013).

Destarte, o conteudo difundido entre seus seguidores a partir de sua narrativa


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

137

sobre a mulher no mercado, ainda de modo incipiente — por refletir uma
inquietacdo da fase inicial de seu tratamento e compartilhamento de experiéncias
sobre o cancer de mama em seu blog —, ja aponta a posicdo de Vitoria como ator
social (CASTELLS, 2013; MARTINS FERREIRA, 2017).

5.2
O casulo da crisalida Vitoria

Em marcgo de 2013, passados dois anos da fase inicial de seu tratamento de
cancer de mama, Vitoria se considerava profunda conhecedora da doenca e
colaboradora social. Na ocasido, ela participou de uma entrevista escrita pré-
estruturada do Instituto Oncoguia e a instituicdo disponibilizou esse contetido na
secdo rotulada “Entrevista com o Paciente”. Como estratégia de impulsionar a
visualizacdo da entrevista, na época de sua postagem no site oncoguia.org.br,
Vitoria também compartilhou o link de acesso a mesma em sua Fan Page “Tenho
Cancer, e dai?”.

Abaixo, analiso parte da entrevista de Vitdria, que atualmente ndo esta
mais disponivel na Internet. Seu contetdo na integra se encontra no Anexo 3 da
tese. Selecionei duas narrativas principais para analise, ambas relacionadas as
mudangas de posicionamento da participante perante a doenca ao longo do
tratamento, mais precisamente, em uma fase intermediaria do mesmo. O primeiro
segmento corresponde a “Narrativa da descoberta do cancer” e o segundo a
“Narrativa do renascimento”.

No excerto a seguir, a “Narrativa da descoberta do cancer” ¢ motivada por
uma pergunta realizada pela instituicdo Oncoguia sobre 0 momento que Vitoria
descobriu a doenca.
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5.2.1 Resolvi Lutar pela Vida

01
02
03
04
05
06
07
08
09
10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37

Instituto Oncoguia — Como foi que vocé descobriu que estava com cancer?

Vitéria — Perdi minha mde em maio/2008 acometida por um cancer de mama. Por
conta disso, passei a fazer meus exames de rotina anualmente (inclusive mamografia)
desde os 30 anos de idade. Acredito que o corpo fala e o meu com certeza falou
comigo. Os primeiros sintomas se apresentaram em meados de agosto/2010.
Basicamente “fisgadas” na mama esquerda, pelo menos uma vez por semana. EM
setembro/2010 fui ao meu ginecologista, fiz meu check-up (Papanicolaou, usg de
mamas, mamografia, etc). Resultados absolutamente normais. Mas as fisgadas
continuaram e a partir de abril/2011 com maior intensidade. Com a correria do dia a
dia, ignorei o fato, mas a partir de julho/2011 comegaram as coceiras ho mamilo. O
seio passou a ficar quente, avermelhado e endurecido. Sintoma similar a pré-
amamentacdo. Sentia como se o meu peito estivesse produzindo leite. A partir de
entdo, o bico comecou a entrar e uma secre¢do saiu do mamilo. A esta altura ja
sentia muitas dores, até o uso do sutida me incomodava. Foi entdo que agendei nova
consulta com meu ginecologista e os exames desta vez comprovaram o temido
diagndstico: Carcinoma Ductal Grau lll. Na época eu tinha 36 anos de idade.

Instituto Oncoguia — Como vocé ficou quando recebeu o diagndstico? O que sentiu?
Vitéria — Num primeiro momento ndo acreditei que fosse verdade. E a primeira
pergunta que ndo quer calar apareceu: “DOUTOR, O SENHOR TEM CERTEZA?”
Procurei mais de um médico para comprovar o diagndstico.

Na primeira semana eu ndo dormia... eu ndo me alimentava... s6 chorava. E a
segunda pergunta que ndo quer calar apareceu: “POR QUE COMIGO?”

Nesta fase inicial, com o primeiro impacto, eu sé possuia duas certezas:

1) QUERO VIVER;

2) VOU MORRER.

Instituto Oncoguia — Qual era a sua maior preocupagdo neste momento?

Vitéria — Minha maior preocupacdo era em relagdo ao meu filho, na época com 8
anos. Passava pela minha cabeg¢a absurdos do tipo: Quem vai criar meu filho? Nao
vou vé-lo crescer!

Instituto Oncoguia — O que aconteceu depois disso?

Vitéria — Se a revolta ndo me levaria a lugar algum, resolvi lutar pela vida. E foi ai que
pensei: SE FOR PARA MORRER, VOU MORRER LUTANDO. SE EU NAO POSSO IR
CONTRA O INIMIGO, VOU JUNTAR-ME A ELE.

Decidi ler, me informar, estudar a respeito do assunto, conhecer minha doenga e me
preparar para a batalha. Paralelamente, também iniciei um tratamento psico-
terapéutico que, indiscutivelmente, foi o que me deu sustentabilidade emocional e
racional para lidar com tudo isso.

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo

posicionados em relagdo uns aos outros nos eventos reportados?

No segmento da entrevista selecionado para analise identifiquei uma

narrativa que se assemelha as tipicas narrativas labovianas por apresentar uma
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sequéncia estrutural de agdes no passado cuja funcdo € recapitular experiéncias.
Ademais, ha presenca da acdo complicadora (componente obrigatério), avaliacdo
e outros elementos estruturais.

O trecho sob analise se caracteriza por ser uma histdria da vida de Vitoria.
Para Labov (1972) e Linde (1993), o ponto e a reportabilidade sdo caracteristicas
essenciais das historias de vida. Aqui, 0 ponto ou a razdo de ser dessa narrativa é a
descoberta do cancer de mama em Vitdria. Esse ponto entdo é responsavel por
tornar a narrativa contavel, haja vista que o descobrimento de uma doenga como o
cancer, usualmente, provoca reacdes de descontentamento, e mudancas de ordem
fisica e emocionais nas pessoas. Além disso, tipico das histérias de vida, essa
narrativa representa uma unidade longa que expressa o self (LINDE, 1993) de
Vitoria.

Nessa historia da descoberta do cancer narrada por Vitéria, ha personagens
que s&o seres animados e inanimados, posicionados entre si de distintas maneiras.
A personagem central da narrativa é Vitoria, ou seja, além de narradora, ela
também € a protagonista da histéria. O personagem antagonista, em outras
palavras, o vilao é um ser inanimado: o “Carcinoma Ductal Grau II” (linha 16).
No entanto, através da personificacdo, Vitoria utiliza atributos de seres animados
para se referir a “ele” (o cancer) (linha 33) ao chama-lo de “inimigo” (linha 33) e
se “preparar para a batalha” (linha 35) contra o mesmo.

Além da heroina (Vitoria) e do anti-her6i (o carcinoma), ha também trés
personagens coadjuvantes presentes na narrativa: sua mée (linha 02), seu filho
(linha 27) e seu ginecologista (linhas 07, 15 e 19), e a referéncia a outros medicos
“procurei mais de um médico para comprovar o diagnostico” (linha 20). Os dois
primeiros referidos personagens sdo posicionados por Vitéria como alvos da
doencga de modos diferentes. Sem apresentar a sua audiéncia maiores contornos
fisicos, psicoldgicos, nem agentividade, Vitoria posiciona sua méde apenas como
alguém que ela perdeu em razdo de ter tido cancer de mama, assim como ela
“Perdi minha mae em maio/2008 acometida por um cancer de mama” (linha O1).
Seu filho, entretanto, apesar de ndo ter sido diretamente afetado pelo carcinoma,
poderia vir a sofrer as consequéncias da doenga que acometeu a avo e acometia
mae, e ficar sozinho no mundo, caso ela viesse a morrer “Quem vai criar meu

filho?” (linha 28). A peniténcia psicologica em decorréncia da possibilidade de
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morte aventada pela descoberta da doenca corroborava a posi¢do de Vitoria como
vitima ‘“Nao vou vé-lo crescer!” (linhas 28 ¢ 29) do cancer.

Em relacdo ao seu ginecologista e aos outros medicos consultados por
Vitoria, ela os posiciona como profissionais que podem errar ao interpretar
exames e concluirem seus diagnosticos. Nesse sentido, a narradora e protagonista
recorre a uma oracdo avaliativa que notadamente informa, respectivamente, sobre
sua contestacdo aos resultados dos exames “nova consulta” (linha 14) e seu receio
do resultado estar correto “temido diagnostico” (linha 15): “agendei nova consulta
com meu ginecologista e com meu ginecologista e 0s exames desta vez

comprovaram o temido diagnostico” (linhas 14 e 15).

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e é
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Assim como no primeiro segmento analisado, os interlocutores do site
Instituto Oncoguia s&o uma audiéncia projetada pelas pessoas em tratamento de
cancer que voluntariamente concedem entrevistas a plataforma. Nesse sentido, ao
compartilhar a sua histdria de vida tematizando o cancer de mama nas redes
sociais, Vitoria se aproxima de uma pratica de troca de experiéncias por meio da
linguagem que cumpre uma demanda social (LINDE, 1993). Destarte, o0s
interlocutores (audiéncia) exercem influéncia sobre a natureza das historias
narradas e como sdo contadas.

A audiéncia projetada parece ser composta por pessoas que combatem ou
convivem com parentela/amigos que lutam contra a doenga, e buscam informacéo
e apoio social através do site oncoguia.org.br como estratégia de enfrentamento
(ANDERSON, 1988 apud MACHADO et al., 2012). Em funcdo de uma
adequacdo da contacdo da histdria para essa audiéncia, a expressividade de Vitoria
é manifesta a partir da expressdo que a narradora transmite através do modo como
ela reconstroi os eventos narrados. Para Goffman ([1959] 2013), essa expressao
transmitida pelo individuo é a comunicacao no sentido tradicional, ou seja, através
da linguagem verbal. E exatamente por meio da linguagem (letras maitsculas para
chamar atencdo do ouvinte como se utilizasse o tom de voz mais alto) e do

dialogo reconstruido que a protagonista expressivamente envolve e emociona o
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leitor (a audiéncia). Um exemplo dessa estratégia discursiva é o trecho que Vitoria
reconstréi a cena do recebimento do diagnoéstico do cancer “DOUTOR, O
SENHOR TEM CERTEZA?” (linha 19), “POR QUE COMIGO?” (linha 22), “1)
QUERO VIVER” (linha 24) e “2) VOU MORRER” (linha 25). Através dessa
sequéncia de questionamentos e conflitos (“viver” vS. “morrer’’), em um primeiro
momento, Vitdria se posiciona em sua narrativa como alguém que se constroi no
ambito da desesperanca através de uma performance identitaria de um self
abalado, desestruturado. Essa performance de identidade remete a fase da lagarta,
qguando na dimensdo textual ela ndo demonstrava ter agéncia combatente
suficiente para enfrentar os olhares da sociedade sobre a doenga.

Em um segundo momento, passada essa fase inicial do “temido
diagnostico” (linha 15), a protagonista da narrativa se constréi como alguém com
mais agéncia combatente e se posiciona para sua audiéncia como uma mulher com
fibra, uma guerreira, lider. Através da expressividade verbal transmitida pela
protagonista “Se a revolta ndo me levaria a lugar algum, resolvi lutar pela vida”
(linha 31), é possivel perceber uma mudanca de performance, e

consequentemente, de posicionamento perante a doenca.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para si mesmos?

Nesse empreendimento de performances identitarias mutaveis, fldidas e
fragmentadas (MOITA LOPES, 2002), percebo o posicionamento de Vitoria
colidindo com os Discursos hegemonicos da fragilidade da pessoa com cancer.
Alinhada ao que Ahearn (2001) identifica como a virada agentiva (agentive turn)
— associada as tensdes, contradicdes ou acdes de oposicao por parte de individuos
e coletividades —, a reacdo de Vitoria comeca localmente situada na narrativa e se
expande ao contexto macro através das redes sociais.

Textualmente, podemos perceber a mudanca de posicionamento de Vitoria
através da sequéncia de acdes hipotéticas recriadas pela narradora “SE FOR
PARA MORRER, VOU MORRER LUTANDO. SE EU NAO POSSO IR
CONTRA O INIMIGO, VOU JUNTAR-ME A ELE.” (linhas 31 e 32). Sua
postura diante de sua doenca se modificou, por conseguinte, seu posicionamento
de protagonista-sofredora também mudou para protagonista-combatente. A partir

dai, como membro da comunidade oncoldgica, Vitdria se destaca ao buscar acesso
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a informag¢do “Decidi ler, me informar, estudar a respeito do assunto, conhecer
minha doenca e me preparar para a batalha.” (linhas 34 e 35). Ao fazer um
trabalho de apresentacdo de um self agentivo, a narradora acaba por neutralizar os
Discursos dominantes de que pessoas com cancer sdo moribundas e vivem
reclusas aguardando passivamente os resultados de seus exames, sem contesta-los.
Ao contrario, Vitoria desmistifica esta posi¢do passiva e, como estratégia de
enfrentamento de sua doenca, apresenta um sentido de self agentivo,
representativo do que vem a ser tratar uma doenca invasiva como 0 cancer na
contemporaneidade. Ela se nega a aceitar a posicdo de desventurada e fadada a
morte, performada entre as linhas 18 e 29, e ressignifica essa experiéncia de
lamdria em uma posicdo de sujeito da acdo (MARTINS FERREIRA, 2017). Ao
assumir essa posicao mais agentiva, de forma autbnoma, Vitoria passa a agenciar
suas escolhas (reconhecer a sua doenca e buscar informacéo sobre ela) e discurso
proprio (conhecer seu inimigo é a melhor forma de combaté-lo).

Aliada a estratégia de enfrentamento da doenca através da informacdo, a
participante também recorre aos outros dois pilares do enfrentamento, a saber, 0
sentido de controle e o apoio social (ANDERSON, 1988 apud MACHADO et al.,
2012). Sendo assim, ao invés de se deixar emprenhar pelos Discursos que
circulam na sociedade brasileira sobre a debilidades da pessoa em tratamento de
cancer, Vitdria manifesta, através da linguagem, o controle sobre seu tratamento.
Ela conhece muito bem sua doenca, reconhece a necessidade de pesquisar sobre a
mesma e demonstra importar-se em cuidar tanto de sua salude fisica, quanto de seu
estado psicoldgico. A medida que Vitéria avalia positivamente seu tratamento
psico-terapéutico, “indiscutivelmente, foi o que me deu sustentabilidade
emocional e racional para lidar com tudo isso” (linhas 36 e 37), ela também
incentiva seus interagentes a buscarem esse tipo de apoio emocional como
estratégia de enfrentamento da doenca.

Atraves desse dominio sobre suas agGes concernentes a experiéncia de
pessoa com cancer de mama, Vitdria vai construindo sua posi¢do de protagonista
na luta contra a doenca, tanto em ambito textual, quanto em um contexto mais

amplo — entre os usuarios das redes sociais onde ela interage.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

143

O proximo excerto foi extraido da mesma entrevista ao site do Instituto
Oncoguia. Dessa vez, a analise se voltard a uma narrativa principal que chamo de
“Narrativa do renascimento”. Mais precisamente, ela € composta de trés pequenas
narrativas semelhantes ao que Labov (1972) reconhece como narrativa minima
(linhas 87 — 89, 91 — 95 e 116 - 117) e permeada de Discursos de cunho politico e
ideoldgico. Assim como Bamberg (2002), por entender que esses Discursos se
enguadram na categoria de coisas contaveis, optei por analisa-los com base na

teoria de posicionamento em trés niveis proposta para analise de narrativas.

5.2.2 Minha Batalha é pela Desmistificacao

84  Instituto Oncoguia — Vocé esta em tratamento ou ja finalizou?

85  Vitdria — Ainda estou em tratamento, faltam quatro ciclos de Herceptin.

86 Instituto Oncoguia — Como estd a sua vida hoje?

87  Vitdria — Plena. Me tornei uma mulher integrada e segura. Aprendi a valorizar as
88  pequenas coisas da vida e principalmente a viver um dia de cada vez. Mudei meus
89  habitos e ganhei qualidade de vida.

90 Instituto Oncoguia — Conte-nos sobre o seu trabalho e planos para o futuro.

91 Vitdria — Minha profissdo é minha verdadeira paixdao. Porém, infelizmente fui
92  surpreendida com uma atitude nada ética. A empresa em que eu trabalhava me
93  demitiu apés meu diagndstico. Este fato ndo merece sequer meu comentario,
94  apenas o meu desprezo.

95 Enquanto durar meu tratamento, estarei afastada pelo INSS. Possuo muitos
96 planos, inclusive a publicacdo de um livro ao qual ja estou me dedicando. A Fan
97 Page no Facebook me fez interagir com um mundo novo e me trouxe gratas
98 surpresas. Hoje, além de trabalhos voluntarios no setor de oncologia (como por
99 exemplo o banco de chapéu, lengos e perucas), também dou palestras
100 corporativas e motivacionais, com foco em superagdo de desafios, como lidar com
101 mudangas e a capacidade de resiliéncia do ser humano, com base em minha
102 vivéncia a respeito do assunto. Enfim, sigo aprendendo a cada dia. Tem coisa
103 melhor? Pode parecer ironia, mas o cancer me trouxe muitas alegrias, apesar da
104 dor e do sofrimento causado pelo tratamento.

105 Instituto Oncoguia — Que orientacbes vocé daria para alguém que esta
106 recebendo o diagndstico de cancer hoje?

107 Vitéria — Muita calma nessa hora. Informa¢do é TUDO! Cada caso é um caso,
108 portanto, nada de se deixar emprenhar pelos ouvidos com histérias alheias.
109 Disciplina, atividade fisica (eu pratico Yoga), dormir e se alimentar com qualidade,
110 beber muita agua, amar e divertir-se intensamente, afinal a vida continua e vocé
111 se acostuma, se adapta.

112 Instituto Oncoguia — Qual a importancia da informacdo durante o tratamento de
113  um cancer?

114 Vitéria — INFORMACAO E FUNDAMENTAL. Jogo limpo sempre! Mais vale uma
115 verdade que ddi, do que uma mentira que ilude.
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116 Instituto Oncoguia — Vocé buscou se informar? De que maneira?

117 Vitéria — Muito! Me cadastrei em vaérios sites, li muitos livros e conversei
118 incansavelmente com meus médicos. A cada literatura nova eu levo as duvidas e
119 os questionamentos para o corpo clinico que cuida de mim. O resultado é incrivel.
120 Uma relacdo de confianga e verdade, acima de tudo. Costumo brincar dizendo que
121 ja sou PHD em oncologia.

122 Instituto Oncoguia — Como vocé conheceu o Oncoguia?

123 Vitdria — Minha médica oncologista me apresentou o Oncoguia ja em minha
124 primeira consulta.

125 Instituto Oncoguia — Vocé tem alguma sugestao a nos dar?

126 Vitdéria — Minha batalha é pela desmistificacdo. Cancer ndao pode mais ser
127 associado a uma sentenca de morte. Em minhas palestras, quando sdo abertas as
128 perguntas, as duvidas sdo sempre as mesmas. E preciso mudar o olhar do mundo,
129 dasociedade, dos governos, das operadoras de salde, enfim.

130 A forma de lidar conosco (pacientes oncolégicos) PRECISA mudar.

131 E por esse motivo que eu criei minha pagina no facebook entitnulada TENHO
132 CANCER, E DAI?

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo
posicionados em relacdo uns aos outros nos eventos reportados?

No segmento narrativo acima, Vitoria, que é narradora e protagonista,
apresenta contornos psicologicos bem definidos de si mesma através do
componente avaliativo (LABOV, 1972), que por vezes aparece em forma de
explicacdo. Ela se avalia como “plena”, “uma mulher integrada e segura”, que
valoriza as coisas da vida e que ganhou qualidade de vida (linhas 87 - 89);
apaixonada pela profissdo e que despreza atitudes ndo éticas (linhas 91 - 94);
satisfeita com as “gratas surpresas” trazidas pela Fan Page (linhas 96 e 97); que se
considera muito informada e uma PHD em oncologia (linhas 117 - 121); uma
batalhadora da causa ‘cancer de mama’ (linha 126); e uma paciente oncoldgica
(linha 130).

H& personagens coadjuvantes que sdo seres animados, aos quais a
narradora se refere de forma mais genérica: os médicos (linha 118)/ o corpo
clinico (linha 119), e de modo mais especifico: a médica oncologista (linha 123).
Vitoria também posiciona trés personagens da esfera institucional como
coadjuvantes: o INSS (linha 95) o Oncoguia (linha 123) e a Fan Page TENHO
CANCER, E DAI? do Facebook (linhas 96, 97, 131 e 132).

Além dos personagens elencados acima, Vitdria traz mais personagens

genéricos para o enredo, que sao posicionados como antagonistas também a partir
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de oracOes avaliativas: a empresa onde Vitoria trabalhava (que teve uma atitude
nada ética com ela) (linha 92), e 0 mundo, as operadoras de salde, 0s governos e a
sociedade (que precisam mudar seus olhares diante dos pacientes oncoldgicos)
(linhas 128 -130).

Ao longo do segmento narrativo, a posicao de Vitoria como protagonista-
combatente é ratificada por meio de sua agéncia que une a linguagem a sua fungéo
social (MARTINS FERREIRA, 2017), que sera discutida mais especificamente
nas andalises dos niveis 2 e 3 de posicionamento. Nesse sentido, a medida que
Vitdria é indagada pelo mediador (Instituto Oncoguia) sobre diferentes topicos
relacionados as mudancas em sua vida, ela se engaja em um trabalho de
performances identitarias maltiplas em trés momentos.

Na primeira delas (linhas 87 - 89), com base no topico “a vida hoje” (linha
86), a performance de reconstrucdo identitaria de Vitdria pode ser percebida por
meio das avalia¢fes do self (ja apresentadas nesse nivel de anélise) e da sequéncia
de verbos que implicam transformacdo “me tornei”, “aprendi (a valorizar)”,
“aprendi (a viver)”, “mudei (meus héabitos)” e “ganhei (qualidade de vida)” (linhas
87 - 89). Logo, as transformacgdes na vida da protagonista provocam também
mudangas em seu self, antes avaliado, por inferéncia, como incompleto e inseguro
(em oposicao aos atributos “pleno” e “seguro”, linha 87).

Em um segundo momento, dando continuidade a um trabalho de
identidades, ao ser indagada pelo mediador sobre o topico “trabalho e planos para
o futuro” (linha 90), Vitéria segue performando a identidade de uma mulher
segura apesar das adversidades de ordem profissional. As escolhas lexicais da
narradora em relacdo a avaliacdo de seu sentimento por sua profissdo, a atitude da
empresa que a demitiu e a sua reagao a esse fato, respectivamente “paixdo”, “nada
ética” e “desprezo” (linhas 91 - 94), denotam a intensidade de seu
desapontamento. No entanto, talvez a fim de ndo colocar em risco seu trabalho
identitario para sustentar uma performance de mulher segura e plena, Vitoria ndo
entra em detalhes sobre a sua demisséo, e apenas informa na resolugdo da
narrativa “enquanto durar meu tratamento, estarei afastada pelo INSS” (linha 95).

Finalmente, diante do tdpico “informacdo” (linha 115), Vitdria se engaja
em uma performance identitaria de mulher segura e conhecedora de sua doenca.
Suas acdes elencadas na sequéncia “me cadastrei em varios sites, li muitos livros e

conversei incansavelmente com meus médicos” (linhas 117 ¢ 118), sdo avaliadas
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positivamente pela narradora como tendo ocasionado um “resultado incrivel”

(linha 119).

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

O fato de Vitoria se construir como uma mulher segura, plena e informada
no excerto em andlise, faz com que ela se posicione para sua audiéncia como uma
protagonista-combatente na luta contra o cancer de mama. Ao se posicionar dessa
forma no site do Instituto Oncoguia, a narradora, que luta contra a opressao
através de seus atos agentivos (MARTINS FERREIRA, 2017), assume uma
posicdo de lideranca em uma dimensdo mais ampla, isto é, que extrapola o nivel
textual e pode vir a influenciar seus interlocutores.

A medida que Vitoria se manifesta nas redes sociais por meio de uma
linguagem emancipatéria (DURANTI, 2004) e de agéncia combatente, ela
expressa suas crencas, convicgdes e atitudes. E, essa voz que parte de dentro da
comunidade oncoldgica, além de demonstrar pertencimento, geralmente, tem
impacto sobre outros sujeitos (sua audiéncia). Nesse sentido, 0 engajamento de
Vitdria em movimentos sociais em espacos urbanos — “trabalhos voluntarios no
setor de oncologia (como por exemplo o banco de chapéu, lengos e perucas)”
(linhas 98 e 99) e “palestras corporativas ¢ motivacionais” (linhas 99 e 100) —,
suscita o contentamento da protagonista “Tem coisa melhor?” (linhas 102 e 103) e
a posiciona também como influenciadora em espaco hibrido, urbano e digital
(CASTELLS, 2013).

No tocante as redes sociais digitais, 0 site oncoguia.org.br € um espaco
institucional que, de certo modo, exerce influéncias sobre as manifestacOes
linguisticas que sdo veiculadas através dele. Essa influicdo vai de encontro a
caracterizacdo das redes de comunicagdo horizontal em massa segundo Castells
(2013), para quem o espago em rede € “um espaco de comunicagio autdbnoma” (p.
20). Sendo assim, acredito que as pessoas em tratamento de cancer que
compartilham suas experiéncias através dos ciberespacos, moldam seus discursos
de acordo com as regras institucionais de cada contexto (BASTOS, 2005).

Para a autora (opus cit.), a selecdo do que as pessoas contam e como

contam se caracteriza por uma construgdo social, no sentido que 0s sujeitos
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constroem as histérias que compartilham de acordo com a situacdo de
comunicacdo. Parece-me que essa premissa se adequada tanto a contextos
presenciais quanto digitais. E, talvez justifique a oracdo avaliativa de Vitoria face
as mudancgas em sua vida cotidiana “Pode parecer ironia, mas o cancer me trouxe
muitas alegrias, apesar da dor e do sofrimento causado pelo tratamento” (linhas
103 e 104). E indiscutivel que a adocio de habitos mais saudaveis, a pratica de
atividades fisicas e a realizacdo de servico social voluntario sdo praticas que
trazem beneficios aos seres humanos e, por conseguinte, estdo sujeitas a
avaliac@es positivas. Contudo, as escolhas lexicais de Vitdria na oragéo “o cancer
me trouxe muitas alegrias” (linha 103) me parecem mais como uma tentativa de
adequacao discursiva ao objetivo do espaco institucional Oncoguia.

Apesar de a estrutura do site oncoguia.org.br ndo nos permitir analisar a
maneira como 0s interlocutores posicionam a narradora/protagonista, o excerto
nos permite analisar a maneira como Vitéria se dirige a sua audiéncia. Ao
perguntar “Que orientagdes vocé daria para alguém que estd recebendo o
diagnostico de cancer hoje?” (linhas 105 e 106), o mediador institucional solicita
explicitamente que a entrevistada oriente os usuarios em tratamento dessa doenca.
Vitéria, que poderia ter respondido a pergunta através do discurso indireto,
privilegiou o uso do discurso direto “nada de se emprenhar pelos ouvidos com
historias alheias” (linha 108). Essa estratégia discursiva que seleciona e direciona
o discurso faz jus a sua posicdo de protagonista, lider de movimentos sociais e
influenciadora em redes. Nesse ponto, o uso do déitico de pessoa “vocé” em
“vocé se acostuma, se adapta” (linha 111), também € um sinalizador dessa

estratégia discursiva.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para si mesmos?
Diante das anélises dos niveis 1 e 2 de posicionamento, Vitoria, que se

posiciona como protagonista textual (nivel 1), e protagonista combatente, lider de

movimentos sociais e influenciadora em redes (nivel 2), no nivel 3 de analise se

posiciona para si propria como protagonista em redes sociais.
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De acordo com a analise do segmento, ao buscar compreender as posi¢des
tomadas por Vitoria diante de discursos com D maidsculo e do self, identifiquei a
proeminéncia do posicionamento de Vitoria face a trés relacfes: a relacdo vinculo
empregaticio-paciente’®, a relagdo médico-paciente e a relacdo mundo-paciente
oncoldgico.

Sem manifestar muito interesse em contar o porqué de a empresa onde
trabalhava té-la demitido apds o diagndstico de cancer de mama, Vitoria
simplesmente avalia essa atitude como “nada ética” (linha 92). Além disso,
através de uma oracdo avaliativa, a narradora/protagonista informa aos seus
interlocutores: “Este fato ndo merece sequer meu comentario, apenas 0 meu
desprezo.” (linhas 93 e 94) ¢ anuncia o amparo pelo INSS: “Enquanto durar meu
tratamento, estarei afastada pelo INSS” (linha 95). Apesar de Vitoria ndo narrar oS
tramites que levaram a sua demissao, a protagonista sinaliza que: (i) sua demisséo
esta associada a descoberta do cancer; e (ii) o Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS) ampara as pessoas em tratamento oncoldgico.

De acordo com Vitoria, sua demissdo ndo foi uma atitude ética da
empresa. Contudo a protagonista ndo chega a dizer que foi ilegal. Segundo o site
da Previdéncia Total (www.previdenciatotal.com.br), portadores de cancer*® ndo
possuem estabilidade no trabalho. A legislacdo trabalhista ndo garante a pessoa
em tratamento de cancer nenhum tipo de garantia, mas o empregado também néo
podera ser demitido ou dispensado em funcdo de haver contraido a doenga. A
questdo é contraditoria e, na realidade, na sociedade brasileira, o funcionario que
enfrenta um cancer precisa contar com a benevoléncia da empresa, haja vista que
segundo a Constituicao Federal, a entidade possui uma funcdo social que ndo deve
ser esquecida em momentos dificeis da vida do empregado, como no caso de um
diagnostico positivo de cancer de mama. O site ainda informa que discriminar o
empregado neste momento de dor e fragilidade representa uma atitude desumana,
a qual a Justica do Trabalho repudia e, normalmente, garante todos os direitos aos
portadores de neoplasia maligna, inclusive danos morais em casos mais graves

como os de discriminacéo e dispensa injustificavel.

> Nessa tese, privilegio o uso do termo “pessoa em tratamento de cancer’ em detrimento do termo
“paciente oncoldgico”. No entanto, nesse momento da analise, utilizo o vocabulo “paciente” no
intento de trazer a prépria voz de Vitéria para a discusséo dos dados.

¥ 0 termo ‘portadores de céncer” ¢é utilizado na pagina da Previdéncia
(http://lwww.previdenciatotal.com.br/integra.php?noticia=7111)
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De acordo com o relato de Vitoria, a entidade com a qual ela mantinha
vinculo empregaticio ndo agiu com humanitarismo na relacdo empresa-paciente
diante de seu diagndstico. E, embora a narradora/protagonista ndo cite 0 nome da
instituicdo, ela utiliza as redes sociais como instrumento de dendncia de
discriminacgdo por parte da empresa. Em decorréncia dessa atitude institucional,
Vitdria foi amparada pelo INSS. O site Previdéncia Total ainda informa que uma
vez diagnosticado com cancer, o trabalhador inicia o tratamento médico, ocasiao
na qual terd que se afastar do trabalho. Estando sob essas condicdes, a empresa
cumpre suas obrigacOes até o 15° dia de afastamento, quando entéo o contrato de
trabalho é suspenso. Em outras palavras, o0 empregador deixa de pagar os salarios
e 0 empregado passa a receber beneficio previdenciario pelo INSS.

No que tange a relacdo médico-paciente, o posicionamento de Vitoria é em
favor de wuma relagdo humanizada entre essas duas classes. A
narradora/protagonista avalia o corolario de seu envolvimento com o corpo clinico
gue a acompanha durante o0 tratamento como “incrivel” (linha 119). Ademais, o
vinculo entre as partes ¢ avaliado como uma “relagdo confianga ¢ verdade” (linha
120). Sendo assim, ao trazer esse topico relacional para a entrevista, Vitoria
chama atencdo para a necessidade do estabelecimento de alto nivel de
envolvimento entre pacientes e profissionais da saude durante o tratamento do
cancer. Usualmente, os Discursos que circulam em nossa cultura séo de que: (i) a
relacdo meédico-paciente tende a ser caracterizada por um distanciamento,
principalmente na esfera publica de salde brasileira e (ii) os atendimentos clinicos
sdo cada vez mais rapidos. Indo na contramdo dessa via de regra, Vitéria faz
questdo de enfatizar que durante as consultas, ela conversa “incansavelmente”
(linha 118) com seus médicos para melhor entender e combater sua doenca.

Finalmente, ao responder a ultima pergunta da entrevista “Vocé tem
alguma sugestdo a nos dar?” (linha 125), Vitoria constrdi sua identidade em uma
dimensdo politica e profere um discurso contestador a respeito da relagdo mundo-
paciente oncologico. Explicitamente, a protagonista reconhece que sua “batalha é
pela desmistificagdo” (linha 126). Seu objetivo é lutar para que 0s Discursos
estigmatizadores e preconceituosos que circulam na sociedade em que vivemos
sejam dissipados. Por essa razdo, ao assumir um posicionamento de protagonismo
e lideranga da comunidade oncoldgica através do discurso, Vitdria clama por

mudanga “A forma de lidar conosco (pacientes oncoldgicos) PRECISA mudar.”
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(linha 130). O uso da déixis de pessoa marcada pelo pronome obliquo tdnico
“conosco” e a maiusculizagdo do verbo “precisar” indicam, respectivamente,
coesdo e pertencimento das pessoas do discurso (DE FINA, 2006) (Vitdria e todos
0s pacientes oncologicos) a um grupo (comunidade oncoldgica) e urgéncia na
acdo. Mais do que isso, ratificam a posicdo de Vitdria como lider/protagonista e
porta-voz de sua comunidade.

O discurso de Vitoria opera na erradicacdo de termos estigmatizantes que
remetem a condicBes de vulnerabilidade fisica e social de pessoas em tratamento
de cancer, como “fadado/a a morte”, por exemplo. Para Vitdria, o “Cancer nao
pode mais ser associado a uma sentenca de morte” (linhas 126 e 127). A
reiteracdo de Discursos desse tipo impulsiona a brutalidade sistémica sofrida pela
comunidade oncoldgica. A vista disso estad a emergéncia de movimentos sociais a
fim de combater na arena social o desrespeito a esses cidaddos e a violagdo dos
direitos sociais (ACOSTA e RESENDE, 2017). Como integrante de movimentos
dessa natureza, Vitdria utiliza as redes sociais para censurar “o olhar do mundo,
da sociedade, dos governos, das operadoras de saude, enfim” (linhas 128 e 129).
E, em nome da comunidade oncolégica, ela acusa as instancias supramencionadas
de tratarem os pacientes com demasiado descaso. Desse modo, a fim de propagar
seus Discursos de descontentamento social, tal qual os atores da mudanca social
de Castells (2013), Vitoria cria e gerencia outros ciberespacos que servem
essencialmente como ferramentas de dendncia e contestacdo politica,
compartilhamento de experiéncias individuais e coletivas sobre o tratamento
oncologico, e empoderamento cidaddo. Entre esses espacos estdo seu Canal no
YouTube “Em frente, Enfrente” e sua Fan Page do Facebook “Tenho cancer, e

dai?”, de onde os dados a seguir foram gerados, respectivamente.

5.3
A polinizagdo da borboleta Vitoria

“A poliniza¢cdo da borboleta Vitéria” ¢ uma fase do capitulo 5 (anélise de
dados) que contempla dados postados na fase final da vida de Vitoria. Nessa

etapa, apds quatro anos de tratamento, a participante se constroi como uma mulher
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combatente, entendedora de seus direitos cidaddos e protagonista em redes
sociais. Ao assumir uma posicao de lideranca dentro da comunidade oncoldgica,
Vitoria utiliza seu o Canal “Em frente, Enfrente” e sua Fan Page “Tenho cancer, e
dai?”, predominantemente, para protestar contra os olhares condenadores da
sociedade, e espraiar suas convicgdes, ideais e embates politicos concernentes a
causa do cancer de mama.

Os dados apresentados e analisados a seguir foram postados no formato de
video no “Em frente, Enfrente” em 01 de abril de 2015. Na pagina do canal,
imediatamente abaixo do video intitulado “Um cancer de mentirinha??? E dai???”
— fazendo referéncia duplamente ao dia da mentira (1° de abril) e a sua pagina de
protesto no Facebook, cujo nome termina de forma afrontada com a pergunta
direta “E dai?” —, hd um espaco destinado a descricdo do conteudo do video. No
entanto, Vitoria utiliza esse espaco para solicitar a divulgacdo do material. Seu
apelo: “Apenas peco que vocé assista este video até o fim... se sentir-se tocado,
curta e compartilhe com sua rede de contatos. Se ndo gostou, peco que a0 menos
compartilhe, mesmo como forma de protesto. Meu objetivo € fazer com que este
video seja assistido pelo maior nimero de pessoas. Muito obrigada!!! Vitoria
Peixoto”. Até marco de 2018, o video ja ultrapassou 2.200 visualizacBes e teve
mais de 100 curtidas.

Diferentemente de sua aparéncia fisica cotidiana na ocasido da postagem,
no video, Vitoria inicialmente aparece com cabelos compridos, cilios e bastante
maquiagem em um cenario projetado com propositos definidos pela propria
protagonista. O tempo total da gravacdo € de 09:50 (nove minutos e cinquenta
segundos) e a dinamica da apresentacdo requer acompanhar o discurso verbal de
Vitoria concomitantemente ao imagético.

Para efeitos de uma analise multimodal da performance de Vitoria, intento
reproduzir sua representacdo teatral (GOFFMAN, [1959] 2013) do video no
papel. Para tal, em primeiro lugar, apresento as capturas de telas referentes a
momentos sequenciais (no intervalo entre 00:16 e 09:40). Posteriormente, trago a
baila 0 segmento de fala selecionado para analise (04:08 — 05:45), cuja transcrigdo
seguiu 0 modelo convencional utilizado por Ostermann e Meneghel (2012, p. 40).
O quadro de convengdes de transcricdo de dados se encontra na se¢do “Anexo I”
da tese. Somente apds as apresentacdes do conteudo imagético e verbal, realizo a

analise dos dados.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

5.3.1 Um Céancer de Mentirinha

Imagem 27: 04:06 - Fachada pessoal incompleta (maquiagem)
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Imagem 30

: 07:56 - Fachada pessoal incompleta (gesto — apontar dedo)

153


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

154

Imagem 31: 09:34 - Fachada pessoal incompleta (parcial prétese de silicone —
mama esquerda)

Imagem 32: 09:34 - Fachada pessoal incompleta (total protese de silicone —
mama esquerda)

Imagem 33: 09:40 - Fachada pessoal incompleta (gesto — despedida “Namasté”)
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Fragmento 04:08 — 05:45

01 ((Vitdria estd passando demaquilante no rosto com o auxilio de um pedaco de
02 algodao)) O que eu gostaria que vocés entendessem (.) é que por traz de todo e
03 qualquer ser humano (.) com ou sem cancer (.), <existe uma alma: (.), existe uma
04 pesso:a (.), existe um coragdo (1.0), e a gente (.) ndo aguenta mais (.) esses
05 olhares: (.) repudiosos ((Vitdria tira a peruca)), esses olhares (.) questionadores:,
06 estes o- olhares quase que inquisitivos> (.) olhando pra gente como se a gente
07 fosse um bicho no meio da rua, como se a gente nao pudesse estar na sociedade,
08 esses olhares que quando eu pego uma fila preferencial-, ((Vitdria aponta o dedo
09 indicador esquerdo e depois o direito para seus interlocutores)) >porque caso
10 vocés ndo saibam, paciente com cancer tem direito a fila preferencial< (.) L4 na
11 plaquinha sé tem o cadeirante, sé tem a gestantel e s6 tem o idosoM
12 ((Vitéria enumera, com trés dedos da mao esquerda, os trés referidos grupos
13 minoritarios)). Ndo tem um carequinha ou alguém com um lencinho na cabeca
14 ((Vitdria faz gestos com as maos e dedos indicando negacdo)). >Mas o paciente
15 oncoldgico, o paciente com cancer E um paciente preferencial ((Vitdria aponta o
16 dedo indicador da m3o esquerda para o interlocutor)), E um cliente preferencial<
17 (.) >Ele tem direito a SENHA preferencial, ele tem direito a ndo pegar fila<
18 (Vitdria comega a passar demaquilante no rosto novamente). E todas as vezes
19 que eu chego em algum lugar e procuro pegar uma senha preferencial (.), as
20 pessoas me olham torto ((Vitdria imita as pessoas arregalando os olhos para ela))
21 (.), cochicham (.), reclamam (.), acham ruim (1.0) ou entdo olham com uma cara
22 do tipo COITADA. Eu ndo sou coitada. Vocé ndo é coitado. >Ndés ndo somos
23 coitados< (Vitéria sorri discretamente e se movimenta como se estivesse
24 acertando a postura). Eu sou uma pessoa muito feliz. Eu sou uma pessoa muito
25 em paz. Tenho cancer, e dai?

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo
posicionados em relacdo uns aos outros nos eventos reportados?

A proposta do nivel 1 de analise ¢ identificar os personagens da narrativa e
como eles sdo posicionados entre si. Na verdade, o trecho em analise se assemelha
mais a um relato de experiéncia de vida do que propriamente a uma narrativa
tipicamente laboviana, mas por ser contavel e apresentar um ponto, utilizo o
mesmo arcabougo tedrico de narrativas para analisar o relato (BAMBERG, 2002).
Em se tratando de uma narrativa (relato de experiéncia de vida) em forma
multimodal (GEORGAKOPOULOQOU, 1997), é essencial investigar os modos

semidticos ndo-linguisticos para a compreensao das posi¢cdes dos personagens e
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suas performances identitarias. Por essa razdo, apesar de, para fins de
organizagdo, o contetdo das imagens (do video) e o segmento da linguagem
verbal terem sido dispostos separadamente, analiso ambos de forma conjunta.
Como apontam Kress e van Leeuwen (1996), para entendermos os discursos que
emergem dos textos multimodais, ndo podemos olhar para apenas um elemento ou
outro, e sim para o todo.

Através desse video, é possivel identificar uma performance de identidade
de Vitoria situada localmente e com propositos previamente definidos por ela. Em
outras palavras, sua representacdo estd centrada em seu proprio interesse em se
envolver com o mundo e materializar significados sobre ele (KRESS, 2010).
Desse modo, entendo que a participante constréi sua identidade de forma
dramaturgica, a partir de uma representacdo teatral.

Com base na perspectiva teatral de representacdo do self proposta por
Goffman ([1959] 2013), o elemento “fachada” ¢ de grande importancia na
composicdo do cenério criado por Vitoria. Paralelamente, Kress e van Leeuwen
(1996) propGem que se olhe para as dimensfes presentes na imagem atraves de
planos para que se torne possivel identificar os elementos que “saltam” da
imagem (em primeiro plano) e os que se destacam menos (em segundo plano).
Nesse sentido, identifico que a constituicdo do cenario em andlise conta com um
cdmodo de paredes em tom pastel e sem adornos no plano segundo, 0 que garante
a Vitoria uma posicao de destaque frente a cdmera, ou seja, ho primeiro plano. No
primeiro plano, ha dois componentes da fachada pessoal que sdo expostos apenas
em determinados momentos do o video: o algoddo e o demaquilante. No entanto,
hd outros elementos que compdem o0 video nos minutos iniciais, mas vao
desaparecendo do cenario a medida que ocorre a transformacdo de Vitdria: a
maquiagem, o0s cilios posticos, a peruca e a protese da mama esquerda,
sequencialmente.

Tanto a composi¢do do cenario quanto o discurso verbal de Vitoria a
posicionam concomitantemente como a protagonista da cena e do relato de
experiéncia pessoal. Contudo, seu protagonismo oscila entre duas performances
identitarias construidas no @mbito do sofrimento (linhas 01 — 09 e 18 — 22), e duas
performances do self construidas pelo viés da militancia (linhas 10 — 18 e 22 —
25).
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No trecho compreendido entre as linhas 02 e 08, sua performance
identitaria € de uma protagonista que é alvo dos olhos preconceituosos da
sociedade e porta-voz de um grupo. Ao utilizar a locucdo pronominal “a gente”
(linhas 04 e 07), Vitdria afirma seu pertencimento a comunidade oncoldgica, cuja
identidade também é construida no &mbito do sofrimento. Tal construcdo pode ser
percebida através do periodo “a gente ndo aguenta mais esses olhares repudiosos,
esses olhares questionadores, estes olhares quase que inquisitivos olhando pra
gente como se a gente fosse um bicho no meio da rua” (linhas 04 — 07).

Apesar de 0 segmento ndo compreender uma narrativa tipicamente
laboviana, este relato atende a dois requisitos imprescindiveis para Labov (1997):
tem credibilidade e reportabilidade. Na linha 08, Vitdria chega a tecer a orientacao
de sua historia “quando eu pego uma fila preferencial”’, mas interrompe a contagao
abruptamente para informar ao seu interlocutor sobre o direito garantido ao
“paciente oncologico” (linhas 14 e 15) de ter acesso a filas preferenciais. A
medida que a protagonista faz tal interrupcédo, sua performance identitaria passa
de protagonista vitima da sociedade a protagonista combatente, que assume papel
de lideranca através de uma construcdo performativa de consenso contra a
opressdo (CORREA, 2017).

A protagonista s6 retoma a contacdo de sua experiéncia pessoal na linha 18
“E todas as vezes que eu chego em algum lugar e procuro pegar uma senha
preferencial...”. Ao relatar sua experiéncia, (linhas 18 — 22), Vitdria mais uma vez
se constroi como uma pessoa que é alvo da sociedade “as pessoas me olham torto,
cochicham, reclamam, acham ruim ou entdo me olham com uma cara do tipo
COITADA” (linhas 19 — 22). Neste trecho, a protagonista posiciona a sociedade,
referida genericamente pelo sintagma nominal “as pessoas” (linha 19), como
antagonista desse relato de experiéncia pessoal.

Finalmente, na parte final do excerto, através do elemento avaliacdo,
Vitoria se constrdi como uma protagonista enérgica. Vitoria performa o self de
uma lider inabalavel e estende os mesmos atributos avaliativos a sua audiéncia
“Eu nao sou coitada. Vocé€ ndo ¢ coitado. Nos nao somos coitados.” (linhas 22 e
23). As escolhas lexicais (GUMPERZ, 2002) de Vitoria, ao utilizar os déiticos de
pessoa “eu”, “voc€” e “nds” e contrastar os adjetivos coitado vs. feliz (linha 24),
marcam sua lideranca por pertencimento e reagdo contra o0s discursos

hegemaénicos, respectivamente.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

158

As préticas discursivas de Vitdria serviram para moldar suas identidades
sociais (FAIRCLOUGH, [1992] 2001), identidades estas que sdo contraditorias,
fragmentadas e construidas no discurso (MOITA LOPES, 2002). Através dessas
construcdes, a narradora vai se posicionando e posicionando 0s demais
personagens no universo da historia. Além da posicéo protagonista de Vitdria e da
posicdo antagonista da sociedade, h& ainda trés personagens mencionados
genericamente para representarem coletivos: “a cadeirante”, “a gestante” e “o

idoso” (linha 11).

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

A gravagédo do video “Um cancer de mentirinha??? E dai???” foi projetada
para alcancar ndo sO a populacdo em tratamento de cancer (de mama), mas a
sociedade como um todo. Como estratégia discursiva para envolver seu
interlocutor, Vitéria utiliza os déiticos de pessoa (ja mencionados na anélise do
nivel 1) e um discurso direto “Vocé nao ¢ coitado.” (linha 22), que a aproxima de
seus interlocutores, como se ela conhecesse cada um deles. Além dessa estratégia
discursiva, entendo que Vitoria utiliza dois recursos extra-linguisticos para
alcancar sua plateia, sdo eles: pistas de contextualizacdo (GUMPERZ, 2002) e
uma representacao dramaturgica (GOFFMAN, [1959] 2013).

As pistas de contextualizacdo sinalizam a maneira como Vitoria quer ser
entendida por sua audiéncia. Elas carregam significados que sdo construidos no
processo interativo. Por meio das pistas paralinguisticas percebi que o ritmo de
fala lento e as pausas longas no discurso de Vitdria estdo associadas a
performance de um self sofredor “<existe uma alma: (.), existe uma pesso:a (.),
existe um coracdo (1.0), e a gente (.) ndo aguenta mais (.) esses olhares: (.)
repudiosos ((Vitoria tira a peruca)), esses olhares (.) questionadores:, estes o-
olhares quase que inquisitivos>" (linhas 03 — 06). Em contrapartida, o ritmo mais
acelerado e as breves pausas surgem a medida que Vitoria constroi sua identidade
como membro ativista de movimento social “>Mas o paciente oncologico, o

paciente com cancer E um paciente preferencial ((Vit6ria aponta o dedo indicador
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da méo esquerda para o interlocutor)), E um cliente preferencial< (.) >Ele tem
direito a SENHA preferencial, ele tem direito a ndo pegar fila<” (linhas 14 — 17).

Concernente aos elementos prosodicos (entonacédo, acento e tom de voz) e
ndo-vocais (gestos, movimentos do corpo e do olhar) presentes no excerto, 0s
primeiros podem ser analisados a partir do discurso verbal, e os segundos
juntamente com a analise da representacdo dramatlrgica de Vitoria. Percebo um
destague para a entonacdo ascendente e tom mais acentuado no trecho
compreendido entre as linhas 10 e 11, quando a protagonista se refere aos grupos
minoritarios contemplados pelo beneficio das placas indicadoras de preferéncia
em filas “L& na plaquinha s6 tem o cadeirante?, s6 tem a gestantet e s6 tem o
idoso1”. Esse recurso prosodico parece ter sido utilizado para marcar os trés
grupos e, pela auséncia, indicar que, embora a comunidade oncoldgica também
seja um grupo minoritario, foi excluida da representacdo através das placas
informativas de grupos preferenciais. Também h& marcacdo acentuada em uma
palavra ou outra ao longo do excerto, entre elas, os advérbios de intensidade
“quase” (linha 06) e “muito” (linha 24); o advérbio de negacao “ndo” (linhas 04);
e os adjetivos depreciativos (avaliagdo negativa) “um bicho” (linha 07) e
“COITADA” (linha 22).

Além dos recursos verbais, Vitdria utiliza gestos, movimentos do corpo e
do olhar para envolver seus interlocutores em um replaying pessoal e dramatico
de suas experiéncias passadas (BASTOS, 2005). Ela usa gestos — ((Vitoria aponta
0 dedo para seus interlocutores)) (linhas 08 e 09) e ((Vitoria faz gestos com as
méos e dedos indicando negacdo)) (linha 14) — como recursos semidticos que
reforcam a selecdo de seu interlocutor, pois de acordo com van Leeuwen (2005)
0s gestos tém potencial de significacdo. Tanto seus gestos, quanto a
movimentacdo de seu corpo (postura) e seu olhar (vetor), remetem a uma
constru¢cdo multimodal. A multimodalidade estd associada a abordagens que
entendem a comunicacdo e a representacdo como algo que transcende a linguagem
verbal, em virtude de atender a toda uma gama de formas comunicacionais
utilizadas pelas pessoas.

Com relacéo ao olhar, Kress e van Leeuwen ([1996] 2006) apontam que o
estudo analitico do modo de representar o olhar nas imagens dos atores pode ser
bastante revelador e, ao mesmo tempo, trazer contribui¢cfes a construgdo de

sentido. Por meio da vetorizacdo, percebo que Vitoria projeta seus olhos em
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direcdo ao seu interlocutor especifico, o que ratifica a selecdo e direcionamento
discursivo realizada através do gesto de apontar. De acordo com Vieira e Silvestre
(2015), quando o olhar do ator interpela o interlocutor, torna-o coparticipante da
acao multimodal. Para as autoras, essa modalidade de representacdo do olhar é
tipica, entre outras, da solicitacdo de apoio. Acredito, de fato, que ao direcionar
seu olhar, Vitdria solicite apoio de sua plateia para combater uma problematica
social: os olhos preconceituosos da sociedade brasileira diante da comunidade em
tratamento de cancer.

Percebo entdo que Vitdria cria um cenério no qual, a medida que ela se
constroi discursivamente como uma pessoa comum, ela também se desconstroi
fisicamente por meio da retirada dos componentes de sua fachada pessoal. Dessa
forma, Vitoria se posiciona como atriz e apresentadora e posiciona seus
interlocutores como uma plateia, que fica diante de um “show que Vitéria induz a
audiéncia a experimentar” (GOFFMAN, 1974, p. 506 apud BASTOS, 2008, p.
77).

A respeito de sua constru¢gdo como um “ser comum”, Vitoria faz um
esforco discursivo e fisico para assim se construir (SACKS, 1984). Ela utiliza
equipamentos de fachada (peruca, cilios posticos, prétese mamaria e maquiagem)
para se apresentar como uma “pessoa comum”, mas ao longo dos aproximados
dez minutos de gravacdo, vai revelando-se um sujeito que teve sua aparéncia

fisica tornada “incomum” em funcdo do tratamento para combater o cancer.

Nivel 3 de posicionamento: Como o0s narradores se posicionam para si mesmos?
No segmento em analise, Vitdria condena os olhares da sociedade “e a
gente (.) ndo aguenta mais (.) esses olhares: (.) repudiosos ((Vitéria tira a peruca)),
esses olhares (.) questionadores:, estes o- olhares quase que inquisitivos> (.)
olhando pra gente como se a gente fosse um bicho no meio da rua, como se a
gente nao pudesse estar na sociedade” (linhas 04 — 07), atraves das avaliagdes
“repudiosos”, “questionadores”, “inquisitivos” e “um bicho”. Sua construcdo
discursiva como uma “figura” diferente, em sintese, a posiciona como “figura” do

mais socialmente indesejavel.
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Entretanto, a0 mesmo tempo que a protagonista critica as acles da
sociedade, ela também coopera discursivamente com a reproducdo de estereotipos
“um carequinha” e “alguém com um lencinho na cabeg¢a” (linha 13). Essa

29 ¢

estratégia discursiva da tipificacdo “o cadeirante”, “a gestante” “o idoso” (linha
11) é operada por meio de esteredtipos, que facilitam na construcdo de alteridades
bem marcadas (SANTQOS, 2014). Parece que, se for para pessoas em tratamento
de cancer poderem gozar de seus direitos, como a preferéncia em filas, os
estereotipos ndo “incomodam” Vitéria. Assim, Vitdria faz com que as redes
sociais sirvam para divulgar direitos do cidaddo com cancer.

Ao trazer o topico “direito a fila preferencial”’ para seu relato de
experiéncia, Vitéria também utiliza o contexto digital para incitar a reflexao
acerca do problema social relativo ao preconceito sofrido pelas pessoas em
tratamento de cancer. Ora essas pessoas sdo tratadas pela sociedade como
“diferentes” (a0 andarem pelas ruas), ora sdo tratadas como “iguais” (N0 acesso a
filas). Essa reflexdo sobre questdes de cidadania toma corpo diante da acao
complicadora compreendida entre as linhas 18 e 22, “E todas as vezes que eu
chego em algum lugar e procuro pegar uma senha preferencial (.), as pessoas me
olham torto ((Vitéria imita as pessoas arregalando os olhos para ela)) (.),
cochicham (.), reclamam (.), acham ruim (1.0) ou entdo olham com uma cara do
tipo COITADA”. Nesse trecho, Vitoria denuncia episdédios de preconceito
ocorridos mais de uma vez ao longo de seu tratamento oncologico “Todas as
vezes” (linha 18). Sendo assim, a protagonista utiliza as redes sociais como
ferramenta de denuncia.

Com isso, Vitdria se posiciona para si mesma como um sujeito ator-agente
meio a uma luta contra desigualdades (MARTINS FERREIRA, 2017), cujo
agenciamento a leva a desafiar as estruturas de poder existentes, em uma relacéo
assimétrica entre pessoas “comuns” e “incomuns”. Por meio dessa pratica social,
percebo que Vitdria “se distingue pela sua vontade de se auto afirmar e marcar o
seu posicionamento [através das redes sociais], independentemente do grau de
sucesso que [ela] tem na sua ousadia” (RAJAGOPALAN, 2013, p. 35).
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Por falar em ousadia, em se tratando de visibilidade e reconhecimento
como protagonista em redes sociais, no dia 05 de junho de 2015, Vitdria postou
um texto em sua Fan Page agradecendo aos seus seguidores pelo sucesso de sua
exposicdo midiatica. Sua postagem incitou dezenas de comentérios de seus
interlocutores. O segmento abaixo corresponde ao post de Vitoria na integra
(linhas 01 — 24) e alguns dos comentarios de fas da Fan Page “Tenho Cancer,
dai?” (linhas 25 — 49). Esses comentarios foram identificados atraves das iniciais
dos nomes dos interlocutores. O contetdo completo (postagem de Vitéria e todos
0s comentarios de interlocutores) esta disponibilizado na secdo de anexos (Anexo
5 — Consagragéo de Protagonismo em Redes Sociais).

No nivel 1 de analise de posicionamento, trato apenas da postagem feita
por Vitoria em sua Fan Page. Ja nas analises dos niveis 2 e 3, contemplo também

as interacGes de Vitoria com seus fas.

5.3.2 Onde Eu Chego, as Pessoas Me Reconhecem
(i) Postagem de Vitoria:

01 Essa sociedade virtual é uma loucura. Tenho como amigos algumas pessoas que
02 sequer conhecem a minha voz. E mais: eu as considero muitissimo!!!

03 Pegando carona neste sentimento, gostaria de falar a respeiro de EXPOSICAO
04 PESSOAL e/ou MIDIATICA. Acreditem ou ndo vocés sdo parte do alimento da
05 minha alma. Sem contar que, onde eu chego, as pessoas me reconhecem, vem
06 falar comigo e me d3o uma mega ingeg¢ao de animo que ndo tem prego.

07 Sempre que penso e desistir, como nesta Ultima semana, recebo CENTENAS de
08 mensagens!!!

09 E ai ficam as perguntas: COMO RETRIBUIR??? QUEM E MAIS ABENCOADO??? Com
10 certeza EU sou a mais abencoada.

11 Todos sabem que passei 48h internada no ultimo final de semana. O motivo foi
12 uma crise convulsiva durante o sono. Acordei com o SAMU na minha casa e até
13 entender o ocorrido ja estava internada.

14 Enfim, nenhuma novidade, dado ao meu estado geral. A medida em que o tempo
15 passa, meu quadro clinico se agrava. Os sintomas e ocorréncias estdo ai pra
16 mostrar isso, embora o resultado dos exames (CEA - marcadores tumorais)
17 demonstre que o avango da doenca "estacionou", pois no inicio do tratamento os
18 valores eram 215 e agora, no meio do processo é 210, onde o valor de referéncia é
19 de0ab5... tenso, estou bem acimal!!!

20 A justificativa da minha médica em relacdo a estes nimeros é SUCESSO TOTAL,
21 pois ndao houve avango. O primeiro passo - que era estacionar os marcadores - ja
22 conseguimos. O segundo passo, com a continuidade do tratamento - é retroceder
23 0os nUmeros... por isso as quimioterapias continuam.

24 Haja coracgo!!! @
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(if) Comentérios dos interlocutores da Fan Page “Tenho Cdncer, e dai?

25
26
27
28
29
30

31
32
33
34
35
36
37

38
39

40

41
42
43
44
45
46
47
48
49

K G: Eu encarei um tumor cerebral te acompanhando...ndo sou muito de
conversar, mas te seguir me mosteava que eu ndo estava sozinha. Também
tenho um filho adolescente e a parte mais dificil foi ndo pirar a cabega dele. Vocé
ndo estd sozinha, eu consegui e vc tbm vai conseguir...muito obrigada por
segurar minha mao e me amparar nos piores momentos, foi o que vc fez...e sei
gue continua fazendo pra todos que te seguem...beijos minha amiga...

F C: E uma troca de béncgaos. Vc diz seus problemas nos a reconfortamos mas ao
mesmo tempo seus problemas faxem com que a gente veja 0s nossos as vezes
menores as vezes maiores. Entdo e uma troca incessante. Tenha certeza que sem
essa net esses grupos eu ndo teria sobrevivido. Vc também faz parte da minha
vida sem saber. .. muito engracado mas e verdade. Eu agora vou p radios. Ja turei
a mama fuz quimioterapia e estamos na luta linda. Deus abengoe vc e todas os
seus. Bjusssss no coragao.

R O:Vc é 'minha dose diaria' de td que preciso p lutar contra esse
. N )
diagnostico! ¥ %V %

P S: E em vc g me inspiro .. Vc e minha heroina ( de herdi )

L S: Vc é um ser humano incrivel, totalmente do bem enfrentei meu CA de mama
lendo dos os seus post, cada um deles me fortalecia me dando coragem pra
suportar todo tratamento com garra e fé.

Querida Vitdria, Deus tem um propdsito para todos nds o seu é mostrar para
todas as mulheres que somos maes, amigas, companheiras, guerreiras e que
mesmo passando por um turbilhdo de sentimentos e vdrias reagdes fisicas estd
sempre com esse sorriso lindo e cativante.

Vc é minha idola.....rsrsrs.

Bjos no coragao.


https://www.facebook.com/kelly.ginger.5?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/fatima.canto1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ryanna.oliveira.1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/salete.paula.543?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/luciana.silvestrini.731?fref=ufi&rc=p
DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

164

50 B B:Eu sou uma pessoa que nao te conhego pessoalmente. Mas tor¢co muito
51 desde que conheci seu site.

52 M R: Amamos vocé Vitéria por sua humildade, verdade e sua simpatia, e de
53 verdade desejamos que vocé supere essa doenca e possa ser ainda mais feliz! A
54 sua superacdo me ajuda a eu vencer os limites de minha vida e aprendo a ficar
55 bem apesar de tudo. Grande beijo e muita paz pra vc e sua familia. Beijo.

56 SS:Querida, te conhego do Hospital Dia de Santos, participava como voluntaria e
57 em algumas feiras, trabalho com patchwork, sempre admirei sua alegria de viver,
58 que Deus alivie a sua dor. "Tudo vale a pena se a alma ndo é pequena", e a sua é
59 enorme!

60 S C: Estamos te seguindo Vitéria Peixoto e dd um grande animo ler o g vc conta,
61 passa na minha cabeca tb as desistir, mas cada vez que vc conta q td indo em
62 frente anima demais

63 E M: Ndo nos conhecemos mesmo; apenas estive com voce em uma palestra sua
64 no Senac de Santos. Mas, receba o meu abrago com todo carinho e esperanga.

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo
posicionados em relacdo uns aos outros nos eventos reportados?

O segmento em analise representa o discurso de Vitoria ao reconhecer sua
visibilidade nas redes sociais de modo geral, ndo apenas na Fan Page. Ela,
posicionada como protagonista, inicia seu discurso tecendo agradecimentos aos
demais personagens coadjuvantes presentes no texto: seus interlocutores, também
referidos como “amigos” (linha 01), “vocés” (linha 04), “as pessoas” (linha05) e
“todos” (linha 11); o Servico de Atendimento Mével de Urgéncia — “SAMU”
(linha 12) e sua médica — “minha médica” (linha 20). Importa informar que, no
mundo da narrativa, aparecem as posi¢cGes de Vitéria como protagonista e do
SAMU como coadjuvante. Ja as posi¢Oes coadjuvantes dos amigos virtuais e da
médica sdo percebidas através dos relatos de experiéncia pessoal da protagonista.

O discurso de Vitéria € permeado de avaliacbes. Em principio, a
protagonista avalia a sociedade virtual e as pessoas que a integram,
respectivamente, como “uma loucura” (linha 01) e amigos “muitissimo
[considerados]” (linha 02), ou seja, “parte do alimento da [sua] alma” (linhas 04 e
05). Sendo assim, em seu relato, a protagonista posiciona 0s “amigos do mundo

virtual” como personagens coadjuvantes de sua vida. Nesse trecho, Vitoria


https://www.facebook.com/byabueno?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ripoliaccacio?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/EuEstouValeria?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/elizabeth.moreira.940?fref=ufi&rc=p
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constrdi sua identidade no ambito da gratiddo ao mundo virtual, marcada através
da maiusculizacio “COMO RETRIBUIR??? QUEM E MAIS ABENCOADO???
Com certeza EU sou a mais abengoada” (linhas 09 e 10) e da avaliacao
“abencgoado/a”.

Outro personagem coadjuvante aparece na postagem de Vitoria — 0
SAMU. Porém, dessa vez, ele se encontra na histéria compartilhada por ela sobre
sua internacdo mais recente. No principio da narrativa que apresenta
caracteristicas semelhantes as da narrativa minima de Labov (1974), Vitéria
orienta sua audiéncia sobre a temporalidade do fato a ser narrado “no tltimo final
de semana” (linha 11) e seu ponto — sua internagdo — “passei 48h internada” (linha
11). Na sequéncia, ao narrar a acdo complicadora, a protagonista atribui um
importante papel ao SAMU, socorré-la apds “uma crise convulsiva durante o
sono” (linhal2).

Além do SAMU e de seus amigos virtuais — posicionados como
coadjuvantes no relato sobre a sociedade virtual e na narrativa sobre sua
internacdo, respectivamente —, Vitdria também posiciona a personagem
coadjuvante “minha médica” (linha 20). Essa personagem ¢ posicionada no relato
sobre o quadro clinico de Vitdria com papel importante: avaliar o resultado do
exame da protagonista como um “SUCESSO TOTAL” (linha 20).

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Em meio ao seu discurso de gratiddo, Vitéria compartilha um relato de
experiéncia pessoal com os interlocutores da Fan Page: “onde eu chego, as
pessoas me reconhecem, vem falar comigo e me ddo uma mega ingec¢do de animo
que ndo tem preco. Sempre que penso em desistir, como nesta ultima semana,
recebo CENTENAS de mensagens!!! (linhas 05 — 08). Percebo entdo que a
protagonista posiciona seus interlocutores como personagens que tém papel
fundamental em sua pratica social realizada no ciberespaco.

Adiante, ao compartilhar com seus f&s a narrativa de sua internacao,
Vitoria volta a se referir aos seus interlocutores. No trecho que compreende as

linhas 11, 12 e 13, Vitoria inicialmente seleciona seus interlocutores por meio do
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déitico de pessoa (pronome no plural) “todos [vocés]” (linha 11), de forma
genérica. Ao fazé-lo, além de trazer os interlocutores para seu discurso direto,
Vitoria pressupde ser uma pessoa que ocupa posicdo de destaque, altamente
conhecida nas redes sociais, haja vista sua afirmagao “todos sabem que passei 48h
internada” (linha 11). Essa premissa reforca seu protagonismo em redes sociais
associado a luta contra o cancer de mama.

O posicionamento de Vitéria como protagonista no ciberespaco ¢é
ratificado através dos comentarios de seus amigos virtuais registrados na Fan Page
apos sua postagem. Percebo que os interlocutores reconhecem as préticas sociais
voltadas a comunidade oncolégica que € realizado online por Vitoria,
principalmente, em funcdo: (i) do servico voluntario prestado; (ii) do
compartilhamento de histdrias de vida e relatos de experiéncia pessoal; e (iii) do
apoio social online. O quadro abaixo sistematiza as praticas sociais da

protagonista e reconhecimento dos interlocutores.

PRATICAS SOCIAIS DE VITORIA RECONHECIMENTO DOS INTERLOCUTORES

S S: “te conhego do Hospital Dia de Santos,
participava como voluntéria e em algumas
(i) Servico voluntario prestado feiras” (linhas 56 ¢ 57)

E M: “estive com voce em uma palestra sua
no Senac de Santos” (linhas 63 e 64)

F C: “seus problemas faxem com que a
.. . gente veja 0S NOSSOS asS vezes menores as
(if) Compartilhamento  de vezes maiores” (linhas 32 e 33)
historias de vida e relatos de ) .
o S C: “dd um grande animo ler o q vc conta”
experiéncia pessoal (linhas 60 e 61)/ “cada vez que vc conta q ta

indo em frente anima demais” (linha 62)

K G: “te seguir me mostrava que eu nao
estava sozinha” (linha 26) / “muito obrigada
(iii) Apoio social online por segurar na minha mdoe me amparar nos
piores momentos, foi o que vc fez” (linhas
28 e 29)

F C: “Vc diz seus problemas nos a
reconfortamos” (linha 31)/ “sem essa net
esses grupos eu nao teria sobrevivido”
(linhas 33 e 34)
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L C: “enfrentei meu CA de mama lendo dos
0s seus post, cada um deles me fortalecia me
dando coragem para suportar todo o
tratamento” (linhas 41 — 43)

M R: “A sua superacdo me ajuda a eu
vencer os limites de minha vida e aprendo a
ficar bem apesar de tudo.” (linhas 53 e 54)

Quadro 03: Praticas sociais da protagonista e reconhecimento do interlocutor

Em virtude da posicdo que Vitoria assume nos ciberespagos, seus
interlocutores passam a admirar sua posi¢cdo protagonista-combatente, e com isso:
(a) seu protagonismo em redes sociais se ratifica; e (b) todos tecem uma rede de
solidariedade online. O quadro a seguir retrata o corolario das manifestacdes de

Vitéria nas redes sociais.

EFEITOS DA POSICAO
PROTAGONISTA-COMBATENTE RECONHECIMENTO DO INTERLOCUTOR

PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

R O:Vc é 'minha dose diaria’ de td que
preciso p lutar contra esse
(a) Protagonismo em redes sociais | diagnostico! @ %% % (linhas 38 e 39)

P S: “E em vc q me inspiro .. Vc e minha
heroina ( de herd6i ) (linha 40)

L S: “Vec é um ser humano incrivel,
totalmente do bem” (linha 41)/ “Vc ¢
minha idola.....rsrsrs” (linha 48)

M R: “Amamos vocé Vitdria por sua
humildade, verdade e sua simpatia” (linha
52)

S S: “Sempre admirei sua alegria de viver”
(linha 57)

F C: “sem essa net esses grupos eu nao
teria sobrevivido” (linhas 33 e 34)

(b) Rede de solidariedade online | M R: “desejamos que vocé€ supere essa
doenga e possa ser ainda mais feliz!”
(linha 53)



https://www.facebook.com/ryanna.oliveira.1?fref=ufi&rc=p
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B B: “ndo te conhego pessoalmente. Mas
torco muito desde que conheci seu site”
(linhas 50 e 51)

E M: “receba o meu abrago com todo
carinho e esperanca” (linha 64)

Quadro 04: Corolario das manifestacdes de Vitéria nas redes sociais.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para Si mesmos?

Vitoria se posiciona para Si mesma como uma protagonista em redes
sociais, cujos fas sdo, em sua maioria, interlocutores que assim como ela também
enfrentam o cancer. Seu posicionamento discursivo € de uma lider da comunidade
oncoldgica, que reconhece sua “EXPOSICAO PESSOAL e/ou MIDIATICA”
(linha 04) e tem responsabilidade sobre o conteudo veiculado nos ciberespacos
administrados por ela. Dessa forma, através das redes sociais, Vitoria pretende
tornar visivel e audivel a face e a voz daqueles que frequentemente sdo pouco
vistos e pouco ouvidos na sociedade (SANTQOS, 2014).

A proposito de sua responsabilidade social, através do compartilhamento
de seu relato de experiéncia sobre a leitura do resultado do exame CEA
(marcadores tumorais), Vitoria aborda um tdpico significativo: a avaliagdo clinica
por profissionais de salde especializados. Em casos de cancer de mama, é
importante que a pessoa em tratamento tenha uma relacdo de confianca com os
profissionais de salde que o/a acompanham. Haja vista a relacdo assimétrica entre
médico-paciente, Rocha et al. (2011) aponta o modelo contractualista como
alternativa para uma relacdo médico-paciente mais humanizada. Nesse modelo, o
conhecimento e as habilidades do médico sdo valorizados, preservando sua
autoridade. No entanto, ha participacdo ativa tanto do paciente quanto do médico
durante o tratamento, o que propicia uma efetiva troca de informacdes e um
comprometimento de ambas as partes.

No segmento em analise, Vitdria demonstra confiar em sua médica
oncologista e haver facil comunicacdo entre elas, mesmo existindo uma relacéo
assimétrica entre as duas. Ao relatar as interpretacfes do resultado de seus exames
CEA realizadas por ela mesma e por sua médica, o discurso de Vitdria serve como

um alerta para uma préatica do senso comum: a leiga interpretacdo de exames
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clinicos. Visto que Vitoria e sua médica fizeram interpretacdes opostas dos
indicadores numéricos do exame, seu discurso chama atencdo do interlocutor para
esse fato. A partir das avaliagcBes da protagonista “meu quadro clinico se agrava”
(linha 15) e da médica “SUCESSO TOTAL” (linha 20), é possivel depreender que
uma avaliacdo equivocada pode influenciar todo um tratamento. Portanto, me
parece que a mensagem estd implicita no discurso de Vitoria é: “conversem com

seus médicos antes de qualquer conclusdo precipitada”.
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Imagem 34: De lagarta a gldria da borboleta
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O capitulo em tela trata das analises dos dados de Gléria, sobretudo das
varias posicdes assumidas por ela e por outros personagens de suas historias e
relatos de experiéncia pessoal postados em quatro espagos virtuais da Internet.
Desde que Gloria recebeu o diagndstico de cancer na mama esquerda, a maior
parte de suas postagens nas redes sociais tem como tema principal o seu
tratamento dessa doenca.

A organizacdo dos dados aqui analisados, gerados em mais de um espaco
virtual, foi didaticamente sistematizada em trés fases, assim como no capitulo
anterior. Sendo assim, a metéfora da transformacéo da lagarta em borboleta mais
uma vez se faz presente no capitulo 6 — “A Gloria”. Em razdo disso, a primeira
fase da analise dos dados ¢ denominada “A fase lagarta de Gloria”; a segunda fase
se chama “O casulo da crisalida Gloria”; e a terceira fase recebe o titulo de “A
polinizacao da borboleta Gloria™.

Como no capitulo 5, os segmentos analisados em cada uma dessas trés
fases tiveram como base o arcabouco tedrico discutido no capitulo 3. Assim, as
analises seguem a ordenacdo da teoria de posicionamento narrativo proposta e
desenvolvida por Bamberg (1997 e 2002) e também utilizada por outros
estudiosos.

6.1

A fase lagarta de Gloria

Em 2013, no principio do tratamento de Gloria para combater o cancer de
mama, ela teve sua rotina de dona de casa e balconista de mercado comprometida
em virtude da realizacdo de exames clinicos e procedimentos cirdrgicos. Na
ocasido, ela ndo compartilhou nas redes sociais um episédio ocorrido durante uma
fase dificil que passou — seu isolamento. No entanto, passados trés anos (em 30 de
maio de 2017) e motivada pelas orientagcBes da pagina do Instituto Oncoguia
(mesmo espaco frequentado por Vitoria) no Facebook sobre “O que ndo falar a
uma paciente com cancer”, Gloria contou a historia abaixo para os interactantes de
sua pagina pessoal do Facebook.

O excerto abaixo compreende, primeiramente, a postagem de Gléria e, na
sequéncia, os/as comentarios/interagdes de/com seus amigos do Facebook. Todo o

conteddo sucede a seguinte solicitacdo: "[ORIENTACOES] O que ndo falar a uma
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paciente com cancer — Instituto Oncoguia Para saber quais foram as principais gafes,

pedimos aos nossos seguidores do Facebook que contassem as... ONCOGUIA.ORG.BR.”

6.1.1 A Senhora do Quarto de Isolamento

(i) Postagem de Gléria:

01 “Quando estava internada uma senhora pediu pra entrar no meu
02 quarto(isolamento)pra me dar uma palavra de conforto,aceitei a gente nessa
03 hora quer companhia, e ela comecou a falar que estava com o marido internado
04 a meses e que ja tinha visto muitos pacientes morrerem ali(consolador ouvir

05 isso=)ndo bastasse isso disse:bem ai nessa cama estava uma mocinha igual vc
06 novinha e gordinha(tinha 38 anos e estava inchada devido os antialérgicos mas
07 td bem gostei da parte da mocinha jovem®)ela ficou 3 meses internada mas
08 essa ndo morreu apesar de pegar uma bactéria saiu viva e eu :nossa que 6timo
09 que ela ficou bem,ela: ndo tdo bem assim agora usa fraldas e come por sonda

10 tadinha espero que ndo aconteca o mesmo com vc = !

11 Seria cOmico se ndo fosse tragico, chorei a tarde inteira ™

(ii) Interacgdes entre Gloria e seus amigos do Facebook:

12 N F: Muito triste ,muitas vezes queremos ajudar mas ndao usamos as palavras
13 certas ..,

14  Resposta de Gléria Amado: Verdade mesmo!

15 Resposta de J B: Neu...que linda tua irma! Desejo muita salude e que Deus a
16  abencoe muito! TRy

17  Resposta de Gléria Amado: Obrigada J B Deus te abengoe muito todos os dias
18 W

19 Resposta de N F: J Bobrigada "¥sim ela e linda uma pessoa maravilhosa uma
20 guerreira Pbeijos minha amiga “%&

21 JF: Caramba.. perdeu a oportunidade de ficar quieta ® =<
22 Resposta de Gldria Amado: Infelizmente ouvimos cada histéria, nada

23 animadoras® ==

24 M A: Amiga. Nem.fala por maldade .as vezes quer desbafar pq ali n oncologia se
25 deparamos com.myita coisa é as vezes esqcemos g a pessoa e paciente e ndo ta
26 preparado p ouvir o q vivenciamos ali .né .mas ouvi muito isso gndo fiquei com
27  minha m3e . E disisperador mas agente sab q a pessoa fala sem.pensar =

28  Resposta de Gléria Amado: Verdade M A ndo é facil mas tem que levar no bom
29  humorlbjs amiga


https://www.facebook.com/nelsidefatima.antunes?fref=ufi
https://www.facebook.com/neli.antunesdasilva?fref=ufi
https://www.facebook.com/jacira.barbosa.73?fref=ufi
https://www.facebook.com/neli.antunesdasilva?fref=ufi
https://www.facebook.com/jacira.barbosa.73?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/jacira.barbosa.73?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/farlem.fronczak?fref=ufi
https://www.facebook.com/marcia.deassis.12?fref=ufi
https://www.facebook.com/marcia.deassis.12?hc_location=ufi
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30 B G: Pior que a pessoa faz sem nocao
31 Resposta de Gldria Amado: Sim amiga na verdade querem ajudar e acabam
32  falando essas coisas que nao ajudam!

33  MS: Cruzes!!!
34  Resposta de Gléria Amado: Agora ja consigo rir disso tudo amiga,nodia quase
35  morri chorando!Coitada dela sé queria me confortar!!!

36 C C: MEu Pai Eternooooo
37  Resposta de Gléria Amado: E tenso amiga!!!

38 A B: Nem todo mundo fala as coisas erradas por inoscencia... as vezes é maldade
39 mesmo.

40 Resposta de Gléria Amado: Concordo tem cada tipo de pessoas,rezo por elas pois
41  sdo pobres de espirito e ndo aguentariam um dia passar pelo que passamos!

42 A B: Exatamente. Mas as vezes um "vai se fuder" é bem libertador.

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo o0s personagens e como eles sao
posicionados em relacdo uns aos outros nos eventos reportados?

O excerto em anélise corresponde a uma narrativa que aqui intitulo “A
senhora do quarto de isolamento”. Essa narrativa se assemelha as narrativas
labovianas principalmente por apresentar uma agao complicadora bem definida e
avaliacGes externas e encaixadas do inicio ao fim. Nela, ha dois personagens
centrais no mundo narrativo: Gléria, que se posiciona como protagonista da
histéria, e “uma senhora” (linha 01), posicionada pela narradora como a
antagonista da trama. Ha também dois personagens coadjuvantes — “o marido” da
senhora (linha 03) ¢ “uma mocinha” (linha 05). Os contornos fisicos e emocionais
das personagens principais sdo definidos em funcdo das avaliacbes e dos
emoticons®’ presentes no texto. J& os contornos dos personagens secundérios sdo
apresentados de forma mais genérica, mas também a partir das avaliacGes.

Inicialmente, a orientacdo da narrativa j remete a um momento delicado
da vida de Gloria “Quando estava internada” (linha 01), que serve para localizar o

leitor em uma fase de sua vida que ndo € a mesma vivida em 2017, quando a

7 Na secdo de anexos, ha uma tabela com os significados dos emoticons mais populares nos
anos de 2017 e 2018. (http://curiosidadesdomundo.org/noticias/qual-o-significado-dos-emojis)


https://www.facebook.com/barbara.gomes.773?fref=ufi
https://www.facebook.com/neli.antunesdasilva?fref=ufi
https://www.facebook.com/marciasonia.bento?fref=ufi
https://www.facebook.com/CliceliaCoutinhodeOliveira?fref=ufi
https://www.facebook.com/Lise.Belusso?fref=ufi
https://www.facebook.com/neli.antunesdasilva?fref=ufi
https://www.facebook.com/Lise.Belusso?fref=ufi
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historia foi contada no Facebook. Em seguida, ao narrar a acdo complicadora,
surge uma outra personagem na historia, a antagonista. Em principio, a narradora
ndo a posiciona ainda como uma anti-heroina. Ao contrario, a autorizacdo da
entrada da senhora no mundo narrativo se deu em funcdo de dois accounts da
narradora que atribuem credibilidade a senhora: (i) “uma senhora pediu para
entrar no meu quarto(isolamento)pra me dar uma palavra de conforto” (linhas 01 ¢
02) e (ii) “a gente nessa hora quer companhia” (02 e 03). Atraves dessas duas
explicacbes, a narradora/protagonista constroi sua identidade no ambito da
fragilidade. A esse respeito, vale informar que, segundo Raevaara (2010), dar
explicacBes € um dos métodos bésicos por meio dos quais participantes em uma
interacdo podem alcancar um conhecimento compartilhado do mundo social.

Apds justificar o motivo de sua presenca naquele hospital “o marido
internado a meses” (linhas 03 e 04), a senhora finalmente contraria as expectativas
da protagonista com sua pseudo “palavra de conforto” (linha 02) trazida pela
narradora através do didlogo reportado “ela comegou a falar (...) que ja tinha visto
muitos pacientes morrerem ali” (linhas 03 e 04). Ironicamente, a narradora utiliza
um emoticon cujo significado ¢ “baixa auto-estima” para avaliar as vas palavras
de conforto da senhora como “(consolador ouvir isso=)” (linha 04). Desta forma,
mais uma vez a narradora/protagonista performa um self esmorecido e vulneravel.

Ademais, a antagonista traz mais um personagem coadjuvante para a
historia “uma mocinha” (linha 05) e a compara com a protagonista “uma mocinha
igual vc novinha e gordinha” (linhas 05 e 06). Haja vista que Gloria sabia que seu
inchaco era provisorio em decorréncia dos efeitos das medicacOes antialérgicas, a
avaliagdo ‘“gordinha”, aparentemente, ndo a incomodou. E, com relacdo ao
atributo “novinha”, a protagonista o avaliou, de fato, positivamente: “gostei da
parte mocinha jovem®*” (linha 07), sinalizado pelo verbo “gostar” e pelo
emoticon indicativo de feliz.

Mesmo assim, uma sequéncia de agdes negativas sofridas pela “mocinha”
— “ficou 3 meses internada”, “[pegou] uma bactéria”, “agora usa fraldas” e “come

por sonda” (linhas 07 — 09) — corroborou, mais uma vez, a construcao identitaria

da protagonista na dimensdo do desencorajamento. Os dois Ultimos emoticons ““*

= triste e = = chorando” (linhas 10 e 11, respectivamente), além de ratificarem

sua performance identitaria de vitima da sociedade, também marcam seu
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assujeitamento discursivo (MARTINS FERREIRA, 2017) desde a orientacdo até a
resolugdo da narrativa “chorei a tarde inteira™ ” (linha 11).

Logo, nesta fase “lagarta”, percebo que Gloria embora se posicione como
protagonista da narrativa, ela se constréi como um sujeito “incapaz de [articular]
um discurso novo” (MARTINS FERREIRA, 2017) capaz de contestar a estrutura
social, personificada na senhora do quarto.

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Ao compartilhar a historia “A senhora do quarto de isolamento” em sua
pagina pessoal do Facebook, Gldria molda sua narrativa a uma audiéncia
projetada. Tendo em vista que grande parte de seus interlocutores é composta por
pessoas em tratamento oncoldgico, no momento em que Gloria traz 0s accounts
“pra me dar uma palavra de conforto” (linhas 01 e 02) e “a gente nessa hora quer
companhia” (02 e 03) para a contacdo, ela utiliza o dé€itico de pessoa “a gente”
(linha 02) para se inserir nessa comunidade. E como se as explicagbes para sua
acdo de permitir a entrada de alguém estranho em seu quarto fossem meras
reproducbes do modo de agir de qualquer outro membro da comunidade
oncologica. Além disso, o uso da locugdo pronominal “a gente” também “serve
para obter empatia e alinhamento da audiéncia em relacdo a postura moral do eu
contra o outro” (BAMBERG, 1997, p. 338).

Ainda referente aos accounts, pela forma como as explicacBes sao
apresentadas, Raevaara (2010) destaca que o falante (a narradora) ndo sé invoca o
conhecimento de sua vida pessoal como também constréi uma perspectiva
genérica do topico em questdo. Desse modo, o falante (a narradora) sugere que
suas acdes ou situacBes podem e devem ser vistas e avaliadas em relagdo as
normas culturais, expectativas ou praticas gerais, 0 que permite ao recipiente
(interactante) acessar o estado de coisas descrito em determinada explicagéo,
permitindo ou mesmo estimulando mais avaliagdes ou comentarios sobre o
assunto. Trato das andlises das avaliaces e accounts geradas pelos interlocutores

mais adiante, nesse mesmo nivel de analise de posicionamento narrativo.
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Também na parte final da acdo complicadora de sua narrativa, Gloria
utiliza um recurso para se manter proxima de seus interlocutores e se posicionar
como alvo da “senhora do quarto”. Ela o faz a medida que emprega a estratégia
linguistica do dialogo reconstruido. Ao trazer a sua propria voz e a voz da
antagonista em discurso direto, Gloria recria a cena “[a senhora] disse:bem ai
nessa cama estava uma mocinha igual vc (...) ela ficou 3 meses internada mas néo
morreu (...)/ eu :nossa que 6timo que ela ficou bem/ ela: ndo tdo bem assim (...)”
(linhas 05 — 10). Por meio desse recurso linguistico, Gloria denota veracidade aos
eventos contados e oferece aos seus interlocutores o acesso direto as suas
experiéncias e identidades (BAMBERG, 2002).

A proporcio que me desloco do texto postado por Gléria em direcdo ao
eixo de analise dos comentarios dos interactantes digitais, identifico a adesao da
audiéncia ao posicionamento da narradora como protagonista ¢ da “senhora do
quarto” como antagonista da trama. Percebo que os interagentes digitais se
envolvem na experiéncia narrada publicamente nesse ciberespaco e, assim, ora
apresentam (i) explicacdes (accounts) ora apresentam (ii) avaliacbes, como
estratégia discursiva de se posicionarem diante da postagem de Gléria. O quadro a

seguir sistematiza o tipo de envolvimento do interactante com a postagem.

ENVOLVIMENTO DAS/OS INTERACTANTES

N F: “muitas vezes queremos ajudar mas
. L ndo usamos as palavras certas..,” (linhas 01
(i) Account/ Account avaliativo™ | e 02)

M A: “as vezes quer desabafar pq ali n
oncologia se deparamos com.myita coisa €
as vezes esqcemos ( a pessoa e paciente e
ndo ta preparado p ouvir o q vivenciamos ali
.Né . (linhas 24 — 26)/ “mas agente sab q a
pessoa fala sem.pensar” (linha 27) [account
avaliativo]

A B: “Nem todo mundo fala as coisas
erradas por inoscencia...” (linha 38)

18 . . ~ . P P .
Encontrei algumas explica¢gdes que continham também conteddo avaliativo. A essas estruturas
me refiro neste estudo como accounts avaliativos.
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N F: “Muito triste” (linha 12)

(ii) Avaliacdo ou J F: “Caramba.. perdeu a oportunidade de
ficar quieta” (linha 21)

Oragéo Avaliativa .
M A: Nem.fala por maldade .” (linha 24)/
“E disisperador” (linha 27)

B G: “Pior que a pessoa faz sem nocao”
(linha 30)

M S: “Cruzes!!!” (linha 33)
C C: “Meu Pai Eternooooo” (linha 36)

A B: “as vezes ¢ maldade mesmo.” (linhas

38 e 39)

Quadro 05: Envolvimento dos interactantes

O quadro de “Envolvimento dos interactantes” pode ser interpretado da
seguinte maneira: ao se manifestarem no Facebook, os interactantes visam a
reforcar as posicOes dos personagens estabelecidas pela narradora por meio da
contagdo da histéria no ciberespaco. Essa ratificacdo das posicGes pode ser
percebida através da concordancia em seus accounts, accounts avaliativos,
avaliacbes e oragdes avaliativas (RAEVAARA, 2010). Ademais, 0 recurso
linguistico do prolongamento das vogais “Meu Pai Eternooooo” (linha 36) e as
interjei¢des “Cruzes!!!” (linha 33) e “Caramba..” (linha 21) carregam significados
gue sdo construidos no processo interativo (GUMPERZ, 2002). E, desse modo,
também potencializam as avaliacdes e, consequentemente, 0s posicionamentos
dos interactantes em concordancia com a narradora/protagonista.

Finalmente, nesse nivel de analise cujo foco é a compreensdo dos
posicionamentos narrativos através da interacdo, se faz necessario observar e
analisar os posicionamentos de Gloéria diante dos comentéarios de seus
interactantes. Nesse sentido, percebo que Gloria usualmente responde seus
interlocutores, seja por meio de (a) accounts que indicam concordancia, através de

(b) avaliagdes que implicam concordancia explicita:
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ENVOLVIMENTO DE GLORIA

(@) Account indicativo de “querem ajudar ¢ acabam falando essas

concordancia coisas que nédo ajudam!” (linhas 31 e 32)

) o “Verdade mesmo!” (linha 14)
(b) Avaliacdes de concordancia . _ o
“Infelizmente ouvimos cada histéria, nada

explicita animadoras” (linhas 22 e 23)

“Verdade M A nao ¢ facil mas tem que levar
no bom humor!” (linhas 28 e 29)

“E tenso amiga!!!” (linha 37)

“Concordo tem cada tipo de pessoas” (linha
40)

Quadro 06: Envolvimento de Gléria

Diante do envolvimento e esforco de Gloria para responder os comentarios
de seus amigos do Facebook, destaco dois momentos interacionais. O primeiro
deles esta localizado entre as linhas 33 e 34, quando Gloria diz “Agora ja consigo
rir disso tudo amiga,nodia quase morri chorando!” Nesse trecho Gloria reconhece
as mudangas de seu self nas diferentes fases de seu tratamento. Sendo assim, a
medida que a protagonista contrasta o ‘“agora/rir” vs. “nodia/chorando”, ela
também se constréi discursivamente nas interagdes com 0s seres inseridos
(BAMBERG, 2002). Os proprios marcadores temporais “agora Vs. nodia” e os
verbos “rir VS. chorar” se chocam, assim como as identidades fluidas e “sempre
em processo” (MOITA LOPES, 2002, p. 34), que permitem a reconfiguracdo de
um self fragil em um self seguro.

O segundo momento interacional que merece relevo nesta analise, na
verdade, diz respeito a auséncia de concordancia por parte de Gloria apds uma
manifestacdo de indignacdo exacerbada da interlocutora A B. O trecho que
compreende a linha 42 apresenta inicialmente uma concordancia da interactante
“Exatamente” e, em seguida, sua indignacao através de palavras de baixo caldao
“vai se fuder”. Nao € possivel afirmar as razdes pelas quais Gléria ndo demonstra
mais envolvimento nesse comentario visto que, apdés a avaliacdo do palavrdo

como “libertador” por A B, ndo se percebe mais nenhum outro comentario, nem


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

179

de Gloria e nem de qualquer outro interlocutor da pagina naquela postagem
especificamente.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para si mesmos?

O terceiro nivel de posicionamento esta relacionado aos Discursos em uma
dimensdo macro social. Assim, proponho uma andalise de como os narradores se
posicionam para si mesmos atrelada ao momento da postagem e a agentividade da
participante.

Na ocasido da postagem, em maio de 2017, Gloria constroi
discursivamente sua identidade no ambito da seguranga “Agora j& consigo rir
disso tudo amiga,nodia quase morri chorando!” (linhas 33 e 34), o que denota
transformacdo e agéncia. De acordo com Duranti (2004), tanto a realizacéo
linguistica (performance) quanto a representacdo linguistica (codificacao
gramatical da lingua) sdo dimensdes analiticas da agéncia humana que remetem
ao conceito de performatividade da linguagem (AUSTIN, [1962] 1990). Nesse
sentido, o self assume responsabilidade diante de sua agéncia, haja vista que ele
age através da linguagem. Neste estudo, a performatividade da linguagem pode
ser percebida mais claramente através do ato agentivo de Gléria: o
compartilhamento de sua histéria no Facebook como ferramenta de denincia
contra gafes cometidas por alguns sujeitos ao se dirigirem a pessoas em
tratamento de cancer.

Como ja declarado anteriormente, esta pesquisa se filia a visao de discurso
como uma forma de agdo no mundo social (FAIRCLOUGH, [1992] 2001). Logo,
apresentando uma dor agentiva (ASAD, 2003), entendo a postagem de Gléria
como um exemplo de contradiscurso, ou seja, um Discurso que parte de um
membro de grupo ndo-hegeménico (MOITA LOPES, 2002) vis-a-vis master
narratives  (diante  dos  discursos  dominantes) (BAMBERG e
GEORGAKOPOULOU, 2008). Os discursos dominantes, nesse caso, estdo
associados ao estigma do cancer como uma “senten¢a de morte”: “ja tinha visto
muitos pacientes morrerem ali” (linha 04) e “ela ficou 3 meses internada mas essa
ndo morreu” (linhas 07 e 08). Ao denunciar esse tipo de discurso dominante

através das redes sociais, Gloria se posiciona para Si mesma como uma
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protagonista que provoca efeitos sociais (as reagdes de seus interlocutores) através
da forca advinda de sua agéncia (MARTINS FERREIRA, 2017).

6.2
O casulo da crisélida Gléria

Em 31 de maio de 2016, o site Di Antunes veiculou em sua pagina, na secao
“Licdo de Vida”, a entrevista com Gloria, a quem o mediador do site se refere como “uma
guerreira que descobriu o cancer de mama, e em meio ao tratamento foi abandonada pelo
marido”.

A seguir, analiso um trecho desta entrevista escrita. O conteudo integral postado

no site Di Antunes esté disponivel na se¢do de anexos deste estudo.

6.2.1 Ganhei Forca

Licao de vida 2 - Gléria Amado.
01 Di Antunes — Hoje é dia de se emocionar e mais do que isso, ganhar uma
02 motivagdo para enxergar a vida com outros olhos.

03 Apresento a vocés Gloria Amado, uma guerreira que descobriu o cancer
04 de mama, e em meio ao tratamento foi abandonada pelo marido.

05 Chocante né? rara Gldria, esse foi mais um motivo para querer viver e
06 dar a volta por cima.

07 Ela se transformou e mudou a vida de todos a

08 sua volta.

09 Di Antunes — Como era a Gldria antes de ser diagnosticada com cancer? Como
10 foi receber o diagnostico e o que mudou apds descobrir que teria que iniciar
11 essa batalha.
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Gldria — Gléria era uma mulher casada, mae de 4 filhos, solitdria, sem amigos,
qgue vivia para cuidar de sua familia, sem vaidade ou amor préprio,
definitivamente uma mulher triste e frustrada! (Vejo isso agora na época achava
gue estava tudo bem!) Quando tive o diagndstico (16/09/13) perdi o chio, nessa
época eu estava muito doente mas nunca me passou pela cabe¢a que estava
com cancer de mama, sé tinha 38 anos, havia amamentado meus filhos e fazia
meus exames preventivos regularmente foi um grande choque, na hora que
recebi o resultado positivo para cancer chorei muito(queria que junto com
lagrimas o cancer deixasse meu corpo, afinal ele ndo era bem vindo)chorei até
ficar esgotada me imaginava definhando e morrendo, pensava no quanto meus
filhos e minha familia iriam sofrer minha dor fisica sei que suportaria mais como
seria vé-los sofrendo por me ver morrer? Com certeza para mim isso era pior do
gue a morte! Horas depois ja tinha decidido eu iria lutar pela minha vida, passei
a ler tudo sobre o meu inimigo queria conhece-lo para poder lutar de igual para
igual, ele era parte do meu corpo, um invasor silencioso e cruel e eu precisava
tira-lo. Fui para casa e contei para meus filhos a verdade e prometi que lutaria
até o fim e ao olhar para seus rostos assustados percebi que essa luta seria de
todos nés, precisava deles, lutaria por eles pelo direito deles de ter sua mae
junto deles e ganhei forga, adquiri coragem e muita fé sabia que seria dificil mas
ndo impossivel, nesse dia a Gldria triste e sem vida resolveu colocar um sorriso
no rosto e lutar pela vida!

Imagem 35: Gloria |
Di Antunes — O que é mais dificil no tratamento?
Gldria — Suportar as dores o mal estar das quimioterapias é muito dificil a gente

se sente morrendo junto com o cancer, fora isso ainda tive que encarar o
preconceito fora e dentro de casa(me separei durante as quimioterapias).
Transformamo-nos muito fisicamente (cairam meus cabelos, sobrancelhas e
cilios),perdi meu seio(fiz mastectomia radical)!!! Cada cicatriz é a certeza de que
vencemos uma batalha e que continuamos vivos!


https://3.bp.blogspot.com/-ID8gDaqIHZ8/V021yzLExdI/AAAAAAAAAnY/88z5Zed3YwENxR7bMYleDaqxSvwzIy50gCLcB/s1600/12208736_806217326170319_8954179801663044701_n.jpg
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41

Imagem 36: Gléria Il

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sao
posicionados em relagdo uns aos outros nos eventos reportados?

No excerto em andlise, parte da entrevista, ha personagens que sao
posicionados no mundo narrativo (trataremos destas posices neste nivel de
analise) e também fora dele (abordaremos essas posi¢Ges no nivel 2 de analise),
como no caso de Gloéria. Ap6s a apresentacdo de Gléria (linhas 01 — 08), o
entrevistador que representa o site institucional Di Antunes, a indaga sobre como
Gléria era na ocasidao do diagnostico de cancer de mama (o entrevistador se refere
a Gloria em 3 pessoa) “Como era a Gloria antes...” (linha 09) e 0 que mudou em
sua vida (linhas 09 — 11). A partir dai, Gléria faz uma descricdo de si mesma
(linhas 12 — 15) também utilizando a 3* pessoa do singular “Gloria era uma
mulher casada...” (linha 12), como se estivesse se referindo a outra pessoa. Mais
adiante retomarei essa referéncia pronominal em 3?2 pessoa. Na sequéncia, a partir
da linha 15, a participante comeca a narrar sua historia de vida, da época do
descobrimento da doenca.

Ao narrar sua historia de vida, Gloria constroi sua narrativa de forma
coerente e aceitavel, caracteristicas essenciais para que o narrador alcancar um
estado de equilibrio e aceitacdo social (LINDE, 1993). A coeréncia e a
aceitabilidade dos fatos narrados podem ser identificadas atraves da relacéo logica

e harmobnica entre as ideias apresentadas, que sdo ordenadas e interligadas de
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maneira clara. Nesta histéria de vida, os acontecimentos “perdi o chao” (linha 15),
“na hora que recebi o resultado positivo para cancer” (linhas 18 ¢ 19) e “chorei até
ficar esgotada” (linha 20) sdo desencadeados de forma ldgica, por conseguinte,
coerente e aceitavel. De acordo com Bamberg (2002, p.165), estamos diante de
uma “sequéncia de eventos (...) digna de ser contada”.

Os personagens da histéria também sdo apresentados de forma ldgica.
Logo na orientacdo da narrativa “Quando tive o diagnostico (...) regularmente”
(linhas 15 — 18) ja aparece a protagonista da histdria, Gloria, sujeito da maioria
das agdes narradas “eu estava doente” (linhas 15 e 16), “s6 tinha 38 anos” (linha
17) e “fazia meus exames preventivos regularmente” (linhas 17 e 18). A
protagonista também traz para o mundo narrativo 0s personagens coadjuvantes
“meus filhos” (linha 17) na orientacdo da narrativa “havia amamentado meus
filhos” (linha 17), que voltam a aparecer na acdo complicadora “contei para meus
filhos” (linha 27). Ha, por ultimo, um personagem, que ¢ um ser inanimado,
posicionado pela narradora como seu adversario, em suas proprias palavras, “o
meu inimigo” (linha 24), “o invasor” (linha 25) — 0 cancer.

A narrativa de vida compartilhada por Gléria no ciberespaco € uma
retrospectiva de sua “fase lagarta” e uma entrada na “fase crisalida”, haja vista
que até a avalia¢do apresentada na linha 23 “Com certeza para mim isso era pior
do que a morte!”, a protagonista constréi sua identidade no ambito da
indefensabilidade. Dai em diante, momento marcado pela locucdo adverbial
“horas depois” (linha 23), Gloria passa a se construir como um sujeito com mais
agéncia contra a opressdao (MARTINS FERREIRA, 2017) imposta pela doenca.
Assim, através de seus atos agentivos “[decidi] lutar pela minha vida” (linha 24),
“passei a ler tudo sobre meu inimigo” (linha 24) e “lutar de igual para igual”
(linha 25) surge a Gloria protagonista atora-agente (opus. cit).

E possivel identificar essa transi¢do de fases “lagarta-crisalida” por meio
da avaliacdo — elemento de excepcional importancia na narrativa laboviana —
atribuida a Gloéria até a linha 23 e posterior a esse momento narrativo.
Primeiramente, as informacdes avaliativas (BAMBERG, 2002) que a narradora
utilizava na construcao de seu self eram “triste e frustrada” (linha 14), “esgotada
(...) definhando e morrendo” (linhas 20 e 21). Posteriormente, as avaliagdes

passam a ser “forte (ganhei forga), corajosa (adquiri coragem) e esperangosa
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(adquiri muita fé)” (linha 30). Essas mudancas do self séo representativas da
volubilidade das identidades (MOITA LOPES, 2002).

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Ao olhar para a situacgdo interacional, percebo que em se tratando de uma
narrativa contada em ambiente institucional (BASTQOS, 2005), ha peculiaridades
nessa contagao que tornam “o relato da narrativa mais como uma constru¢ao
social do que como uma representacdo [genuina] do que aconteceu” (opus. cit., p.
80). Quando Gloria é indagada pelo moderador institucional sobre o que é mais
dificil no tratamento (linha 34), a protagonista compartilha uma informacéo sobre
seu relacionamento conjugal aparentemente muito intima para ser compartilhada
com o entrevistador. A respeito desse tipo de compartilhamento de informagdes
aparentemente intimas, Bamberg (2002, p.169) explica que “ndo é
necessariamente o resultado de uma boa interacdo entre participantes e
moderador, mas, em vez disso, uma caracteristica tipica do que tinha que ser
alcancado na institui¢ao das interagdes”.

Ainda sobre essa informacdo, percebo que Gloria conta o fim de seu
relacionamento conjugal diferentemente do modo como é apresentado pela
institui¢@o no inicio da entrevista. Na linha 37, Gléria diz “me separei durante as
quimioterapias”. Através de seu discurso, o interlocutor pode atribuir agentividade
a protagonista, pois ela nao disse “nos separamos” € nem “meu marido se separou
de mim”, 0 que atribuiria a ela menor agentividade. No entanto, na linha 04, o site
trata a questdo da separacdo de Gloria na voz passiva “foi abandonada pelo

marido”, e assim atribui a ela nenhuma agentividade. Além disso, o fim do
relacionamento ¢ tratado com sensacionalismo “Chocante né»” (linha 05),

através do recurso linguistico da formatagdo do verbo “chocar” diferente do
restante da frase. Com base nesse exemplo, entendo que o editor do site
institucional se posiciona como um “amplificador de impacto moral dos eventos
da historia” (BAMBERG, 2002, p. 170). Em outras palavras, ele instrui sua

audiéncia sobre o absenteismo moral do fato de “abandonar uma pessoa em
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tratamento de céncer” e, dessa forma, posiciona o ex-marido de Gl6éria como um
algoz.

Finalmente, ao retomar a referéncia feita a Gléria em 3?2 pessoa do
singular, aventada no nivel 1 de analise, é possivel compreender que ao fazé-lo,
tanto o entrevistador quanto a prépria Gloria parecem estar falando de uma pessoa
que ndo existe mais. Na verdade, parece que ambos se referem ao self sobrepujado

que deu lugar ao self vitorioso da fase crisalida da protagonista.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para si mesmos?

Proponho comecar a analise do nivel 3 de posicionamento pela acéo
complicadora da narrativa minima presente na linha 38 da entrevista de Gloria ao
site Di Antunes “(cairam meus cabelos, sobrancelhas e cilios),perdi meu seio(fiz
mastectomia radical)!!!” e pela resolucdo da narrativa “Cada cicatriz é a certeza
de que vencemos uma batalha e que continuamos vivos!”. Ademais, analiso,
conjuntamente, as imagens interpoladas ao texto verbal, como uma forma de
potenciar a interpretacdo das performances narrativas. Afinal, a andlise de
narrativas em pesquisas qualitativas em salde representa uma préatica fundamental
da “construcdo social de experiéncias e trajetorias de adoecimento e cuidado”
(CASTELLANGOS, 2014, p. 1065).

Nesse viés da narrativizacdo, De Fina (2013) aponta a relevancia da
abordagem dos macro-processos de formacao identitaria através do terceiro nivel
de andlise de posicionamento narrativo — posicionamento do self diante dos
Discursos hegemonicos que circulam na sociedade brasileira. A autora parafraseia
Gee (1999, p.17) no que tange a caracterizacao desses discursos com D maiusculo
como “associagdes socialmente aceitaveis entre os modos de usar a linguagem, de
pensar, atribuir valor, agir e interagir, nos lugares ‘corretos’ e nos momentos
‘corretos’ com os objetos ‘corretos’”. Na linha 37, Gloria se posiciona e posiciona
as pessoas em tratamento oncoldgico, genericamente, como sujeitos que estdo na
contramdo do objeto ‘correto’ socialmente aceitdvel pela sociedade:
“Transformamo-nos muito fisicamente”. Assim, a medida que Gloria se posiciona
como um ser ‘incomum’, ela também se posiciona como protagonista combatente

meio a uma luta contra desigualdades (MARTINS FERREIRA, 2017). Essa
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posicdo é reforgada explicitamente através de sua denlncia contra o preconceito
sofrido, na pele, ao se relacionar com determinadas pessoas desconhecidas e
familiares que ndo tém cancer: “tive que encarar o preconceito fora e dentro de
casa” (linhas 36 e 37).

Aléem de utilizar as redes sociais como ferramenta de dendncia do
preconceito, Gloria traz a baila outro subtema presente em narrativas pessoais de
doenca — “a relag¢do entre corpo, Self e a sociedade” (LANGELLIER, 2001). No
estudo desenvolvido pela referida autora, a tatuagem que cobre a cicatriz deixada
pela mastectomia constitui “uma espécie de acumulacdo biografica — uma
instrumentalidade dindmica e cumulativa que representa o palimpsesto de
experiéncias intensas que definem a pessoa em evolugdao” (RUBIN, 1988, p. 14
apud LANGELLIER, 2001, p. 147). Entretanto, diferentemente de Rhea
(personagem mastectomizada e tatuada em Langellier (2001)), que através de um
ato agentivo (opus. cit.) revestiu sua cicatriz com uma tatuagem floral, Gléria tem
outro tipo de ato agentivo. Ela demonstra ter muita agéncia ap0s sua
“mastectomia radical” (linha 38) a medida que: (i) avalia positivamente a sua
cicatriz durante a entrevista “Cada cicatriz é a certeza de que vencemos uma
batalha ¢ que continuamos vivos!” ; e (ii) a exibe em ensaios fotograficos (como
sera analisado na proxima secdo). Desse modo, as cicatrizes, neste caso,
representam um acumulo de marcas das fases vividas pela protagonista, que segue
viva.

Contudo, as cicatrizes de Gldria também sinalizam a “perda do seio” em
decorréncia da amputacdo. Esse tipo de mutilacdo, por sua vez, remete a auséncia
de atracdo sexual, visto que os seios sdo parte do corpo feminino considerados
“objetos de atracdo” (RAMANATHAN, 2014, p. 129). Aparentemente, para
Gléria o valor atribuido a sua cicatriz sobrepuja os Discursos acerca da
feminilidade, da sexualidade e da sedugdo que envolvem 0s seios na sociedade
ocidental. Afinal, sua cicatriz tem uma conotagdo positiva tanto em seu corpo
vivente, quanto para seu self triunfante.

Apesar da permanéncia de sua cicatriz, as demais auséncias fisicas
mencionadas no discurso de Gloria “cairam meus cabelos, sobrancelhas e cilios”
(linha 38) foram passageiras. Essa mudanca pode ser percebida através das
imagens 34 e 35 (linhas 33 e 40) que, aliadas ao discurso verbal, compdem a

narrativa multimodal sobre as transformacdes fisicas de Gldéria em consequéncia
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do cancer de mama. Para Riessman (2005), além de a integracdo de elementos
visuais (fotografia, por exemplo) ao texto representar uma virada contemporéanea
inovadora, narrativas sobre doenca e seus efeitos representam oportunidades para
que os sujeitos tenham agéncia e voz.

Sendo assim, através do discurso verbal e das imagens, Gloria anuncia que
as pessoas em tratamento de cancer ndo estdo fadadas & morte, como a sociedade
muitas vezes, preconceituosamente, as rotula pela aparéncia: “tive que encarar o
preconceito... (cairam meus cabelos, sobrancelhas e cicilos),perdi meu seio”
(linhas 36 e 37). Mesmo diante de tantas transformacdes fisicas e do self — “era
uma mulher... sem vaidade ou amor proprio, definitivamente uma mulher triste e
frustrada” (linhas 13 ¢ 14) —, Gloria “resolv[eu] colocar um sorriso no rosto e lutar
pela vida!” (linhas 31 e 32).

A imagem 35, postada na entrevista do site Di Antunes, foi a primeira
fotografia com referéncia ao cancer de mama que Gloria postou em sua pagina
pessoal do Facebook, no dia 23 de janeiro de 2014. Esta imagem remete a sua fase
“lagarta”, de um self vitimado “como seria vé-los sofrendo por me ver morrer?”
(linha 22). A apresentacdo do self de Gloria através desta imagem chama atencéo
para sua expresséo facial, mais especificamente para o seu olhar (KRESS e VAN
LEEUWEN, ). Segundo os autores, o olhar indica o tipo de relacdo existente entre
0s participantes apresentados na imagem e seu interlocutor. Os participantes
podem sorrir, caso em que o interlocutor é convidado a entrar em uma relacdo de
afinidade social com eles; podem encarar o interlocutor friamente com desdém,
talvez estabelecendo uma relacdo de superioridade sobre o interlocutor; ou os
participantes podem seduzir o interlocutor, caso em que o interlocutor é solicitado
a deseja-lo (p. 118).

Na imagem 35, me parece que Gloria, de fato, “resolveu colocar um
sorriso no rosto” (linha 31), que ndo ¢ exatamente o mesmo que “sorrir”’, o0 que
acredito acontecer somente na imagem 36. Embora tanto “colocar um sorriso no
rosto” como “sorrir” impliquem em atos agentivos da participante, a primeira agéo
parece demandar um esforco maior do que a segunda. Além do sorriso, o olhar de
Gloria na primeira imagem também denota algo sobre seu self. Os musculos ao

redor de seus olhos parecem estar contraidos, como quando sentindo uma dor


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

188

intoleravel. A resposta & dor e sofrimentos fisicos podem até levar as lagrimas™®.
Ao contrario, na imagem 36 (Foto vinculada ao Projeto “Envolva-se”), o olhar de
Gloria parece convidativo para que seu interlocutor “Envolva-se” na campanha do
Outubro Rosa.

Finalmente, a imagem 35 apresenta Gldria sem cabelos, apresentagédo
tipica do sujeito na fase das quimioterapias, quando h& queda capilar intensa em
muitos casos. De maneira oposta, a imagem 36 apresenta cabelos naturalmente
crescidos e bem-tratados, indicativos de uma fase posterior a fase “lagarta”. Sendo
assim, diante de tantas pistas verbais e ndo-verbais, entendo que Gléria se
posiciona na parte final do excerto, para si mesma e para 0 mundo, como uma
protagonista da luta contra o cancer de mama que “vence[u] uma batalha” (linha
39). ldentifico sua performance identitaria final como a de uma protagonista
agente, “uma guerreira” (linha 03) que “conseguiu furar o cerco da estrutura que
[a] esmagava e tolhia a sua autonomia, desejo e direito de agir conforme seu livre
arbitrio. E teve éxito nesse esforgo” (RAJAGOPALAN, 2013, p. 35). E assim que

Gldria também é posicionada pelo site Di Antunes.

6.3
A polinizacao da borboleta Gléria

Desde que Gléria criou sua Fan Page no Facebook, muitas transformacdes
pessoais tém ocorrido em sua vida. Essas mudangas também implicaram na troca
do nome da Fan Page, antes “Um cancer, um recomec¢o” e desde o inicio de 2017
a pagina passou a se chamar “Envolva-se”. Esse novo titulo, além de ser o mesmo
nome do projeto fotografico que Gléria participa, também a aproxima mais de
seus fas, tendo em vista que “Envolva-se” representa um convite ao envolvimento
de seus seguidores em sua luta para combater o cancer de mama.

No dia 04 de abril de 2017, em uma fase bastante reflexiva, Gloria se
propds contar a sua historia de vida aos seus interlocutores da Fan Page “Envolva-

se” atraves de palavras e de um mosaico de fotos de diferentes fases do seu

¥ De acordo com o site https://www.linguagemcorporalemfoco.com/a-linguagem-corporal-dos-

olhos-que-voce-nao-ve/, quando comparamos fotos de pessoas em sofrimentos terriveis é notavel
a area em torno dos olhos.


https://www.linguagemcorporalemfoco.com/a-linguagem-corporal-dos-olhos-que-voce-nao-ve/
https://www.linguagemcorporalemfoco.com/a-linguagem-corporal-dos-olhos-que-voce-nao-ve/
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tratamento. Em sua narrativa, ela faz uma retrospectiva de vida desde 0 momento
que recebeu o diagnostico da doenca até a etapa da reconstru¢do da mama, um
intervalo de aproximadamente trés anos e meio. O segmento a seguir é parte de
sua postada no ciberespago sob a inscrigio “CONTE-ME A SUA HISTORIA”. A

postagem integral esta na secdo de anexos da tese.

6.3.1 Conte-me a Sua Historia

01 Meu nome é Gléria Amado,nasci numa familia humilde,quarta filha de oito
02 filhos,me casei jovem e tive quatro filhos lindos,sou divorciada e desde 16 de
03 setembro de 2013 luto contra o cancer de mama.

04 Recebi meu diagndstico numa segunda feira chuvosa e fria de setembro, (...)
05 chorei porque percebi que tive tempo e o usei mau,nessa hora de confronto
06 entre vida e morte,de desespero a gente percebe o quanto deixou de viver o
07 quanto com o passar do tempo deixamos de sonhar e se acomodamos e ficamos
08 vendo inertes os anos passarem! Entdo minha rotina mudou era todo os dias no
09 hospital,exames e mais exames, (...) desfiguracdo do corpo,dor,internacoes,
10 quarto de isolamento morte a espreita noite e dia, soliddo sem fim,perdi meus
11 cabelos,cilios e sombrancelhas, ganhei 17 kilos e me tranformei,aprendi a cuidar
12 de mim,usava lencos e maquiagem,me tornei outra pessoa perdi o medo de
13 viver, fiz amizades verdadeiras chorei ao me despedir de amigos que se foram,
14 me alegrei e chorei nos novos encontros com novos amigos que se tornaram
15 parte de mim, parte da minha familia,aprendi a me aceitar e lutei pela minha
16 reconstrucdo de mama,muitas dores mas dessa vez uma dor de vitéria, cada
17 cicatriz em mim me trouxe de volta pra vida aprendi a gostar delas,fui
18 modelo,aprendi a contar minha historia de luta(até na TV) me tornei outra
19 pessoa,foi preciso virar lagarta ir pro casulo sofrer minha prdpria metamorfose
20 para finalmente aprender a algar meu vbéo virar borboleta exigiu tempo e
21 lagrimas, ndo foi facil submergir e respirar de novo,o fundo do pogo é o limite é
22 seguro,,mas voar,viver apesar de doloroso é muito gratificante,ver cada dia com
23 olhos novos,comemorar cada pequena vitéria, se sentir viva livre e pronta pra
24 qualquer vencer qualquer obstaculo ndo tem preco. “A vida é um presente vale

III

25 muito a pena lutar por ela!” Nunca desista,lute, faca valer a pena!!l’
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Imagem 37: Mosaico de Gloria

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo o0s personagens e como eles sdo
posicionados em relagdo uns aos outros nos eventos reportados?

Neste segmento, a narradora Gldria se posiciona como a protagonista da
historia de vida compartilhada na Fan Page “Envolva-se”. Ha, entretanto, mais
personagens nesta historia. No resumo da narrativa, Gloria posiciona praticamente
todos eles: seus sete irmdos, que sdo indiretamente mencionados através de sua
descri¢do como “quarta filha de oito filhos” (linhas 01 e 02) e seus “quatro filhos”
— todos personagens coadjuvantes da trama. Ademais, a narradora posiciona o ser
inanimado “cancer de mama” (linha 03), como o antagonista de sua histéria de
vida. Na acdo complicadora, surgem o0s ultimos personagens coadjuvantes da

narrativa, seus “amigos” (linhas 13 e 14).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

191

Entretanto, apds narrar as transformacdes fisicas e psicoldgicas de sua vida
apos a descoberta do cancer de mama, Gldria reconta essas mudancas de forma
sumaria através da metafora “de lagarta a borboleta” (linhas 18 — 20). Nesta
metafora aparecem mais dois personagens: a “lagarta” (linha 18) e a “borboleta”
(linha 20) — ambos fazendo referéncia a propria protagonista.

De acordo com a abordagem da Teoria da Metafora Conceptual, as
metaforas estdo presentes em toda a comunicacdo humana, muitas vezes de forma
inconsciente, sendo encontradas nas diversas situacfes do dia-a-dia (LAKOFF e
JOHNSON, 2002). Nesse viés, para os autores, nem todos os atributos dos seres
comparados sao, de fato, considerados em determinada metafora. Em outras
palavras, nem todas as caracteristicas da “lagarta”, tampouco da “borboleta” sdo
transferidas para Gléria na metafora presente no excerto em analise, pois a
protagonista ndo € verde e nem colorida, respectivamente. Entretanto, & medida
que Gldria se compara a estes dois seres vivos, ela provavelmente tenciona
significar que ja passou pela fase lagarta — rastejante e sem atributos de beleza (do
sofrimento maior) — e atingiu a fase borboleta — com seguranca e imponéncia
fisica para alcar voos mais altos (a fase da gloria). Isso nos leva a inferir a
importancia do contexto para o entendimento de expressdes metaféricas. Percebe-

se, portanto, que essa escolha ndo € arbitraria, mas sim motivada.

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e €
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

Considerando que na Fan Page “Envolva-se”, Gloria direciona suas
postagens a uma audiéncia projetada que é composta por seus fas, é possivel
perceber o trago social marcado em seu discurso (MOITA LOPES, 2002). A
linguagem de Gloria é direcionada aos seus interlocutores (natureza dialogica do
discurso) e moldada para eles de acordo com o que os interlocutores representam
para ela (alteridade) — pessoas que buscam conhecer historias inspiradoras de
superacdo e vitoria no combate ao cancer — “Nunca desista,lute, faga valer a
penal!!!” (linhas 24 e 25).

Para Gléria, parece importante descrever para seus interlocutores 0s

contornos fisicos e psicoldgicos (BAMBERG, 2002) de sua personagem ao longo
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dos quatro anos de seu tratamento, para que, no final da postagem, ela se
posicione como protagonista da causa “cancer de mama”. Em vista disso,
inicialmente, vale enfatizar que a narradora usa o recurso linguistico da repeticao
(LABOV, 1972) em trés momentos consecutivos, como estratégia discursiva para
marcar o processo de mudancas em sua vida: “me transformei” (linha 11), “me
tornei outra pessoa” (linha 12) e “me tornei outra pessoa” (linha 18).

Meio a estas repeticdes, Gloria descreve seus contornos fisicos,
detalhadamente, a partir das mudancas fisicas aparentes em Seu corpo
“desfiguracdo do corpo” (linha 09), “perdi meus cabelos,cilios e sombrancelhas”
(linhas 10 e 11) e “ganhei 17 kilos” (linha 11). Além disso, em sua performance
identitaria, a protagonista descreve os elementos de fachada pessoal utilizados em
sua auto-apresentacdo ao longo da fase que perdeu os pelos do corpo: “usava
lengos e maquiagem” (linha 12).

De acordo com o texto, 0s contornos psicolégicos mais evidentes de
Gléria, inicialmente, sdo de uma mulher solitaria “soliddo sem fim” (linhal0),
mas que se torna uma pessoa rodeada de amigos “novos amigos que se tornaram

parte de mim, parte da minha familia” (linhas 14 e 15).

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para Si mesmos?

Ao analisar o discurso de Gldria, especialmente ap6s suas transformacdes
do self, de lagarta a borboleta, percebo que na fase em que ela “[foi] modelo,
aprend[eu] a contar [sua] historia de luta(até na TV)” (linhas 17 e 18), a
protagonista passa a construir seu self em uma dimensdo de prestigio social.
Assim, entendo sua trajetéria de vida pds descoberta do cancer de mama como um
processo desde o confinamento até a militancia através das lentes fotograficas.
Esse trajeto é marcado por um discurso de resisténcia “Nunca desista,lute, faca
valer a pena!!!” (linhas 24 e 25) contra os Discursos opressores da sociedade. O
modo imperativo que marca o discurso de Gloria é um recurso linguistico tipico
de pessoas em lideranca de suas comunidades.

Embora a sociedade normatize padrbes de feminilidade e beleza as
mulheres (GERMANO, 2017), principalmente, para se tornarem modelos de palco

e fotografia, Gloria fura o cerco que a tolhia e se torna uma protagonista
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combatente (RAJAGOPALAN, 2013; MARTINS FERREIRA, 2017) cujas
préticas sociais a posicionam também como protagonista no mundo artistico.

Em relacdo a sua notoriedade na modelagem fotografica como
culminancia de um processo de transformacdes (reconstrugdes identitarias), Gloria
posta um mosaico de fotos (imagem 37) junto ao seu discurso verbal. Através
desta miscelanea de fases, ha uma mistura de olhares e sorrisos representativos do
discurso sobre “sentir viva livre e pronta pra qualquer vencer qualquer obstaculo
ndo tem prego” (linhas 23 e 24). Entretanto, o que chama mais minha atencao
enquanto interlocutora de Gldria é a sua ousadia de postar fotos exibindo suas
cicatrizes, marcas estas que ela “aprend[eu] a gostar” (linha 17). Através deste ato
agentivo, ao mesmo tempo que a protagonista combatente Gldria se empodera, ela

também desconstroi os padroes de beleza “normal” determinados pela sociedade.

No final de 2017, em uma participacdo no programa Foz Mulher com
visibilidade pudblica através de um canal no YouTube, Gléria e Gabi, a
fotografa/idealizadora do Projeto fotografico “Envolva-se”, falaram sobre as duas
edicdes do projeto, 2015/2016 e 2017. O segmento em analise € um trecho da
participacdo de Gloria no canal. O excerto inclui falas da apresentadora, da
idealizadora do projeto e de Gléria. Aqui, as imagens que reconstroem o ensaio
fotografico “Envolva-se” — 2017 se encontram logo apds o conteudo verbal da
entrevista.

Nesse ponto da entrevista que antecede a transcricdo do excerto, a
entrevistadora esta dizendo a Gléria que assistiu a palestra dela em um evento na

Céamara da Mulher e gostou muito do que Gldria falou nesta ocasido.

6.3.2 Envolva-se
(1) Entrevista

01 Entrevistadora: Vocé falou algo que eu achei MUITO lindo que é a beleza da
02 mulher mastectomizada (.) né::

03 Gldria: Exatamente. Serviu de fun:do pra outras mulheres comecar a se aceitarem
04 mais né porque é um momento dific[il]

05 Entrevistadora: [Muilto né

06 Gldria: A perca de um se::io pra muitas pessoas parece que num é nada, mas pra
07 quem nao tem, é algo que mexe muito com a autoestima. E depois das fotos assim
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as mulheres comegaram a a se motivar mais, a se aceitar melhor né. Entdo assim é
muito legal isso.

Entrevistadora: Porque hoje vocé convive >pexemplo< cé faz um trabalho social
também por conta- vocé que passou também pela situagao, vocé convive também
com outras mulheres que estdo em vdrias fases do processo de recuperacao, >né
Gldria?<

Gldria: Exatamente. A gente procura chegar no hospital e dd muita forga pra quem
td no inicio, pra quem recebe o diagndstico, que é a fase mais dificil, né. Durante
as quimio a gente apd:ia, a gente vai 1a no hospital:, conversa:, e a gente tem um
grupo também no WhatsApp. E assim eu acho que essa é minha missdo aqui, eu t6
vi:va, eu t6 bem:

Entrevistadora: [Ta LINDA::

Gldria: A:, brigada. @@ E eu quero mostrar que o cancer ndo é sentenca de
morte, mas sim de mudanca de vida, de mudanca de atitude, né e se sentir mulher
sempre, independente da tua situacao fisica.

Entrevistadora: Cés perceberam nas mulheres alguma transformacdo?
Idealizadora do projeto: Vou deixar a Gldria falar, né. Depois eu complemento.
Gldria: Eu percebi muito. As mulheres hoje assim elas querem se arrumar mais,
elas tém aquela vontade de se sentir bonita né durante o tratamento, que nao é
muito facil todo mundo sabe, é o tratamento ele te desfigura, e pra elas assim hoje
colocar um len::co as vezes eu vou la ajudar:: a amarrar: e e renova, motiva sabe
>dai elas falam assim< NOSSA! E aquelas suas fo::tos eu também quero fazer::, @
né Entdo todo mundo quer fazer foto, todo mundo quer mostrar que continua
linda. E realmente continua (.) né Como o Mauricio falou da outra vez (.) E uma
curva que se perdeu e ndo compromete em nada as outras curvas desse corpo, né
que Deus nos deu perfeito.

Idealizadora do projeto: Como a: a:: nossa expo- nossas fotos do primeiro da
primeira fase do projeto ela se transformou numa exposicdo. Em 2016 ela foi
plano de fundo pra diversas palestras da Gldria, né: Entao ela foi pro PTI, foi pra
Itaipu, foi pro Hospital Municipal e eu tive a oportunidade de estar presente e::
durante as palestras a gente percebe muito- que as pessoas, as mulheres se
<identificam de alguma forma>, sabe, a gente percebe um sorriso (.) no olhar um:::
é um olhar diferente e as mulheres me procuram também porque querem ser
fotografadas. E o0 ano passado >0 que que nds percebemos< que diver::sas pessoas
fizeram trabalhos fotograficos com mulheres que passaram ou passam pelo cancer
de mama ou outros canceres

Entrevistadora: Ou seja, isso se multiplicou

Idealizadora do projeto: Se multiplicou. Ta se propagando cada vez mais, né
Entrevistadora: Com a mensagem junto, né. E o meio e a imagem

Idealizadora do projeto: E:: ndo vou dizer que o Envolva-se foi o 0 0 0 pontapé
iniCIAL, mas é um dos fatores que motiva. E motivador.
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(i1) Imagens “Envolva-se 2017 (apresentadas no programa durante a entrevista)

Imagem 38: Fachada pessoal completa (lenco no peito)

Imagem 39: Fachada pessoal incompleta (lenco preto ao vento)
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Imagem 40: Fachada pessoal incompleta (exibicdo da mama reconstruida)

Imagem 41: Fachada pessoal completa (aisas e m&o no peito)‘
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Imagem 43: Fachada pessoal completa (simulag&o de voo)

Nivel 1 de Posicionamento: Quem sdo 0s personagens e como eles sdo
posicionados em relagdo uns aos outros nos eventos reportados?

A proposta do primeiro nivel de anélise é identificar os personagens da
narrativa € como eles sdo posicionados entre si. O segmento em analise se

assemelha mais a um relato de experiéncia de vida — construido conjuntamente ao
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longo da entrevista pela entrevistadora (Magda), pela idealizadora do projeto
(Gabi) e por Gléria — que contém uma pequena narrativa ndo canénica sobre a
exposi¢ao “Envolva-se”, contada por Gabi (linhas 34 — 38). Contudo, a analise em
trés niveis se justifica & medida que o0 excerto apresenta eventos contaveis
(BAMBERG, 2002).

Ao olhar para o todo, identifico seis personagens com maior destaque nos
eventos reportados. Séo eles: (i) Gldria — protagonista do relato de experiéncia de
vida, do projeto “Envolva-se” e da entrevista; (ii) 0 cancer de mama (linhas 20 e
43) — ser inanimado que é o grande vildo (antagonista); (iii) as mulheres em
tratamento de cancer de mama (linhas 02, 03, 08, 12, 23, 25, 38, 40 e 42) —
genericamente citadas (personagens coadjuvantes); (iv) as fotos/exposicéo (linhas
29, 34 e 35) — substantivos inanimados que apesar de serem personagens
secundarios, sdo propulsores do protagonismo de Gléria; (v) Mauricio (linha 31) —
produtor do projeto “Envolva-se” (personagem coadjuvante), cuja opinido
profissional tem bastante credibilidade na entrevista; e (vi) Gabi (linha 37) —
representante institucional do projeto “Envolva-se” (personagem coadjuvante),
que também assegura confiabilidade aos eventos reportados.

O posicionamento de Gloria no relato chama atencdo para sua self-
identidade do ponto de vista de como é percebida e relatada pela protagonista, e a
identidade em um sentido mais geral, incluindo a percep¢do que os outros tém
sobre o self de Gloria. Diferentemente do que foi percebido em Bamberg (2002),
nesta analise, tanto a self-identidade quanto a percepcdo da identidade sdo as
mesmas: Gloria inicialmente apresenta um self com baixa autoestima “A perca de
um se::io pra muitas pessoas parece que num é nada, mas pra quem ndo tem, é
algo que mexe muito com a autoestima” (linhas 06 e 07), mas ao longo de seu
tratamento, ela apresenta um self confiante e transformador “hoje vocé convive
>pexemplo< cé faz um trabalho social também por conta vocé que passou também
pela situagdo vocé convive também com outras mulheres que estdo em varias
fases do processo de recuperagdo, >né Gloria?<” (percepcdo da entrevistadora/
linhas 10 — 13) ¢ “Exatamente. A gente procura chegar no hospital e da muita
forca pra quem ta no inicio, pra quem recebe o diagnostico (...) eu t0 vi:va, eu td
bem:” (self-identidade de Gloria/ linhas 14 — 18).

A posicado do personagem antagonista, entretanto, chama atencéo para o

componente avaliativo. O cancer de mama é posicionado como vildo a medida
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que Gloria tenta desconstruir o estigma de “sentenca de morte” (linha 20)

vinculado a doenca.

Nivel 2 de posicionamento: Como o falante/narrador se posiciona (e é
posicionado) na situacdo interacional diante de (por) seus interlocutores
(audiéncia)?

A entrevista de Gldéria a um espaco institucional, como o Canal Foz
Mulher, traz a baila uma questdo importante: existem propdsitos previamente
definidos por todos os participantes da interacdo. Portanto, de acordo com as
perspectivas da representacdo e da comunicacdo, hd uma audiéncia presumida —
pessoas interessadas no enfrentamento do cancer — que é fundamental para a
producdo do texto veiculado no programa. Aparentemente, estes propdsitos
incluem valorizar o self transformador de Gléria e suas préaticas sociais enquanto
protagonista da luta contra a doenca. Desse modo, sua representacdo esta centrada
em interesses particulares e, principalmente, institucionais de materializar
significados sobre o mundo (KRESS, 2010), ou seja, de se apresentar
discursivamente como uma protagonista vitoriosa: “E assim eu acho que essa é
minha missao aqui, eu to vi:va, eu té6 bem:” (linhas 17 e 18).

Além disso, cabe informar que a propria entrevista traz um discurso
multimodal ao longo da situacdo interacional que, haja vista as perspectivas de
representacdo e de comunicacdo (KRESS, 2010), parece ter o propdsito de
ratificar o self transformador de Gloria, atraves dos discursos das trés participantes
da entrevista. E, desta forma, garantir o sucesso da comunicagdo veiculada no
canal. Portanto, as imagens de Gloria também fazem parte de um empreendimento
de performances através do qual a protagonista visa a convencer seus
observadores sobre sua personagem (GOFFMAN, [1959] 2013). Logo, as
imagens 38, 39, 40, 41, 42 e 43 serdo analisadas a partir de agora, pois segundo
Kress e van Leeuwen (1996), para compreendermos os discursos que emergem
dos textos multimodais, ndo podemos negligenciar nenhum elemento, ou seja,
devemos olharmos para o todo.

Em primeiro lugar, conforme Goffman ([1959] 2013) explica, na
composigdo do cenério — que é o primeiro elemento da fachada —, os elementos de

fundo e a posicdo geografica destes elementos sdo bastante significativos. Como o
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ensaio fotografico de Gloria para o projeto “Envolva-se” foi realizado em uma
paisagem ndo humanizada®, h4 presenca de elementos da natureza na constituicdo
do cenario: agua, arvores, vento, rochas e céu. Gloria interage com estes
elementos naturais, que estdo localizados em plano de fundo, a medida que vai
performando um self transformador e libertario, no plano de frente. Além da
escala de detalhes dos planos, Kress e van Leeuwen ([1996] 2006) sugerem que
sejam observados também as escalas de dimensionalidade, de sombra e luz, de
matizes, de intensidade de cores, de brilho, de cores puras ou hibridas, de
quantidade de cores, de luminosidade e, por ultimo, escala de elementos
tipogréficos. Algumas destas escalas serdo tratadas individualmente em cada
imagem.

No ensaio fotografico, assim como na entrevista, a imagens 38, 39 e 40 sdo
representativas do fim da fase de luto vivida por Gloria desde sua mastectomia
radical até a reconstrucdo de sua mama esquerda. Nesta fase, todos os elementos
de sua fachada pessoal s&o de cor? preta. O preto de seu adereco feito de penas
para 0 pescoco e do restante de seu vestuario simboliza o isolamento, a morte de
parte de seu corpo (a mama esquerda). Esta cor evoca também o medo e a solidao
presentes na fase lagarta — “o diagnoéstico, que ¢ a fase mais dificil” (linha 15) —,
que a assombraram também no inicio da fase crisalida — “A perca de um se::io pra
muitas pessoas parece que num é nada, mas pra quem nado tem, é algo que mexe
muito com a autoestima” (linhas 06 e 07). A medida que Gldria reconstrdi sua
mama e faz as fotos, ela também reconstréi sua identidade no &mbito da
feminilidade, fazendo referéncia a beleza da mulher mastectomizada: “Vocé falou
algo que eu achei MUITO lindo que ¢ a beleza da mulher mastectomizada” (linhas
01 e 02).

Na imagem 38, percebo o contraste do traje preto de Gléria com o seu
sorriso em direcdo ao horizonte, num misto de satisfacdo e plenitude da crisélida
gue esta prestes a romper o casulo que a encobre. A centralidade de Gloria na foto
juntamente com suas mé&os, posicionadas para retirar o lenco que cobre seus
peitos, ddo uma sensualidade a cena através da exibicdo de algumas curvas
femininas: “Como o Mauricio falou da outra vez (.) E uma curva que se perdeu e

ndo compromete em nada as outras curvas desse corpo, né que Deus nos deu

% pe acordo com o site https://pt.wikipedia.org/wiki/Paisagem_natural, quando n&do ha

modificagdes feitas pelo homem a paisagem se chama paisagem (ndo humanizada).
2 0s significados das cores foram consultados no site https://www.significados.com.br/cores-2/.
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perfeito”. Importa destacar que ao trazer a opinido de um homem para o tdpico
“curvas femininas”, Gloria parece ratificar a sSimbologia associada ao peito, como
um “objeto de atracdo sexual” nas sociedades ocidentais (RAMANATHAN,
2014, p. 129).

Em seguida, a imagem 39 capta o exato momento no qual a crisalida
(Gléria), apds sua reflexdo (olhos fechados), tem um ato agentivo de
desprendimento do casulo (jogada do lenco que a encobria). Ao se libertar deste
envoltorio, a crisalida mostra de modo incipiente, a sua nova forma agora
transformada (a mama reconstruida). Posteriormente, a imagem 40 reproduz o
momento de deleite da crisélida sobre as rochas, a exibicdo da beleza de sua nova
forma e um sorriso em direcéo ao céu, como se ela aspirasse a futuros voos.

Como em um processo de metamorfose, na imagem 41 Gléria se apresenta
sem o0s trajes pretos, propositalmente substituidos por outros elementos de fachada
pessoal: asas brancas, um corpete branco e uma gargantilha prateada. A cor
predominante passa a ser 0 branco, que representa a pureza, a paz € o
renascimento. Na referida imagem, a nova forma alada da borboleta Gloria com a
mao ao peito remete a evolucgdo fisica e a transformacdo de um self fragil em um
self seguro e pleno. Adiante, nas imagens 42 e 43, Gléria se apresenta admirando
o0 horizonte (o futuro) e em posicdo de alcar o voo mais importante de sua vida: o
voo do renascimento.

Por meio desta comunicacdo multimodal, ha um envolvimento da
protagonista com outras mulheres “NOSSA! E aquelas suas fo::tos eu também
quero fazer::, @ né Entdo todo mundo quer fazer foto, todo mundo quer mostrar
que continua linda. E realmente continua (.) né” e com a audiéncia do programa

Foz Mulher em geral.

Nivel 3 de posicionamento: Como 0s narradores se posicionam para si mesmos?
Atraves da entrevista e das imagens, Gloria ratifica sua posicdo
protagonista no hibridismo das redes sociais (CASTELLS, 2013) e, desta forma,
constréi sua identidade em uma dimensao politica “eu quero mostrar que o cancer
ndo é sentenca de morte, mas sim de mudanga de vida, de mudanca de atitude, né”
(linhas 20 e 21). Esse discurso que visa a descontruir estigmas entranhados em

nossa sociedade é levado por Gldria até a populacgéo através de a¢des sociais como
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palestras (linha 36), exposi¢cBes (linha 35), programas virtuais, e paginas
institucionais e privadas no ciberespaco. Estas agdes dialogam apropriadamente
com a visdo de discurso a qual esta tese se ancora — discurso como agdo social
(MOITA LOPES, 2002).

Na verdade, nesta abordagem o discurso € compreendido como forma de
acdo (FAIRCLOUGH, [1992] 2001), ou seja, ao agirmos discursivamente,
também nos posicionamos discursivamente no mundo (social) a nossa volta, “nas
(redes de) praticas sociais realizadas na (e pela) linguagem” (SANTOS, 2013,
p.11). E em relagcdo as praticas discursivas dos sujeitos, especificamente do
protagonista, Correa (2017, p. 18) esclarece que para se pensar em protagonista,
faz-se necessario entender que “a linguagem ¢ uma agdo social e que a agéncia ¢é
uma capacidade socioculturalmente mediada pelo agir”.

Logo, o protagonismo combatente de Gloria, que tem tido éxito em sua
ousadia (RAJAGOPALAN, 2013; MARTINS FERREIRA, 2017), serve para
empoderar outros sujeitos — “Ta se propagando cada vez mais” (linha 45) e “E
motivador” (linha 48) — e, desta maneira, impulsionar uma rede de solidariedade

online.
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Consideracg0des Finais

Imagem 44: Rede de solidariedade das borboletas
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The Butterfly

As love falls down from the sky,

It lands on the wings of a butterfly.

The butterfly sings it's songs and rhymes,

And flies through the air, No concept of time.
It is the messenger of patience and change,
From flower to flower, it's odd and it's strange.
The butterfly can transform its world.

And give way to new beginnings, unfurled,

It is the keeper of transformation,

And flies on faith and imagination.

The butterfly as no fear of change,

It bravely escapes it's homemade cage.

To change, it knows is necessary,

For all the burdens we need not carry.

The butterfly soars, and merrily sings,

For, without change, it could never grow wings.?

(“The Butterfly”, de Heather Reneé Adamkiewicz)

O poema “The Butterfly” (A Borboleta) descreve metaforicamente as
mudancas nas vidas de Vitéria e Gléria ap6s o diagndstico positivo de cancer de
mama. Em suas fases “borboletas”, as duas voa(ra)m pelos ares dos espacos
urbanos e dos espacos virtuais, levando mensagens de fé, esperanca e superacdo
da doenca para aqueles que enfrentam o céncer. Além disso, as borboletas-
protagonistas agentivamente combate(ra)ym os Discursos estigmatizadores da

sociedade através de contradiscursos anti opressores. Embora diferentes, seus

22 A versio escrita e oral (declamada) do poema “The Butterfly” (A Borboleta) esta disponivel em
https://www.poemhunter.com/poems/butterfly/page-1/21052/
O amor cai do céu,

e pousa nas asas de uma borboleta.

A borboleta canta can¢des e rimas,

E voa pelo ar, Nenhum conceito de tempo.

E a mensageira da paciéncia e da mudanca

De flor para flor, é curioso e surpreendente.

A borboleta pode transformar seu mundo.

E dar lugar a novos comegos, sem estar presa,

E a guardia da transformacéo,

E voa na fé e na imaginacéo.

A borboleta ndo tem medo da mudanga,

Ele corajosamente escapa de sua jaula caseira.

Para mudar, sabe que é necessario

Por todas as cargas que ndo precisamos carregar.

A borboleta voa e canta alegremente

Pois, sem mudanca, nunca teria crescido as suas asas.


https://www.poemhunter.com/poems/butterfly/page-1/21052/
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objetivos sdo semelhantes: incitar a mudanca de posicionamento do sujeito em
tratamento de céancer perante esta doenca e também a mudanca dos
posicionamentos de sujeitos “normais” perante aqueles que estdo em tratamento.
E, assim, através de suas proprias transformagdes “de lagartas a borboletas”,
Vitoria e Gloria se tornaram protagonistas polinizadoras através das redes sociais.

Embora estas duas mulheres apresentem trajetérias de vida distintas,
ambas utiliza(ra)m multiplos ciberespacos para se projetarem como protagonistas
da causa do cancer de mama. De forma resumida, mas ndo limitadora, a trajetoria
de vida de Vitéria vai da vida cotidiana comum ao ativismo politico, e a de Gléria
vai do confinamento a militancia através das lentes fotograficas.

Além desta compreensdo sobre as trajetorias de vida das participantes, as
analises dos dados de Vitoria e Gloria me auxiliaram a responder as perguntas de
pesquisa propostas na introducdo deste estudo. Na proxima secdo, retomo tais
perguntas e as respondo. Em seguida, intento alinhavar uma vez mais 0s caminhos
tedrico-metodoldgicos percorridos, além de tecer comentarios sobre as

contribuicdes e limita¢bes do estudo.

7.1
Perguntas e respostas de pesquisa

A primeira pergunta de pesquisa é: Como sdo construidas discursiva e
performaticamente as identidades das participantes nas redes sociais de que
participam e em que atuam?

A construcdo identitaria de cada participante ndo esta associada somente
aos espacos onde percorrem, mas também as fases do tratamento que estdo
vivendo apds a descoberta do cancer de mama. Como ja foi discutido nos
capitulos 5 e 6, hd manifestagdes discursivas de Vitoria e de Gldria tanto em
espacos virtuais institucionalizados quanto em péginas privadas. No caso de sites
vinculados a institui¢Oes, a exemplo do Oncoguia, do site Di Antunes e do Canal
Foz Mulher, os discursos parecem ser moldados aos propoésitos das participantes,
mas tambeém as regras institucionais de cada contexto (BASTOS, 2005).

Para a autora (opus. cit.), os sujeitos constroem as historias que
compartilham de acordo com a situacdo de comunicagdo. Essa visdo também €

compartilhada por Kress (2010), para quem os textos sdo moldados em funcdo de
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dois conceitos: a representagdo e a comunicacdo. O primeiro deles € orientado
para o self, e o segundo é orientado para o outro. Sendo assim, as praticas
discursivas se adequam as situacfes de comunicacdo, e isto inclui os interesses
das organizacbes. Em outras palavras, as praticas discursivas moldam nossas
identidades sociais (FAIRCLOUGH, [1992] 2001).

Contudo, as construcGes das identidades de Vitoria e Gloria também séo
orientadas pelas fases do tratamento pelas quais estdo passando. Determinadas
performances, como a do self fragilizado sdo mais marcadas em sites particulares
do que em paginas institucionais. O primeiro exemplo que ilustra este tipo de self
vitimado foi performado por Vitéria na narrativa da ‘“Mulher no mercado”,
postada no blog “Diva de Vitdria Peixoto”. Construgdo semelhante a esta foi
compartilhada por Gloria em sua pagina pessoal do Facebook, gquando ela
performa um self esmorecido e vulneravel na narrativa “A senhora do quarto de

isolamento”.

A pergunta de nimero 2 é: De que forma o posicionamento narrativo
remete ao protagonismo em redes sociais?

De acordo com De Fina (2013), a interpretacdo do posicionamento
narrativo proposto e elaborado por Bamberg (1997 e 2002) estd baseada em um
tripé. Em primeira instancia, a analise minuciosa do discurso em nivel local
aponta o protagonista e também para os demais personagens do mundo textual.
Na sequéncia, os dados etnogréaficos (aqui sdo dados netnograficos) auxiliam no
posicionamento protagonista via interacdo. E, finalmente, se faz necessario a
compreensdo dos processos macrossociais subjacentes as relagcdes de poder.

Percebo que, a medida que esta projecdo do posicionamento narrativo
(desde o nivel 1 até o nivel 3) adentra o social, materializa discursos
protagonistas. Sendo assim, a partir do momento que este tripé sinaliza as praticas
sociais desempenhadas pelo sujeito protagonista e seus discursos séo reproduzidos
em varios (ciber)espagos, identifico que o posicionamento narrativo remete ao
protagonismo em redes sociais, seja ele um protagonismo apenas em espacos
urbanos, apenas em espagos virtuais ou no hibridismo destes dois espacos
(CASTELLS, 20013).
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Nesse sentido, os protagonismos em redes sociais de Vitoria e Gloria sdo
alcangados como consequéncia de seus discursos sobre gerenciar projetos sociais,
dar palestras sobre experiéncias de vida, reivindicar direitos de pessoas em
tratamento oncoldgico, empoderar pessoas, intensificar a rede de solidariedade,

combater o preconceito e desmistificar estigmas associados ao cancer.

A pergunta nimero 3 € a seguinte: Que discursos sao articulados e em que
medida séo construidos discursos de protagonistas?

As representagdes de Vitoria e Gloria enquanto atores sociais da mudanca
materializam marcadamente discursos protagonistas, mesmo quando as
participantes constroem suas identidades no ambito da dor. Segundo Castells
(2013), “os atores da mudanga social sdo capazes de exercer influéncia decisiva
utilizando mecanismos de constru¢do do poder que correspondem as formas e aos
processos do poder na sociedade em rede” (p. 18). Isto pode ser percebido nos
dados de Vitoria e Gloria haja vista que as participantes sempre se posicionam
como porta-vozes da comunidade oncoldgica (DE FINA, 2006), e trazem a baila
um discurso que vai na contramdo dos Discursos hegemoénicos entranhados na
sociedade dita “normal”.

As construcdes discursivas de Vitdria e Gldria reagem contra os Discursos
opressores. Sendo assim, elas materializam discursos protagonistas combatentes
(MARTINS FERREIRA, 2017) tanto através do discurso verbal, quanto através
de suas apresentacbes dramaturgicas (GOFFMAN [1959] 2013). Nos dados das
duas participantes, ha representacbes que exemplificam a conjugacdo de
diferentes modos semidticos (VIEIRA e SILVESTRE, 2015) a fim de
materializarem discursos protagonistas (SANTOS, 2013). Os excertos mais
fortemente marcados sao “Um cancer de mentirinha”, de Vitéria, e a “Entrevista

ao canal Foz Mulher”, de Gloria.

A quarta pergunta de pesquisa €: De que maneira uma pesquisa em
multiplos ciberespacos sinaliza a dimensdo das participantes como protagonistas

da luta contra o cancer de mama em redes sociais?
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A proposta da pesquisa netnografica realizada em multiplos ciberespagos
espacos foi fundamental para que esta tese pudesse apontar a dimensdo de
abrangéncia dos discursos protagonistas de Vitéria e Gléria, que é ampla.
Provavelmente, o olhar minucioso, porém restrito do pesquisador a um espaco
virtual ndo daria conta de observar as diferentes fases de transformacdo pessoal e
projecdo social das protagonistas em redes sociais.

Tendo em vista que as participantes da pesquisa tém bastante agéncia para
mudarem o status quo de “seres comuns” (SACKS, 1984) e chegarem ao
protagonismo de mulheres com cancer de mama em redes sociais, observar 0s
maltiplos espagos de suas manifestacOes discursivas foi condizente aos objetivos
desta investigacdo. Foram eles: (i) analisar as performances identitarias de duas
mulheres com cancer de mama em diferentes sites; e (ii) compreender de que
forma as participantes se constroem como protagonistas em redes sociais ao longo

do tratamento da doenga.

7.2
O alinhavar dos capitulos

Com a pesquisa “‘De lagarta a borboleta’: protagonismo de mulheres com
cancer de mama em redes sociais”, procurei investigar o protagonismo textual e
Discursivo, e as representacdes sociais de Vitéria e Gloria através do contexto
digital. Desde que foram diagnosticadas com cancer de mama, estas duas
mulheres passaram a utilizar multiplos ciberespacos para se manifestarem sobre
seus tratamentos e suas experiéncias pessoais enquanto pessoa em tratamento
oncoloégico na sociedade brasileira. Logo, observar suas trajetorias de
protagonismo por meio de suas manifestacfes nas redes sociais foi um trabalho de
alta complexidade, que demandou a compreensédo de cada ciberespaco, para que
fosse possivel entender os posicionamentos das participantes. Para tanto, foi
preciso mobilizar um vasto arcabouco tedrico que contemplasse esta proposta de
pesquisa.

Nesse sentido, o capitulo 1 “Introdugdo” apresentou detalhadamente o que
estava por vir no desenvolvimento da tese, que tratou de um tema prototipico da
area da salde — o céncer de mama -, com enfoque nas teorizagdes do discurso.

Aproveitei a discussdo introdutdria para me posicionar no estudo como mulher e
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pesquisadora, estabelecer os caminhos tedrico-metodoldgicos da investigagdo, e
apresentar os objetivos do estudo e as perguntas de pesquisa que foram
respondidas no capitulo em tela.

A discussdo sobre as estratégias de enfrentamento da doenca
(MACHADO, 2012), e sobre os estudos internacionais e nacionais que abordam
de modo semelhante a tematica desenvolvida neste estudo deram forma ao
capitulo 2. Nele, optei por apresentar uma revisdo de literatura, com destaque para
0 potencial das narrativas contadas por pacientes com cancer de mama no
contexto digital (ORGARD, 2003), e realizar a contextualizagdo da pesquisa, com
relevo para a representacdo de mulheres com cancer de mama no Instagram
(GERMANGO, 2017).

O capitulo 3 reuniu os pressupostos tedricos que balizaram o estudo, em
trés grandes blocos. A parte 1, “Protagonismo”, contou, entre outras, com a visao
de Castells (2013, p.18), para quem os atores sociais da mudanga, aqui também
denominados protagonistas em redes sociais, “sdo capazes de exercer influéncia
decisiva” na sociedade; e com as discussdes acerca do protagonista-agente-ator
combatente de Martins Ferreira (2017) que enfrenta as amarras da sociedade
independentemente do éxito de seus atos agentivos (RAJAGOPALAN, 2013). A
parte Il, “Narrativas e identidades”, traz desde os estudos inaugurais sobre
narrativas (LABOV e WALETZKY, 1967; LABQOV, 1972) até perspectivas mais
contemporaneas sobre pesquisas em narrativas e identidades (GOFFMAN, [1959]
2013); LINDE, 1993; BASTOS, 2005 e 2008; LANGELLIER, 2001). Finalmente,
a parte III, “Posicionamento”, destacou o modelo de anélise de posicionamento
narrativo desenvolvido por Bamberg (1997 e 2002).

No capitulo 4, “Metodologia de Pesquisa”, apresentei a Netnografia
(KOZINETS, 2014) em uma perspectiva multi-sited (MARTINS, 2012) como
proposta metodoldgica adotada pela tese, haja vista meu interesse de investigar as
manifestaces de linguagem de Vitoria e Gloria em variados ciberespagos. Além
disso, descrevi detalhadamente cada espaco digital percorrido pelas participantes
no estudo e sistematizei os procedimentos de geracéo e analise dos dados.

Os capitulos 5 e 6, “Da vida cotidiana comum ao ativismo politico” e “Do
confinamento a militdncia através das lentes fotograficas”, respectivamente,
trouxeram as analises de dados da investigagdo com base em trés fases: (i) A fase

lagarta...; (ii) O casulo da crisalida...; e (iii) A polinizacdo da borboleta.... Através
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das analises destes dois capitulos, foi possivel identificar trajetorias de vida
distintas das protagonistas — Vitéria: da vida cotidiana comum ao ativismo
politico, e Gloria: do confinamento a militancia através das lentes fotogréaficas —,
porém ambas culminaram no protagonismo em redes sociais. Com base nestas
fases, as andlises indicaram que: (i) ha mudancas de performances identitarias e
de posicionamento das participantes nas redes sociais, sinalizando transformacéo
das trajetérias de vida ao longo de seus tratamentos — do “ser comum” ao
protagonismo; (ii) as participantes ressignificam suas experiéncias de dor e
lamentacdo, em uma perspectiva de discurso como agdo social via discursos de
emocdo, esperanca, triunfo e engajamento politico; e (iii) o agenciamento €
direcionado aos interlocutores nas redes sociais, enquanto posicionamento politico

e identitario de enfrentamento do cancer.

7.3
Limitacdes e contribuicbes do estudo

Tudo que se construiu nesta tese foi a partir da analise minuciosa de dados
gerados online e da interagdo online com as participantes da pesquisa. Assim, nao
houve uma vivéncia presencial por periodo de tempo algum entre mim e as
participantes, o que talvez justifique a auséncia de algum dado na tese.

Além disso, por questdes de limitacdo de espaco, o recorte de pesquisa que
fiz ndo contemplou com profundidade temas presentes nos dados, como por
exemplo, o estigma e o preconceito. Em contrapartida, esta tese oferece algumas
contribuicdes inovadoras de ordem tedrica, metodoldgica e social.

No que tange a colaboracdo tedrica, 0 estudo promoveu uma teorizacao
sobre o protagonismo em redes sociais, haja vista que concordo com as visdes de
Nassif (2012) e Castells (2013) sobre o surgimento de um novo tipo de individuo-
cidaddo na contemporaneidade — o protagonista. Sua emergéncia esta vinculada ao
advento das redes sociais como espacos que possibilitam manifestagdes
discursivas de modo publico. Assim, tornou-se impossivel dimensionar o raio de
alcance destes discursos. E, apesar de os discursos se moldarem as regras
institucionais de cada ciberespago, em alguns deles, como paginas pessoais, por

exemplo, as a¢bes dos usuarios parecem ser menos reguladas.
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Para investigar os processos que culminam no protagonismo em redes
sociais, a pesquisa aponta a teoria do posicionamento narrativo como um
arcabouco teorico-analitico em potencial para a compreensdo do posicionamento
protagonista. Tal posicionamento pode ser observado a partir de uma projecédo que
comecga no micro, com enfoque no texto (nivel 1 de posicionamento), adentra o
ambito interacional (nivel 2 de posicionamento) e remete a Discursos sociais em
dimensdo macro (nivel 3 de posicionamento). A medida que esta projecao invade
0 social e opera no combate ou refor¢co de Discursos hegemoénicos, materializa
discursos protagonistas. E, quando estes discursos protagonistas sdo perpetuados
em multiplos espacgos, eles ratificam o posicionamento protagonista em redes
sociais. Nesse ponto, vale mencionar que 0s posicionamentos protagonistas de
Vitoria e Gléria no contexto digital foram decisivos até mesmo para que elas
fossem eleitas participantes desta pesquisa.

O estudo sinaliza também a importancia de considerarmos a composicao
multimodal do discurso em redes sociais digitais, cada vez mais presente nas
manifestacdes discursivas contemporaneas. Além disso, a maior dinamicidade de
determinados ciberespacos analisados, como a Fan Page, por exemplo, aponta a
importancia de se investigar as interacdes entre 0s USUArios, que no caso desta
pesquisa, servem para ratificar as posi¢oes protagonistas das participantes.

A conjugacdo de maultiplas semioses no entendimento das performances de
identidade das participantes foi um desafio que enfrentei neste estudo, pois,
tradicionalmente, as pesquisas em Estudos da Linguagem tém como foco as
manifestacdes linguisticas.

No que diz respeito a contribuicdo metodologica, destaco a perspectiva
multi-sited em estudos netnograficos. Esta abordagem ndo é ainda comumente
utilizada em estudos qualitativos e interpretativistas realizados no ciberespaco na
area de Estudos da Linguagem. Contudo, a perspectiva multi-sited me parece
apropriada as investigacbes no contexto digital que demandam o olhar do
pesquisador para um percurso entre diferentes espacos. Ela serve para ampliar a
dimensdo de observacdo do pesquisador sobre o objeto de investigacdo, como por
exemplo, questdes referentes as construgdes identitarias. Este tipo de metodologia
de pesquisa, favorece a observacdo do carater fluido das identidades, em

diferentes momentos. E, haja vista que as pessoas moldam seus discursos de
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acordo com as regras institucionais de cada contexto (BASTOS, 2005), suas
performances de identidade também variam em funcéo de cada espaco.

Multiplos contextos implicam diferentes tipos de dados para serem
analisados. Nesse sentido, enfrentei um desafio grande para organiza-los e
analisa-los, pois os dados gerados ndo se restringiram as narrativas, por exemplo.
Sao eles: histérias de vida, relatos de experiéncia pessoal, discursos de
contestacdo politica e manifestacdes discursivas de apoio através das interagdes
dos usuarios.

De fato, a pesquisa realizada em multiplos espagos requer um engajamento
grande do pesquisador em cada ciberespaco e do pesquisador com o0s/as
participantes do estudo (MARCUS, 1995; FALZON, 2009). Para isso,
primeiramente, precisei compreender os percursos realizados por cada participante
separadamente. Depois, tive que entender a dindmica de cada espagco e suas
caracteristicas particulares, por exemplo, se tratava de um espaco institucional ou
particular, com ou sem interacdo virtual etc.

No decorrer da pesquisa, percebi que alguns dados gerados em momentos
anteriores ndo se encontravam mais disponiveis online. Isso aconteceu com a
entrevista de Vitoria ao site Oncoguia. Felizmente, eu tinha salvo as fotos das
“telas”, que posteriormente serviram para que eu pudesse digitar os textos no
programa “Word”. Portanto, 0 pesquisador precisa monitorar cada espago com
frequéncia, para perceber se os contetdos se mantém nas paginas da Web.

Outro desafio encontrado na realizacdo da pesquisa foi com relacdo as
postagens (comentarios) dos fas/amigos das participantes no Facebook. Como este
conteddo pode ser editado pelos autores em gqualquer momento, é importante que
0 pesquisador salve os dados para consulta-los posteriormente através de seu(s)
préprio(s) arquivo(s).

Antes de tecer consideragdes sobre a contribuicdo social do estudo, preciso
dizer que, por experiéncia propria, enquanto pesquisadora netnografica, acredito
que esta metodologia de pesquisa ndo s6 possibilita a realizagdo de um estudo
com profundidade, como também uma investigacdo com envolvimento entre
pesquisador(a) e participante(s). Na ocasidao em que Vitdria nos deixou, percebi o
quéo envolvida eu estava com a minha pesquisa. Ela morreu em Santos no dia de
nossa apresentacdo no Congresso Internacional de Pragmatica, na Bélgica, em

2015. Digo “nossa apresentacdo” porque Vitoria sabia que seus ideais estavam
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sendo divulgados por mim e pela professora Maria das Gragas em outro
continente.

Sofri, chorei e fiquei recolhida por alguns dias. Percebi que o
envolvimento com a pesquisa havia extrapolado as demarcacfes académicas e
adentrado a minha vida pessoal. Com o falecimento de Vitéria, eu ndo estava
perdendo apenas a participante da minha investigacdo, eu perdia também alguém
que passei a admirar, a me preocupar, e cujas convic¢Ges passaram a ser as
minhas também. Eu havia me transformado e contarei um pouco desta
transformacéo na secéo 7.4.

Precisei de algum tempo para me acostumar com a auséncia de suas
postagens diarias na Fan Page “Tenho céancer, ¢ dai?” e retomar a pesquisa.
Apesar de termos nos conhecido apenas através das redes sociais digitais,
construimos lagos que talvez ndo tivéssemos construido se esta fosse uma
pesquisa etnogréfica tradicional. Acredito que o tempo do pesquisador e dos
participantes “em campo” em uma pesquisa netnografica € muito maior do que o
tempo de imersdo quando a pesquisa é realizada em contexto presencial. Além
disso, é possivel voltar ao contexto de investigacdo em qualquer momento, sem
agendamento prévio. Portanto, apesar de a multi-sited ethnography ainda ser vista
por muitos pesquisadores como “the elephant in the room” (FALZON, 2009),
para mim, ela representa uma metodologia em potencial para investigarmos,
inclusive, as nossas relacGes interpessoais na contemporaneidade.

Concernente a contribuicdo social, esta tese representa uma possibilidade
de entendermos que a descoberta de uma doenca invasiva como o cancer de mama
ndo representa o fim da vida. Pelo contrario, o estudo apresenta a alternativa da
transformacdo, da mudanca de apresentacdo e posicionamento do self no mundo
social. Experiéncias de dor e sofrimento podem ser redimensionadas em praticas
sociais de enfrentamento da doenca no hibridismo das redes sociais. As
participantes ndo so se engajaram em a¢des sociais de espagos urbanos — banco de
perucas, palestras sobre o cancer, campanhas do Outubro Rosa e projetos
fotograficos —, como também se tornaram porta-vozes da comunidade oncologica
através das redes sociais digitais. Dessa forma, exemplos de protagonismo como
os de Vitoria e Gloria podem ser inspiradores para os leitores repensarem 0s

modos de lidar com as mudancas trazidas pela doenga.
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Ademais, 0 estudo aponta a necessidade de se continuar investigando as
manifestacdes discursivas de pessoas em tratamento de cancer através do contexto
virtual. Isso se deve ao fato de que as redes sociais digitais tém se tornado, cada
vez mais, ferramentas de enfrentamento de doencas como o cancer de mama,
tendo em vista que a Internet viabiliza, entre outros, o acesso: (i) a informacédo
sobre a doenga; (ii) ao apoio social; (iii) a rede de solidariedade construida online;
e (iv) a discursos protagonistas. Sendo assim, as redes sociais sdo espacos férteis
de resisténcia e de empoderamento pessoal e de outros usuarios, e espacos de
metamorfose “de lagarta a borboleta” em relagdo ao cancer.

Para (ndo) finalizar, acredito que uma grande contribuicao social desta tese
seja o0 fato de que a polinizacdo das borboletas ndo corre mais o risco de ficar
“fora do ar” nas paginas da Internet. Os discursos combatentes de Vitoria e Gloria

e suas vontades de viver estdo para sempre materializados nestas paginas de papel.

7.4
Transformacgdes

Ao longo do processo de desenvolvimento desta pesquisa, pude perceber
umas mudancas de posicionamento de suas “personagens”. Por esse motivo,
apresentarei algumas das transformacdes de Valentina (minha “amiga do peito”),
Vitéria, Gldria e minha prépria transformacao.

Nos ultimos anos, Valentina — minha amiga de infancia, membro
integrante do “Clube das Amigas do Peito”, do grupo de WhatsApp “Amigas do
Peito” e inspiradora deste trabalho — acompanhou meu engajamento em questdes
que envolvem o empoderamento feminino no enfrentamento do cancer de mama.
Nesse sentido, como a vida é feita de ciclos nos quais ora podemos estar mais
confiantes, ora menos, Valentina — que, felizmente, segue viva, em remissao — me
contou que passou a acompanhar as historias de luta de Vitoria, de Gloria e de
outras mulheres que se tornaram exemplos de forca e superacéo para ela. Nosso
grupo no WhatsApp ainda existe, mas os temas das postagens voltaram a ser bem
diversificados, provavelmente, porque as mensagens do grupo refletem os
momentos em que vivemos. Ainda falamos sobre cancer de mama, mas este tema

aparece com maior frequéncia nos dias que antecedem os exames de rotina de
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Valentina e nos dias que ela recebe os resultados. Para nossa felicidade, até o
momento, seus exames tém apresentado bons resultados.

Percebo que Vitdéria e Gléria também foram transformadas por esta
pesquisa. Ambas se tornaram ainda mais conscientes de suas responsabilidades
sociais ao decidirem “levantar a bandeira” do cancer de mama em redes sociais.
Como porta-voz da comunidade oncoldgica, Gldria fez questdo de estar presente
na defesa desta tese e levou, pessoalmente, suas historias de vida, seu
empoderamento feminino e seu ativismo politico para dentro da universidade. Sua
voz ecoou, presencialmente, na instituicdo cerne da producéo do conhecimento e,
consequentemente, lugar de pesquisa. Dessa maneira, seu discurso contra 0
estigma e preconceito sociais enfrentados por pessoas em tratamento de cancer
sinalizou a necessidade de darmos continuidade a pesquisa académica.

Finalmente, eu — mulher e pesquisadora — também me tornei militante na
causa do cancer de mama. Tenho buscado expandir a rede de solidariedade entre
pessoas com cancer, familiares e amigos; incentivado praticas de doacdo de
cabelos para a confeccdo de perucas destinadas a pessoas em tratamento; e
divulgado as convicgdes de Vitoria e Gloria através de apresentacdes em eventos
académicos. Sinto que, a cada dia, continuo sendo transformada. E, minha
transformacdo se deve, em grande parte, a amizade por Valentina e aos

sentimentos de admiracdo e gratiddo eternas que terei por Vitoria e Gldria.
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Anexos

Anexo 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O estudo [(Re)des]cobrindo discursos de mulheres com céancer de
mama no contexto digital: estigma, self emocional e agéncia
(titulo provisério) busca analisar, pelo viés dos Estudos da Linguagem,
os discursos de mulheres brasileiras em tratamento oncoldgico da
mama proferidos nas redes sociais de dominio publico da Internet. Os
objetivos da investigacdo consistem em identificar: (i) as identidades
gue as participantes constroem em determinados espacos virtuais, a
saber, em sites institucionais (como o site do instituto oncoguia, por
exemplo), em seus blogs pessoais, no Facebook e no YouTube; (ii)
como é construido o self agentivo dessas mulheres; e (iii) os tipos de
discursos das participantes peculiares dos referidos ciberespacos.
Espera-se que esta pesquisa possa servir de reflexdo para outros
sujeitos que se interessem pelo tema em questdo, principalmente,
pessoas em tratamentos clinicos, parentela e amigos, assim como
académicos, profissionais de saude e governantes por meio do
compartilhamento de histérias de vida, expectativas sobre o
tratamento do cancer e contestacdes politicas.

Solicito, assim, sua participacdo voluntaria para fins de pesquisa,
autorizando a coleta e andlise dos dados postados em ambiente online
de dominio publico e através de interacdes digitais com a
pesquisadora. Esta atividade ndo apresenta riscos as participantes e,
a qualquer momento e sem qualquer tipo de cobranca, vocé podera
solicitar esclarecimentos sobre o trabalho que esta sendo realizado.

Os dados obtidos nesta pesquisa serdo utilizados em publicacdes e
eventos cientificos, tais como atividades em grupos de pesquisa,
trabalhos académicos, artigos, teses e apresentacbfes em congressos
e seminarios. Logo, assumo a total responsabilidade de republicar
apenas o0s conteudos verbais, imagéticos e audios/videos que ja
tenham sido divulgados nas plataformas digitais de dominio publico ou
em interacdes digitais com a pesquisadora. Informo também que serao
atribuidos nomes ficticios as participantes. E, que sua participacéo
sera voluntaria, ndo recebendo por ela qualquer tipo de pagamento.

Para qualquer esclarecimento sobre a pesquisa, solicito contatar a
pesquisadora responsavel Renata Martins Amaral, vinculada a
Pontificia Universidade Catdlica do Rio de Janeiro (PUC-Rio0), pelos
telefones (21) 2601-xxxx/ (21) 96409-xxxx ou por e-mail:
martinsamaralrenata@gmail.com.
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DECLARACAO DE ACEITE DE PARTICIPACAO VOLUNTARIA

Acredito ter sido suficientemente informado(a) a respeito das
informagdes sobre o estudo acima citado, que li e discuti com a
pesquisadora Renata Martins Amaral. Ficaram claros para mim o0s
propésitos do estudo, o procedimento a ser realizado e as garantias de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas. Concordo voluntariamente em
participar desta pesquisa e poderei retirar meu consentimento a
qualquer momento.

Rio de Janeiro, XX de XXXXXXXXX de 2015.

Eu, , RG n°
, reconheco e autorizo minha participacao
como voluntaria no projeto de pesquisa acima descrito. Declaro ter
sido informada sobre a pesquisa e concordo com a minha
participagao.

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora
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Anexo 2

QUADRO DE CONVENCOES DE TRANSCRICAO DE DADOS

Convencoes de transcricdo (OSTERMANN e MENEGHEL, 2012, p. 40)

[texto] fala Falas sobrepostas

= Fala colada

(1.8) Pausa

@) Micropausa

’ Entonacéo continua
Entonacéo ponto final

? Entonacéo de pergunta

- Interrupcéo abrupta da fala
Alongamento de som

> texto < Fala mais rapida

< texto > Fala mais lenta

° texto ° Fala com volume mais
baixo

TEXTO Fala com volume mais alto

Texto Silaba, palavra ou som
acentuado

(texto) Duvidas

XXXX Texto inaudivel

((texto)) Comentarios da
transcritora

@@ Risada

! Entonacéo descendente

1 Entonacgéo ascendente

Hhh Expiracdo audivel

.hhh Inspiracdo audivel

225
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Anexo 3
A MULHER NO SUPERMERCADO

Ganhar respeito dos demais, tendo a ousadia de ser eu mesma... como é dificil e
intenso isso!!!

A montanha-russa emocional pela qual estou sendo submetida estd me
enlouquecendo. J4 passei por TODOS os efeitos colaterais fisicos de uma
quimioterapia, uns com maior intensidade, outros nem tanto. Até acho que estou
suportando de forma bem razoéavel, talvez pelo fato de ter me preparado para o
pior, o insuportavel. Mas, avassalador mesmo sdo os efeitos colaterais
emocionais... caraca. Algo como suportar as quatro estacfes climaticas do ano
num mesmo dia. Ou seja, surreal.

Minhas emocdes estdo demasiadamente a flor da pele, sintonia fina, tolerancia
zero e toda a parte sinestésica com a sensibilidade ampliada em milhdes de
vezes. Me sinto numa constante TPM multipla.

Quem convive comigo de forma mais préxima também sofre, obviamente.

O dia de hoje foi 6timo, produtivo e motivador. Eu estava realmente muito bem
até resolver ir ao supermercado. Tudo normal, afinal, o que pode haver de téo
ameacador numa simples ida a um supermercado?

Iniciei minhas compras e estava distraida ¢/ meu filho, escolhendo quais os
sabores p/ pipocas de microondas, quando uma moga, que eu nunca vi na vida,
me cutucou, pediu licenca e me perguntou: “vc se curou?”

Eu, pega de surpresa e sem entender a intencdo da pergunta, respondi
automaticamente que SIM.

E ela completou: “Tomara que sim. Tive uma amiga que teve cancer de mama e
que tb pensou que tinha se curado, mas quatro anos depois apareceu uma
metastase e ela morreu”. Virou as costas e saiu, como se nada tivesse
acontecido. Travei.

me fez uma pergunta ébvia: “mae, vc conhece essa mulher?”

Conclusédo: Nao consegui terminar minhas compras e entrei em desespero... me
vi de novo dentro do mundo paralelo, perdida. Cai em prantos, no meio do
supermercado. Fiz um esfor¢co enorme p/ manter o controle por conta do Arthur,
que ficou sem entender nada. Voltamos rapidinho p/ casa e p/ completar, nossa
noite de sabado terminou ¢/ um black-out por conta de um vendaval que atingiu
toda a baixada santista. Com a cabeca bombando de dor, tomei um banho
gelado a luz de velas. Me debulhei em lagrimas numa dor emocional aguda, um
transbordamento... adormeci.
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Anexo 4

ENTREVISTA DE VITORIA AO INSTITUTO ONCOGUIA

Instituto Oncoguia — Vocé poderia se apresentar?

Vitéria — Meu nome € Vitdria, tenho 37 anos (quase 38 — faco aniversario em
30/04), sou separada em tenho um filho de 10 anos que é a luz da minha vida,
meu principio, meio e fim. Sou administradora de empresas por profissdo — atuo
na area de gestdo em saude suplementar e também me considero uma
buscadora por intuicdo. Considero-me uma mulher essencialmente
contemporanea.

Instituto Oncoguia — Como foi que vocé descobriu que estava com cancer?

Vitoria — Perdi minha mde em maio/2008 acometida por um cancer de mama.
Por conta disso, passei a fazer meus exames de rotina anualmente (inclusive
mamografia) desde os 30 anos de idade. Acredito que o corpo fala e 0 meu com
certeza falou comigo. Os primeiros sintomas se apresentaram em meados de
agosto/2010. Basicamente “fisgadas” na mama esquerda, pelo menos uma vez
por semana. EM setembro/2010 fui ao meu ginecologista, fiz meu check-up
(Papanicolaou, usg de mamas, mamografia, etc). Resultados absolutamente
normais. Mas as fisgadas continuaram e a partir de abril/l2011 com maior
intensidade. Com a correria do dia a dia, ignorei o fato, mas a partir de
julho/2011 comecaram as coceiras no mamilo. O seio passou a ficar quente,
avermelhado e endurecido. Sintoma similar a pré-amamentagéo. Sentia como se
0 meu peito estivesse produzindo leite. A partir de entdo, o bico comecgou a
entrar e uma secrec¢do saiu do mamilo. A esta altura ja sentia muitas dores, até o
uso do sutid me incomodava. Foi entdo que agendei nova consulta com meu
ginecologista e 0s exames desta vez comprovaram o temido diagnéstico:
Carcinoma Ductal Grau Ill. Na época eu tinha 36 anos de idade.

Instituto Oncoguia — Como vocé ficou quando recebeu o diagnoéstico? O
gue sentiu?

Vitéria — Num primeiro momento nao acreditei que fosse verdade. E a primeira
pergunta que nao quer calar apareceu: ‘DOUTOR, O SENHOR TEM
CERTEZA?” Procurei mais de um médico para comprovar o diagnéstico.

Na primeira semana eu ndo dormia... eu ndo me alimentava... s6 chorava. E a
segunda pergunta que nao quer calar apareceu: “POR QUE COMIGO?”

Nesta fase inicial, com o primeiro impacto, eu sé possuia duas certezas:

1) QUERO VIVER,;

2) VOU MORRER.

Instituto Oncoguia — Qual era a sua maior preocupacéo neste momento?

Vitéria — Minha maior preocupacéao era em relacdo ao meu filho, na época com 8
anos. Passava pela minha cabeca absurdos do tipo: Quem vai criar meu filho?
N&o vou vé-lo crescer!

Instituto Oncoguia — O que aconteceu depois disso?
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Vitéria — Se a revolta ndo me levaria a lugar algum, resolvi lutar pela vida. E foi ai
que pensei: SE FOR PARA MORRER, VOU MORRER LUTANDO. SE EU NAO
POSSO IR CONTRA O INIMIGO, VOU JUNTAR-ME A ELE.

Decidi ler, me informar, estudar a respeito do assunto, conhecer minha doencga e
me preparar para a batalha. Paralelamente, também iniciei um tratamento psico-
terapéutico que, indiscutivelmente, foi o que me deu sustentabilidade emocional
e racional para lidar com tudo isso.

Instituto Oncoguia — Vocé ja comecgou o tratamento?

Vitéria — Sim. Diagnosticada em outubro/2011, iniciei as quimioterapias
imediatamente. Foram 8 ciclos a cada 21 dias. Em margo/2012 terminei as
gquimioterapias e me preparei para a cirurgia (mastectomia parcial — retirada de
gquadrante e esvaziamento axilar). Fui operada em maio/2012. Meu céancer é
HER2 Positivo, motivo pelo qual precisei dar sequéncia ao tratamento com mais
14 ciclos de quimioterapia com um anticorpo monoclonal chamado Herceptin.
Foram seis ciclos iniciais de Herceptin, interrompidos durante 2 meses
(novembro e dezembro de 2012). Durante esta interrupcédo, fui submetida a 30
sessdes de radioterapia. Reiniciado os ciclos de Herceptin em janeiro/2013,
ainda faltam quatro ciclos para o término desta fase do tratamento.

Instituto Oncoguia — Em sua opinido, qual é o tratamento mais dificil? Por
qué?

Vitéria — Fiz quatro ciclos iniciais de Adriblastina (quimioterapia vermelha)
seguidos de mais quatro ciclos de Taxotere (quimioterapia branca). Passar pelo
Taxotere, particularmente, foi a pior experiéncia de toda a minha vida em termos
de efeitos colaterais. Pensei realmente que fosse morrer. Mas, apesar disso, a
pior fase do tratamento — na minha opinido — foi a radioterapia. Primeiro porque,
diferentemente das quimioterapias que acontecem a cada 21 dias (ou seja, havia
um periodo de descanso e recuperagdo para O organismo), a radioterapia
acontece diariamente, sem descanso (no meu caso - sempre as 6h30 — primeiro
horério do dia).

Instituto Oncoguia — Vocé teve efeitos colaterais? Qual o pior?

Vitéria — Durante as quimioterapias, posso dizer que foi bem tranquilo, apesar do
Taxotere. N&o sofri com nauseas nem vOmitos. Tive apenas indisposi¢cles,
fadiga e alopecia, claro! Mas os piores efeitos colaterais foram os da
radioterapia, com certezal Um sono profundo, uma fadiga, me senti como se
tivesse corrido uma maratona a cada dia. A partir da primeira quinzena a pele
comegcou a ficar “queimada” e a coisa so piorou. Na verdade, fiquei com a pele
muito queimada do lado esquerdo do corpo (costas, pescoco, colo, seio e axila
esquerda). Nenhuma novidade, apenas efeito colateral da radioterapia. Ja sabia
disso, mas ndo pensei que fosse téo dificil e que mexesse tanto comigo fisica e
emocionalmente. Cada vez que eu tomava banho, a dgua escorria pelo seio
esquerdo e retirava mais um pouquinho de pele, dia apés dia. O clima também
me prejudicou bastante, verdo. Em casa eu ficava sem roupa e quando
precisava sair na rua era um verdadeiro tormento. Enfim, a vida segue. Tudo
passa e isso também passou. Apesar de tudo, o sentimento agora nédo poderia
ser outro, sendo o de GRATIDAO, AMOR, RESIGNACAO e ALEGRIA.

Instituto Oncoguia — Como foi a relagdo com o seu médico?
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Vitéria — Ah, melhor impossivel. Meus médicos séo verdadeiros anjos em minha
vida!

Instituto Oncoguia — Com que outro profissional vocé se relacionou?

Vitéria. — Além dos médicos (ginecologista, mastologista, oncologista,
cardiologista, vascular), equipe de enfermagem, profissionais simplesmente
fantasticos!

Instituto Oncoguia — Vocé fez acompanhamento psicol6gico?
Vitoria — Com certeza... este acompanhamento tem sido FUNDAMENTAL.
Instituto Oncoguia — E com nutricionista?

Vitéria — Sim. Considero que o tripé da eficacia do meu tratamento esta no
acompanhamento integrado ao qual fui submetida. (quimioterapia, nutricdo e
psico-terapia).

Instituto Oncoguia — Vocé esta em tratamento ou ja finalizou?
Vitéria — Ainda estou em tratamento, faltam quatro ciclos de Herceptin.
Instituto Oncoguia — Como esta a sua vida hoje?

Vitéria — Plena. Me tornei uma mulher integrada e segura. Aprendi a valorizar as
pequenas coisas da vida e principalmente a viver um dia de cada vez. Mudei
meus habitos e ganhei qualidade de vida.

Instituto Oncoguia — Conte-nos sobre o seu trabalho e planos para o futuro.

Vitéria — Minha profissdo é minha verdadeira paixdo. Porém, infelizmente fui
surpreendida com uma atitude nada ética. A empresa em que eu trabalhava me
demitiu apds meu diagnéstico. Este fato ndo merece sequer meu comentario,
apenas 0 meu desprezo.

Enquanto durar meu tratamento, estarei afastada pelo INSS. Possuo muitos
planos, inclusive a publicacdo de um livro ao qual ja estou me dedicando. A Fan
Page no Facebook me fez interagir com um mundo novo e me trouxe gratas
surpresas. Hoje, além de trabalhos voluntérios no setor de oncologia (como por
exemplo o banco de chapéu, lencos e perucas), também dou palestras
corporativas e motivacionais, com foco em superacdo de desafios, como lidar
com mudancas e a capacidade de resiliéncia do ser humano, com base em
minha vivéncia a respeito do assunto. Enfim, sigo aprendendo a cada dia. Tem
coisa melhor? Pode parecer ironia, mas o cancer me trouxe muitas alegrias,
apesar da dor e do sofrimento causado pelo tratamento.

Instituto Oncoguia — Que orientagc6es vocé daria para alguém que esta
recebendo o diagnostico de cancer hoje?

Vitéria — Muita calma nessa hora. Informag¢édo é TUDO! Cada caso é um caso,
portanto, nada de se deixar emprenhar pelos ouvidos com historias alheias.
Disciplina, atividade fisica (eu pratico Yoga), dormir e se alimentar com
qgualidade, beber muita agua, amar e divertir-se intensamente, afinal a vida
continua e vocé se acostuma, se adapta.
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Instituto Oncoguia — Qual a importancia da informacdo durante o
tratamento de um cancer?

Vitoria — INFORMACAO E FUNDAMENTAL. Jogo limpo sempre! Mais vale uma
verdade que déi, do que uma mentira que ilude.

Instituto Oncoguia — Vocé buscou se informar? De que maneira?

Vitéria — Muito! Me cadastrei em varios sites, li muitos livros e conversei
incansavelmente com meus médicos. A cada literatura nova eu levo as davidas e
0S questionamentos para o corpo clinico que cuida de mim. O resultado é
incrivel. Uma relacdo de confianca e verdade, acima de tudo. Costumo brincar
dizendo que ja sou PHD em oncologia.

Instituto Oncoguia — Como vocé conheceu o Oncoguia?

Vitéria — Minha médica oncologista me apresentou 0 Oncoguia jA& em minha
primeira consulta.

Instituto Oncoguia — Vocé tem alguma sugestdo a nos dar?

7

Vitéria — Minha batalha é pela desmistificacdo. Cancer ndo pode mais ser
associado a uma sentenca de morte. Em minhas palestras, quando séo abertas
as perguntas, as duvidas sio sempre as mesmas. E preciso mudar o olhar do
mundo, da sociedade, dos governos, das operadoras de saude, enfim.

A forma de lidar conosco (pacientes oncolégicos) PRECISA mudar.

E por esse motivo que eu criei minha pagina no facebook entitnulada TENHO
CANCER, E DAI?
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ANEXO 5
CONSAGRACAO DE PROTAGONISMO EM REDES SOCIAIS
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Tenho Cancer, e dai?

K G Eu encarei um tumor cerebral te acompanhando...ndo sou muito de
conversar, mas te seguir me mosteava que eu ndo estava sozinha. Também
tenho um filho adolescente e a parte mais dificil foi ndo pirar a cabeca dele. Vocé
ndo estd sozinha, eu consegui e vc tbm vai conseguir...muito obrigada por
segurar minha mao e me amparar nos piores momentos, foi o que vc fez...e sei
que continua fazendo pra todos que te seguem...beijos minha amiga...

B B Eu sou uma pessoa que nao te conheco pessoalmente. Mas torgo muito
desde que conheci seu site.

F C E uma troca de béncaos. Vc diz seus problemas nos a reconfortamos mas
ao mesmo tempo seus problemas faxem com que a gente veja 0S Nnossos as
vezes menores as vezes maiores. Entdo e uma troca incessante. Tenha certeza
gue sem essa net esses grupos eu nao teria sobrevivido. Vc também faz parte
da minha vida sem saber. .. muito engracado mas e verdade. Eu agora vou p
radios. Ja turei a mama fuz quimioterapia e estamos na luta linda. Deus abencoe
vC e todas 0s seus. Bjusssss no coragao.

A R A béncao de Deus é isso.

K C Vc é mais especial do q imagina pode ter certeza disso!!! Conheci a sua
pagina em um momento bastante dificil para mim eu estava encarando maus
momentos... com a gquimioterapia tb tenho cancer de mama, dai te enviei um
convite e vc aceitou. Vc nem pode imaginar o quanto vc me ajudou. Te
acompanho desde entéo.
Fica aqui o meu eterno agradecimento minha guerreira! Continuo na torcida por
vcl!ll

LOLOLOLOS0YOCOYRE0EE

R OVc é 'minha dose diaria’ de td que preciso p lutar contra esse

. . v v
diagnostico! ¥ %V %

M R Amamos vocé Vitéria por sua humildade, verdade e sua simpatia, e de
verdade desejamos que vocé supere essa doenca e possa ser ainda mais feliz!
A sua superacdo me ajuda a eu vencer os limites de minha vida e aprendo a
ficar bem apesar de tudo. Grande beijo e muita paz pra vc e sua familia. Beijo.

C A Tenha fé!! Vc é guerreira!!! Ja deu certo!!!

D L Vitoria desistir JAMAIS. Vc e uma pessoa mas que ESPECIAL a caminhada
pode ter algumas pedrinhas, mas nao se deixe cair. Porque vc tbm e uma gde
FONTE de ESPERANCA pra muitas pessoas. Bjusss DEUS esta CONTIGO S2

P S E em vc g me inspiro .. Vc e minha heroina ( de herdi)

M A Sinta aquele meu abrago...um dia me falou isso lembra? Meu abraco é
gostoso mesmo..kk bjo querida e iluminada guerreira.


https://www.facebook.com/TenhoCancerEdai/?rc=p
https://www.facebook.com/TenhoCancerEdai/?rc=p
https://www.facebook.com/TenhoCancerEdai/?rc=p
https://www.facebook.com/kelly.ginger.5?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/byabueno?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/fatima.canto1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/asorocha?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/katia.correa2?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ryanna.oliveira.1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ripoliaccacio?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/profile.php?id=100001747959257&fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/drika.lima.980?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/EuEstouValeria?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/salete.paula.543?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/marilanda.almeidaazevedo?fref=ufi&rc=p
DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1412316/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1412316/CA

232

LS Vc é um ser humano incrivel, totalmente do bem enfrentei meu CA de mama
lendo dos os seus post, cada um deles me fortalecia me dando coragem pra
suportar todo tratamento com garra e fé. Querida Vitéria, Deus tem um propdsito
para todos ndés 0 seu € mostrar para todas as mulheres que somos maes,
amigas, companheiras, guerreiras e que mesmo passando por um turbilhdo de
sentimentos e varias reacfes fisicas esta sempre com esse sorriso lindo e
cativante. Vc é minha idola.....rsrsrs. Bjos no coracéo.

ML Passo a passo, mais dificeis que esses passos sejam, VOCé vai conseguir
superar esse mal, confie em Deus e continue com esse espirito positivo e
determinado. Fique com Deus.

N M Oi Linda, que bom gue nos conecemos e seguramoa as maos uma da
outra. O tratamento, ndo gosto de luta, € pesado pg a doenca € perigosa. Estou
com a sua médica, agora e aguardar o momento da defini¢ao.

S S Querida, te conheco do Hospital Dia de Santos, participava como voluntaria
e em algumas feiras, trabalho com patchwork, sempre admirei sua alegria de
viver, que Deus alivie a sua dor. "Tudo vale a pena se a alma nao é pequena", e
a sua € enorme!

S M Deus te dara toda forca necessaria para passar por isso e vencer. Que bom
saber noticias suas estava preocupada. Tenho vc nas minhas oracoes.

S M Forca e fé Deus é contigo. Bjossss *~ (:
M L Saudades de vocé ,for¢ca que Deus te proteger um grande abrago bjios

M V Na torcida sempre.. forca. .foco e fé. . Isso vai trazer resultados positivos.

Bg
S T Vc VSi CONSequir eu Creio » bids «kids ok

T ADeus estda com vocé... Forca e fé... Vocé € uma guerreira... Amo tu
Broaca v @ 2@ L@

A L Guerreira FORCA, tudo vai ficar bem. FE sempre e DESISTIR JAMAIS. bj no
teu coracao.

C D Tudo vai dar certo..Deus é contigo..

R O Como denominar essa pessoa??? Os fatos falam + g qualquer
palavras #corajosa

C M Vamos continuar crendo

Yy TPy W W i im Ve e

V C Forga, minha guerreira do coracgdo. Beijo grande =)

J C Deus te abengoe...

J L DESISTIR RENDER-SE? JAMAIS

V P Minha guerreira. Vocé ja conseguiu. Beijos no coracdo. X

T A Meu amor!ill


https://www.facebook.com/luciana.silvestrini.731?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/marialucia.trezzabersou?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/profile.php?id=100009221775069&fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/sonia.schunck.50?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/solange.mariapereirafacundes?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/simonevitoria.deoliveira?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/marialucia.ayres?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/melissavergara.adm?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/sueli.tavares.75?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ThataAzevedo90?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/angela.laranjeiras?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/cirlene.doneda?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ryanna.oliveira.1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/hashtag/corajosa?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/cicera.mello?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/viviane.dacunha.9?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/juliana.correa.31?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/jamil.delima?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/viviane.mancuso?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/thathaayres?fref=ufi&rc=p
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T M as melhoras ta

S C Estamos te seguindo Vitoria Peixoto e da um grande &nimo ler o g vc conta,
passa ha minha cabeca tb as desistir, mas cada vez que vc conta q ta indo em
frente anima demais

R E Vc é muito guerreira, um exemplo e principalmente fonte de motivacéo para
agueles que passam pela mesma situacao. Que Deus te de muita forca, sempre,
sempre. Logo, vc estard bem melhor, vc merece! Bjos.

PP VPeniote conheco pessoalmente mas venho te acompanhando sempre
a sua garra para vencer essa batalha é invejavell!!

C D Tudo vai dar certo..Deus é contigo..

J T Torcida Organizada por vc Menina Guerreira,Fé Tudo dara certo,Deus
sempre com vc ¥ 55 PPV ¥ 2 ¥ 2 ¥ ¢

C M Essa guapita...for¢a divina que te conduz beijo no coragéo
T C Tudo posso naguele que me fortalece

N C Vitéria Peixoto muito lindaaa cada dia mas te admiro pela dia forca e
coragem bjs saudades

Deus abencoe "7

D F VITORIA , COMO DIZ LUCIENE MINHA AMADA, FILHA!! VAMOS COM FE

\4
EBQ? %

E S Querida Deus é contigo!!! Vocé ja é uma vencedora. Vitéria, a hora que vc
puder leia o Livro Remissdo Radical. Conta dezenas de casos de pessoas que
se curaram de um cancer nos mais diversos estagios...cada um de uma forma.
E uma injecdo de animo para nos. Bj

E M N&o nos conhecemos mesmo; apenas estive com voce em uma palestra
sua no Senac de Santos. Mas, receba o meu abragco com todo carinho e
esperanca.

S C Vitéria, ndo precisamos nos conhecer pessoalmente porque as almas se
conhecem através das encarnacdes e nada as separa. Tenha fé que nossas
energias fardo com que vocé supere todas as dificuldades porque se Ele esta
contigo, quem estard contra? Fique com Deus. Grande beijo e for¢ca acima de
tudo

C N Que a cada manhé Deus renove as suas forcas, fé e alegria. Fique na paz
de Deus, estarei em oracao OQ

L S Fé em Deus,Val.Vai dar tudo certo e esses niUmeros vao retroceder.Bjssss

P M ForgalGerenciar


https://www.facebook.com/teresamaria.santos1?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/solaine.cardoso?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/EuEstouValeria?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/RosanafaceSt?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/paola.pereira.90?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/cirlene.doneda?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/jussara.maria.7?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/cleide.munoz.9?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/tania.carvalho.353?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/neia.cruz.7?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/EuEstouValeria?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/fmellosilva?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/EuEstouValeria?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/dayla.faria?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/eliane.barbosa.5492?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/elenice.santoslameiro?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/elizabeth.moreira.940?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/sueli.cruz.35?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/k.kauqueiroz?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/le.santiago.3?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/ligia.depaula.54?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/TenhoCancerEdai/
https://www.facebook.com/TenhoCancerEdai/
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=427071377472908&set=p.427071377472908&type=3
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=427071377472908&set=p.427071377472908&type=3
https://www.facebook.com/kelly.zaccarias?fref=ufi&rc=p
https://www.facebook.com/cristiane.albuquerque.37?fref=ufi&rc=p
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Significados dos emoticons

4 = Beijo de despedida
&3 = Beljo carinhoso
) = Assovio
@) = cantarolando
& = Sarcasmo
g =Trolando
= Dando lingua
@ =rFeliz
& = Super Feliz
& = sem graca. sorriso forcado
(& = concordando
&3 = Envergonhado (Eloglos por exemplo)
2 = Entendido
= Apaixonado
= Envergonhado (Mico, algo constrangedor
por exemplo)
&) = Ops (fez algo errado por exemplo)
&3 = Triste
&5 = Aaaah ta. (entendeu depois de um tempo
explicando)
4 = Incomodado
(-9 = Baixa auto-estima
4 = Com dor
@9 = emocionado
&4 = Morrendo de rir
& = Chorando
&3 = lamentando algo

ec®

Preocupaao
Super preocupado
= Allviado
= Cansado
= desejando algo urgente
= arrependido
= Chocado
= Dificil de acreditar
= Com raiva
= Com muita raiva
= Quvindo chatices
= passando mal, enjoado
= Alguém falou algo Idiota que te fez rir

@ = Provou algo delicioso
© = gripado
& = De boa
=% = Com sono
@) = Morreu de susto (expressdo)
@ = Morreu por algo inacreditavel (expressao)
&35 = Com medo
() = Ndo acredita que aquela pessoa fez ou
falou Isso
&5 = Ndo acredita mesmo que aquela pessoa
fez ou falou isso

= Mente malvada

= Com ddio

@@/@.@9@@@@3@@@

| (%) = Ndo diga (ndo tem certeza se aquilo
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Anexo 7

Entrevista ao site Di Antunes

Licao de vida 2 - Gléria Amado.

Hoje é dia de se emocionar e mais do que isso, yanhar uma motivacao para enxergar a vida com
outros olhos.

Estreia hoje 0 “I.I Gﬁﬂ IlE “I Ill\ 2”, assim como a primeira edicao, destacamos a

importancia de SOFFIF em meio a tudo que passamos. Seja bom, ruim, enfim, sobre todos os
obsticulos,a AICYIIA. o AMOF e a f@ 1azem a diterenca e nosem MUAAr tudo
anossavolta.

Para esta edicao, escolhi duas lindas historias. Duas guerreiras irdo nos contar suas historias,

de dor, Iagrimas e acima de wdo, AIMOL, 1€ € alegria.

noresento avoces GIOTTA AMAUO. uma guerreira que descobriu o cancer de mama, e
em meio ao tratamento foi ahandonada pelo marido.

Chocante Ne= rara iria, esse foi mais um motivo para querer viver e dar a volta por
cima.

Como era a Gldria antes de ser diagnosticada com cancer? Como foi receber o
diagnostico e o que mudou apds descobrir que teria que iniciar essa batalha.

Gldria era uma mulher casada, mée de 4 filhos, solitaria, sem amigos, que vivia para
cuidar de sua familia, sem vaidade ou amor proprio, definitivamente uma mulher triste e
frustrada! (Vejo isso agora na época achava que estava tudo bem!) Quando tive o


https://4.bp.blogspot.com/-SjHLpLFCJIQ/V02z-yK8xvI/AAAAAAAAAnE/2JqbAIOhC6cHlbGjtLjWyVQP-ATrrJTKwCLcB/s1600/nelly+nelly.jpg
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diagnéstico (16/09/13) perdi o chdo, nessa época eu estava muito doente mas nunca me
passou pela cabeca que estava com cancer de mama, sé tinha 38 anos, havia

amamentado meus filhos e fazia meus exames preventivos regularmente foi um grande
choque, na hora que recebi o resultado positivo para cancer chorei muito(queria que

junto com lagrimas o cancer deixasse meu corpo, afinal ele nao era bem vindo)chorei até

ficar esgotada me imaginava definhando e morrendo, pensava no quanto meus filhos e
minha familia iriam sofrer minha dor fisica sei que suportaria mais como seria vé-los

sofrendo por me ver morrer? Com certeza para mim isso era pior do que a morte! Horas
depois ja tinha decidido eu iria lutar pela minha vida, passei a ler tudo sobre o meu
inimigo queria conhece-lo para poder lutar de igual para igual, ele era parte do meu

corpo, um invasor silencioso e cruel e eu precisava tira-lo.

Fui para casa e contei para meus filhos a verdade e prometi que lutaria até o fim e ao
olhar para seus rostos assustados percebi que essa luta seria de todos nds, precisava
deles, lutaria por eles pelo direito deles de ter sua mée junto deles e ganhei forca, adquiri
coragem e muita fé sabia que seria dificil mas ndo impossivel, nesse dia a Gléria triste e

sem vida resolveu colocar um SOI'TISO NO rosto e lutar pela
vida!

O que é mais dificil no tratamento?

Suportar as dores 0 mal estar das quimioterapias € muito dificil a gente se sente
morrendo junto com o cancer, fora isso ainda tive que encarar o preconceito fora e
dentro de casa(me separei durante as quimioterapias). Transformamo-nos muito
fisicamente (cairam meus cabelos, sobrancelhas e cilios),perdi meu seio(fiz mastectomia
radical)!!!

Nessa fase perdi quase tudo, menos afé e a
vontade de viver!


https://3.bp.blogspot.com/-ID8gDaqIHZ8/V021yzLExdI/AAAAAAAAAnY/88z5Zed3YwENxR7bMYleDaqxSvwzIy50gCLcB/s1600/12208736_806217326170319_8954179801663044701_n.jpg
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Qual a maior licdo que tem tirado da doenca?
A grande lic8o é que a vida é muito curta precisamos aproveitar cada segundo, ter muito amor
especialmente por n6s mesmo, sorrir e agradecer por esse lindo presente chamado "VIDA!"

Hoje, qual o seu maior sonho?
Acordar num dia e ouvir “descobriram a cura do cancer".

O que vocé diria para uma pessoa que enxerga o lado negativo em tudo?
Contaria minha historia e diria que nada é s bom ou ruim tudo sempre por pior que seja
tem seu lado positivo, o cancer que me mutilou e quase me matou também me libertou,
me deu amigos verdadeiros e me ensinou valores, fez entender que ndo somos eternos

e que devemos amar e nos entregar com forga, e que somos aquilo que sentimos e
gueremos ser!
Eu escolhi apesar de tudo ser feliz.

P

Certamente, em meio os tratamentos de quimioterapia, conheceu varias pessoas
na mesma situacéo. Acredito que tenha visto algumas delas tendo que partir.
Nestes momentos, como continuar a batalha otimista? Dé um conselho para quem
se encontra sem esperanca em varios sentidos da vida.
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A vida de quem luta contra o cancer é cheia de perdas e dor, sou muito comunicativa e
faco amizade féacil (descobri isso durante minha luta pela vida) adoro ouvir historias e
contar a minha, fiz grandes amigos e claro ja perdi alguns, cada um que partiu levou

consigo um pedaco meu, mas deixou em mim muito deles também, vi grandes guerreiros
sucumbirem e quase me deixei derrotar também é dificil se manter otimista nessas
horas, mas como eu creio que a morte nao é o fim, e sei que lutaram até quando tiveram
forcas me sinto impulsionada e motivada a seguir lutando, meu amor e admiracao por
eles me fazem forte e sei que tudo isso um dia ira passar e vamos nos reencontrar em
outro plano, num lugar lindo livre de toda dor! Acredito que a vida € uma escola, tudo tem
seu tempo certo para acontecer, nada € mais importante do que a fé e a vontade de
viver, é preciso ter um ideal, ter sonhos e acreditar na forga do bem e do amor, se vocé
esta vivo acredite vocé ja tem muitos motivos para sorrir e ser feliz! Meu conselho “Sorria
sempre mesmo que vocé se sinta esmagado pela dor!"

O céncer desmotiva muitas pessoas. Algumas se entregam. Qual o principal
combustivel e motivagéo para enfrentar a doenca?

Meu combustivel foi minha fé de que nada acontece por acaso, tudo faz parte da nossa
evolugéo espiritual, minha grande motivagéo, meu grande amor por meus filhos e minha
familial Sou imensamente grata a tudo, durante minha luta descobri o quanto sou amada
e por quem sou amada, valeu cada lagrima, cada dor, cada agulhada (que foram e ainda

sdo muitas)!O tratamento ainda esta longe de terminar, mas ja me sinto curada!

Deixe seu recado para quem esta lendo a entrevista.

Se ame e amem muito, viva cada dia como se fosse o ultimo, tenha fé e amor em
abundancia, deseje o0 bem e o bem vird, acredite a vida € linda, um presente em
gualquer circunstancia, vale muito a pena lutar por ela! Cada cicatriz € a certeza de que
vencemos uma batalha e que continuamos vivos! Somos eternos no bem que fazemos e
no amor que plantados! Podemos perder tudo menos a esperanca de que dias melhores
virdo!

Um grande beijo, orem por mim e por todos que estdo nessa dificil luta! @
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Anexo 8

“CONTE-ME A SUA HISTORIA”

Meu nome é Gloéria Amado,nasci numa familia humilde,quarta filha de oito filhos,me casei
jovem e tive quatro filhos lindos,sou divorciada e desde 16 de setembro de 2013 luto contra o
cancer de mama.

Recebi meu diagnostico numa segunda feira chuvosa e fria de setembro,desde que perdi
minha mae (23/05/13)comecei me sentir muito doente,tinha muitas dores no seio e braco
esquerdos,foram varias idas ao medico e nunca descobriam 0 que eu tinha,no dia 01/09
acordei com febre e com meu seio muito inchado e dolorido parecia uma pedra,comegava
minha luta varias internacGes seguidas na upa dias de medo e dor fiz a biopsia(09/06)ate que
chegou o momento de ouvir meu veredito"infelizmente é cancer"um tipo bem agressivo,o
médico fez um discurso que ndo consegui ouvir até o final pois eu estava mergulhada no meu
préprio mar de lagrimas, chorei muito,senti raiva,medo, desespero me senti morrendo,me
senti tdo sozinha,chorei por horas,queria expulsar com minhas lagrimas esse inimigo cruel de
dentro de mim,pensei em fugir me esconder mas percebi que nao podia, como fugir de algo
que era parte do meu corpo, algo que se apropriou de mim sem me pedir licenga, minhas
irméds me ligaram e eu sé chorava a vida perdeu as cores o brilho,me senti solta no espaco,
sem chdo ,sem esperanca, sem nada,muitos pacientes viam tentar falar comigo mas eu ndo os
ouvia,médicos e enfermeiras iam e viam (acho que meio aterrorizado com meus solugos) ndo
sei por quantas horas fiquei ali prostrada me deixando cair sem resisténcia, me deixando ir
para 0 meu fundo do pogo, ndo lembro tbem de quando recuperei as forgas e decidi lutar
acredito ter sido no momento que lembrei dos meus filhos e irmdos, senti 0 meu amor
multiplicar-se por eles chorei porque queria ter mais tempo com eles,chorei porque percebi
que tive tempo e o usei mau,nessa hora de confronto entre vida e morte,de desespero a gente
percebe o quanto deixou de viver o quanto com o passar do tempo deixamos de sonhar e se
acomodamos e ficamos vendo inertes 0S anos passarem!
Entdo minha rotina mudou era todo os dias no hospital,exames e mais exames,inimeras
agulhadas(14 bezetacil em 30 dias) eu ja ndo conseguia me sustentar em pé sozinha,medo
morte rondando o tempo todo,meu corpo morria aos poucos,meu seio veio a furo e o cheiro de
carne em decomposicdo era de arrepiar, mastectomia depois de longos 48 dias,reabilitacdo
fisica e emocional me tiraram no total 610 gramas as quais levaram consigo o cancer e muito
mais de mim,ndo consegui me olhar por meses(ouvi muitas vezes "nossa foi s6 um seio")na
verdade era 0 meu seio e ninguém sabe como € a dor de uma mutilacdo até passar por ela,
depois vieram as quimioterapias novo round desfiguracdo do corpo,dor,internacdes, quarto de
isolamento morte a espreita noite e dia, soliddo sem fim,perdi meus cabelos,cilios e
sombrancelhas, ganhei 17 kilos e me tranformei,aprendi a cuidar de mim,usava lengos e
maquiagem,me tornei outra pessoa perdi o0 medo de viver, fiz amizades verdadeiras chorei ao
me despedir de amigos que se foram, me alegrei e chorei nos novos encontros com novos
amigos que se tornaram parte de mim, parte da minha familia,aprendi a me aceitar e lutei pela
minha reconstru¢do de mama,muitas dores mas dessa vez uma dor de vitoria, cada cicatriz em
mim me trouxe de volta pra vida aprendi a gostar delas,fui modelo,aprendi a contar minha
historia de luta(até na TV) me tornei outra pessoa,foi preciso virar lagarta ir pro casulo sofrer
minha prépria metamorfose para finalmente aprender a algar meu v6o virar borboleta exigiu
tempo e lagrimas, ndo foi facil submergir e respirar de novo,o fundo do poco é o limite é
seguro,,mas voar,viver apesar de doloroso é muito gratificante,ver cada dia com olhos
novos,comemorar cada pequena vitoria, se sentir viva livre e pronta pra qualquer vencer
qualquer obstaculo ndo tem preco.
"A vida é um presente vale muito a pena lutar por ela!"

Nunca desista,lute, faca valer a pena!!!
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