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RESUMO

BARBOSA, Nathalia Cristina. O desafio da interacado na soliddo do hospital: limites e
possibilidades das redes socioafetivas nas midias sociais. Rio de Janeiro, 2019.
Dissertacdo (Mestrado em Psicossociologia de Comunidades e Ecologia social) —

Instituto de Psicologia, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Esta pesquisa tem como objetivo investigar se e como as midias sociais contribuem
para a sociabilidade dos pacientes internados em uma enfermaria hematoldgica
durante os periodos de internagcdo prolongada do tratamento. Foi realizada uma
pesquisa de inspiracao etnografica, com observacado participante na enfermaria
hematoldgica do INCA e no ambiente digital ao longo de trés meses, além de
entrevistas conversacionais e em profundidade. Os dados foram analisados a luz do
referencial tedrico da antropologia digital (HORST; MILLER, 2012) e da discusséao
sobre comunidades imaginadas (ANDERSON, 2006) e neotribos (MAFFESOLI,
1998), apontando para a possibilidade de enriquecimento e ampliacéo das redes de
apoio dos pacientes por meio das midias sociais, tanto nas vivéncias pessoais, quanto
no contexto coletivo — no qual observamos como redes socioafetivas se expressam
enquanto comunidades para trazer conforto e afeto aos pacientes. No entanto, o
conceito de internacdo mediada ajuda a refletir sobre as contradigdes e convergéncias
das experiéncias de hospitalizacdo, que se expressam por meio da dialética entre
presencial e digital. Nesse sentido, nota-se que as midias também podem contribuir
para a acentuagao do distanciamento, o excesso de estimulos e de demandas por
atengao e respostas em alguns relacionamentos — de forma que seus usos nao
podem ser generalizados, mas sim pensados dentro dos contextos em que se
inserem. Os dados sugerem ainda a possibilidade de se aplicar o conceito de
polymedia a um ecossistema midiatico diminuto. Por fim, as observa¢des do campo
sugerem a interpretacao do cancer a partir do conceito de enquadramento de Goffman
(1986), no sentido de que a percepgéo e a interpretacdo do mundo sao alteradas pela

doenca.

Palavras-chave: Comunidades; Midias sociais; Cancer; Smartphone; Redes

socioafetivas; Cultura digital.



ABSTRACT

BARBOSA, Nathalia Cristina. The challenge of interaction in hospital loneliness: limits
and possibilities of socio-affective networks in social media. Rio de Janeiro, 2019.
Dissertacdo (Mestrado em Psicossociologia de Comunidades e Ecologia social) —

Instituto de Psicologia, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

This research aims to investigate if and how social media contribute to sociability of
hematological ward’s patients during periods of prolonged hospitalization. An
ethnographic-inspired research was conducted over three months, with participant
observation in INCA’s hematological ward as well as a digital ethnography, in addition
to conversational and in-depth interviews. Data was analyzed in light of the theoretical
framework of digital anthropology (HORST, MILLER, 2012) and discussions about
imagined communities (ANDERSON, 2006) and neo-tribes (MAFFESOLI, 1998),
pointing to the possibility of enriching and expanding patient’s support networks
through social media, both in personal experiences and in collective context — in
which we observe how support networks express themselves as communities to bring
comfort and affection to patients. However, the concept of mediated hospitalization
helps to reflect on the contradictions and convergences of hospitalization experiences,
which are expressed through the dialectic between presence and digital. In this sense,
it can be noted that media can also contribute to the accentuation of distancing,
excessive stimuli and demands for attention and responses in some relationships —
so that their uses cannot be generalized, but rather thought within the contexts they
are in. Data also indicates the possibility of applying the concept of polymedia to a tiny
media ecosystem. Finally, field observation suggests the interpretation of cancer
considering Goffman's concept of frame (1986), in the sense that the perception and
interpretation of the world are altered by the disease.

Keywords: Community; Social media; Cancer; Smartphone; Support networks; Digital
Culture.
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NO MEIO DO CAMINHO TINHA UM CANCER, TINHA UM CANCER NO MEIO DO
CAMINHO — CONSIDERAGOES INICIAIS

Este estudo se dedica a investigar os usos das midias sociais por pacientes
internados em uma enfermaria hematoldgica durante os periodos de internagao
prolongada do tratamento e os lagos sociais e comunitarios com esses doentes que
se formam no ambiente digital.

A pesquisa, ou sua ideia, comegou a florescer a partir de minha histéria ou,
mais especificamente, da histéria de um amigo que acompanhei de muito perto. Ela
nasceu da necessidade de se estar presente, ainda que digitalmente, no momento da
enfermidade de alguém muito querido. Era preciso transcender a surpresa que
acometeu a todos de meu grupo de amigos quando um de nds, o Vitor Saru, foi
diagnosticado com leucemia e arrancado de nosso convivio diario para realizar um
tratamento extremamente agressivo para o corpo e para a alma.

As internagdes duravam semanas — algumas até meses — e as visitas muitas
vezes precisavam ser restritas mesmo nos momentos em que ele tinha alta e voltava
para casa a fim de preservar sua saude, muito debilitada pelo tratamento. Enquanto
a medicina procurava cuidar, por meio da quimioterapia e de outras drogas, do corpo
fisico, ele buscava a cura para as dores da alma na internet. Foi nas midias sociais
que o Vitor matou as saudades e manteve contato com seus familiares e amigos, fez
novas amizades e criou uma pagina no Facebook — SOS Saru' — na qual ele
promovia campanhas de doagao de sangue e de conscientizagao sobre o cadastro de
doadores de medula 6ssea, uma vez que a unica possibilidade de cura definitiva para
ele seria com um transplante de medula 6ssea.

Nessa pagina, Vitor relatava seu tratamento, contando os momentos de alegria
e também algumas das dificuldades que enfrentava. Em diversas ocasides, promovia
campanhas pedindo doagbes de sangue para ele e outros pacientes que
necessitassem no decorrer de seus tratamentos. Os conteudos sobre a importancia
da doacdo de medula 6ssea e com esclarecimentos de duvidas sobre o assunto
também eram constantes no espago. Junto com Renato Leite, seu amigo e também
militante na causa, criou um video intitulado “Salve uma vida (S.0.S. Saru)™, no qual

a importancia e o processo de cadastro e doacdo de medula 6ssea sao explicados.

1 Cf. http://www.facebook.com/sosaru.
2 Salve uma vida (S.0.S Saru). Disponivel em: https://youtu.be/hQwQzCmOLSE. Acesso em 28 janeiro
2019.
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Entre as diversas pessoas e paginas que reproduziram o video, apenas no Facebook
o conteudo alcangou mais de 148.000 pessoas, tendo sido visualizado 42 mil vezes?.
Além disso, o conteudo também foi disponibilizado no YouTube e no WhatsApp para
ser livremente compartilhado.

No WhatsApp, Vitor enviava piadas, videos engragcados e conversava com
amigos e conhecidos — e estava sempre em dia com o que acontecia com todos. Ele
sabia de todas as “fofocas”, muitas vezes estava mais “por dentro” dos assuntos que
muitos de nés. E nds, por outro lado, sabiamos de quase tudo o que se passava com
ele, pois nédo era raro ele preferir omitir algumas dificuldades que vivenciava,
dependendo de com quem falasse, fosse para evitar preocupar a pessoa, para
esquivar-se do excesso de perguntas ou para que simplesmente a noticia sobre seu
quadro de saude nao se espalhasse. Em um final de ano que passou internado apos
realizar o transplante de medula 6ssea na cidade de Sao Paulo, seus familiares
fizeram uma videochamada para que ele e sua esposa, Thailinn, que o acompanhava
em todos os momentos do tratamento, pudessem participar da ceia de Natal junto com
o restante da familia.

Devido a sua militdncia, ele conheceu e fez lacos de amizade com muitas
pessoas no ambiente digital. Apos ter falecido, a pagina SOS Saru — da qual eu era
uma das gerenciadoras, ajudando a fazer a curadoria do conteudo e tirando duvidas
dos seguidores — recebeu dezenas de mensagens em forma de inbox? e comentarios
de pessoas dizendo que nao o conheciam pessoalmente, mas que mantinham contato
constante com ele e lamentavam sua partida. Da mesma forma, Thailinn também
conheceu, gracas a atuagao digital do casal na pagina do Facebook, diversas pessoas
— tanto online quanto presencialmente.

Historias como a do Vitor comegaram a se tornar muito comuns em minha vida
nas midias sociais. A necessidade de aprender mais sobre doagao de medula 6ssea
e sangue para esclarecer as duvidas que surgiam me levavam a conhecer outros sites
que falavam sobre o assunto, bem como novas paginas que traziam campanhas de
outros pacientes. Em 2015, entdo, eu acreditava que todo paciente que tivesse um
cancer hematolégico criaria uma campanha online para pedir doagdes de sangue e

3 Informagao disponibilizada pela pagina NeoMedula (www.facebook.com/NeoMedula), uma das
principais fomentadoras do video, que foi publicado nela em 14 de outubro de 2016. Disponivel em
https://www.facebook.com/NeoMedula/publishing_tools/. Acesso em 28 de janeiro de 2019.

4 Mensagem privada em formato de chat que pode ser enviada de um usuario para uma pagina.
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cadastro de doadores de medula 6ssea — afinal, que maneira seria mais eficaz,
pensava eu, de mobilizar um grande numero de pessoas do que pela internet? Para
além disso, refletia sobre a importancia desses espagos como lugares de acolhimento
para essas pessoas, que muitas vezes publicavam textos profundamente fragilizados,
relatando suas dificuldades, intercorréncias no tratamento, medo da morte e depois
retornavam para agradecer todo o carinho recebido, as mensagens e ligagdes que,
elas diziam, davam animo para continuarem na dificil jornada em dire¢do a cura. Por
outro lado, se passavam algum tempo sem publicar nada, sempre havia diversos
comentarios perguntando o que havia acontecido, se estava tudo bem, por que nao
havia mais noticias, entdo, quando voltavam, desculpavam-se pela auséncia e
explicavam o que havia acontecido. De certa forma, existia uma cobranga por
atualizacdo desses espacos e quem nao conhece de perto a realidade de um
tratamento hematoldgico nédo consegue compreender os altos e baixos pelos quais o
paciente passa e que implicam, muitas vezes, em ndo dar conta nem mesmo de pegar
o celular para ver as horas, quanto mais para atualizar uma pagina e responder a
comentarios e mensagens.

Este projeto surgiu justamente da observagdo e da escuta desses
acontecimentos e é a oportunidade de fazer a catarse de todo o periodo, dos
aprendizados e sentimentos envolvidos em toda a histdria. E, mais ainda, até onde
pesquisamos, ndo encontramos uma literatura especifica que nos ajudasse a
compreender a manutencéo dos lagos sociais no contexto da doenca e da internacao
hospitalar na contemporaneidade, marcada pela ubiquidade das midias sociais —
embora alguns estudos, como apontaremos na revisdo da literatura que fazemos no
capitulo dois, contemplem debates acerca de féruns de discussao sobre cancer e
outras doengas no ambiente digital. E a partir de minhas vivéncias, associadas a essa
lacuna que colocamos o propodsito desta pesquisa: investigar se e como as midias
sociais sao capazes de viabilizar a manutengdo da sociabilidade dos pacientes
durante os periodos de internagao prolongada.

Nessa trajetoria, investimos em uma metodologia de inspiragao etnografica —
observacao participante na enfermaria hospitalar e online, com entrevistas
conversacionais e em profundidade — com o objetivo de compreender as praticas e
rituais dos pacientes nos dois ambientes (hospital e digital). Nosso objetivo € discutir

as relagdes sociais na doenga, compreendendo como se constroem, mantém e



19

enfraquecem os lacos afetivos e de que maneira as midias sociais podem contribuir
OuU nao para isso.

Considerando que a saude mental € componente indissociavel de qualquer
tratamento médico e que a sociabilidade pode impactar diretamente nisso,
entendemos que investigar as formas como se dao as relagbes entre o doente®
internado e o mundo deixado por ele do lado de fora do hospital € fundamental,
especialmente pela auséncia de estudos acerca dos usos e apropriacbes das
ferramentas de comunicacgao online pelos pacientes. Assim, a pesquisa mergulha no
mundo hospitalar visto pela 6tica dos pacientes onco-hematolégios, acompanhando
de que forma o ambiente digital impacta suas experiéncias durante a internagéo.

Para que possamos responder ao nosso questionamento inicial, propomos os
seguintes objetivos especificos: (i) discutir como se ddo a presenga e os usos das
midias sociais pelos pacientes no hospital; (i) compreender se e como as interagoes
estabelecidas no ambiente digital, que se configuram como verdadeiras redes de
solidariedade online no entorno dos pacientes, podem ser compreendidas como
comunidades; e (iii) investigar os impactos que as midias sociais tém nas relagbes
sociais dos doentes.

Embora o cancer possa ser associado a uma doenca da contemporaneidade,
em um primeiro momento vamos esclarecer justamente o contrario. O capitulo
introdutdrio discutira sua aparicdo ja na idade antiga, com Mukherjee (2012). Seu
maior numero de diagndsticos, hoje, pode ser justificado em virtude de as tecnologias
para sua deteccdo terem se tornado mais apuradas. Porém, continua a ser um
mistério a sua génese e consequentemente o antidoto definitivo para sua prevengao
ou cura.

O capitulo dois € dedicado a revisdo da literatura, contextualizando nossa
pesquisa dentro de um referencial que é atravessado por campos diversos e se mostra
transdisciplinar. Assim, partimos de uma breve abordagem sobre a génese do hospital
enquanto instituicdo que isola o doente do convivio social (FOUCAULT, 2002),
culminando na necessidade de refletirmos sobre o processo de adoecimento sob a
otica antropolégica — momento no qual articulamos os conceitos de disease, illness

5 Embora haja uma distingdo entre os termos “doente” e “pessoa portadora de uma doenga”, na qual
este enfatiza que a doencga é algo que a pessoa carrega consigo, mas que nao afeta integralmente
suas potencialidades, enquanto aquele considera que o individuo como um todo passa pelo processo
de adoecimento (Contel et al, 2000), utilizaremos ambos como sindnimos.
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e sickness, propostos por Eisenberg (1977), Kleinman (1988) e Yew e Noor (2014),
discussao que propde justamente olharmos para o paciente por meio de lentes
transdisciplinares. Com Abad, Fearday e Safdar (2010), Contel et al. (2000), Boer,
Elving e Seydel (1998) e Friedman, Florian e Zernitsky-Shurka (1989), abordamos o
impacto da doenga, da internagdo e do isolamento para o paciente e, em seguida,
discutimos como essas questbes atravessam e sado atravessadas pelo ambiente
digital — em especial no uso das midias sociais para compartilhamento de conteudo
sobre a doenca e busca de apoio social — com contribuicbées de An, Wallner e Kirch
(2016), Conrad, Bandini e Vasquez (2016), Badr, Carmack e Diefenbach (2015),
Bender et al. (2012), Chou et al. (2011), Hong, Pefia-Purcell e Ory (2012) e Im (2011).
E, no entanto, a partir de Miller (2016), que solidificamos os fundamentos teérico-
metodoldgicos da pesquisa. Enquanto os referenciais anteriores trazem trabalhos de
cunho essencialmente quantitativo, o autor se debruga sobre os usos das midias
sociais com uma abordagem qualitativa, pautada nos principios da antropologia digital
(MILLER; HORST, 2012; MACHADO, 2017a; MILLER et al.,, 2016; MILLER;
SINANAN, 2014; SPYER, 2017). Em sintonia com essa perspectiva, apresentamos o
conceito de polymedia, proposto por Madianou e Miller (2012) para pensar 0s usos
das midias sociais na contemporaneidade e de internet E3, de Hine (2015). Por fim,
para discutirmos sobre as redes de solidariedade e compreendermos se podem ser
entendidas enquanto comunidades, contamos com as contribuicbes de Anderson
(2006) e seu conceito de comunidades imaginadas e Maffesoli (1998) e a ideia de
neotribalismo.

Quando passamos ao capitulo trés, aprofundamos as discussdes que
fundamentam a relagao entre as redes de afetividade e a cultura digital. Na primeira
parte, debatemos as questbes que perpassam o ambiente digital para, em um
segundo momento, relaciona-las as questdes comunitarias. Assim, iniciamos com
uma definigdo de midias sociais proposta por Miller et al. (2016), baseada em
sociabilidade, distinguindo-as dos sites de redes sociais (BOYD; ELLISON, 2007). Em
seguida, explicamos o conceito de polymedia e a importancia de compreendermos as
midias sociais sob essa o6tica. As affordances também tém uma grande importancia
no capitulo, em especial no que se refere a necessidade de pensar em como elas sao
percebidas pelos participantes para calibrarem seus relacionamentos, contribuindo
para o que Miller et al. (2016) chamam de sociabilidade escalonavel e também para a
estratégia Goldilocks (MILLER, 2016, 2017a; MILLER; SINANAN, 2017). Quando
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associamos esse debate a categoria “comunidades”, trazemos alguns autores que
nos ajudam a romper com a ideia de que elas precisam ser geograficamente
localizadas. Assim, dialogamos com a perspectiva de Anderson (2006) de
‘comunidades imaginadas” para fazer um paralelo entre o advento dos estados nagao
e as midias sociais. Ja em Maffesoli (1998) temos o conceito de neotribos, que
contribui para pensarmos os agrupamentos mais efémeros, como os que se dao
muitas vezes no ambiente digital.

No capitulo quatro, apresentamos a discussdo metodoldgica, respaldada nos
principios da antropologia digital (MILLER; HORST, 2012) e confrontamos
planejamento e execugdo da metodologia desenhada para a pesquisa, além de
discutirmos algumas questdes éticas a respeito dela. Assim, elencamos tudo o que foi
proposto e nao realizado, refletindo sobre as dificuldades encontradas no campo para
isso. Em seguida, fundamentamos o uso da observacao participante na enfermaria e
no ambiente digital, da entrevista conversacional e da entrevista em profundidade,
bem como a sistematizacdo da analise dos dados.

O capitulo cinco investe na analise e na discussdo dos dados. Apresentamos
NosSso campo presencial, primeiras impressdes, descri¢cao fisica do espago e quem
sdo os participantes. Entrelagcando as experiéncias presenciais as digitais dos
pacientes, buscamos entender como eles constroem e mantém seus lagos
socioafetivos enquanto estdo hospitalizados. Seguindo a tradicdo etnografica,
comparamos nossas observacdes, os relatos dos interlocutores entre si e também
com experiéncias de etnografias de outros pesquisadores. Assim, abordamos
assuntos como memoria, maternidade mediada, privacidade, relacionamentos
sociais, indiretas.

No capitulo seis, por fim, trabalhamos a relacdo entre midias sociais e
comunidades, com o0 objetivo de entender se o que chamamos de redes de
solidariedade podem ser entendidas dentro da categoria comunidade. Nortearam o
capitulo principalmente as discussées de Anderson (2006), Maffesoli (1998) e Baym
(2016), quando discorremos sobre questdes como conexdes emocionais, linguagem
digital, rituais, religiosidade e marcag¢des de presenga online.
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1 DO GREGO, KARKINOS

N&o sao poucas as pessoas que, ainda hoje, ndo pronunciam a palavra cancer.
Um misto de preconceito, ignorancia e medo acompanha a doenga. Sendo o
crescimento anormal das células o género do qual os varios tipos de cancer sao
espécies, ndo se chegou ainda a um tratamento ou remédio, mesmo com a evolugao
das pesquisas, que definitivamente possa significar a erradicagdo da doenga. O
adoecimento humano causa um impacto profundo na vida do paciente e de todos os
que o rodeiam. Democratico, o cancer nao escolhe suas vitimas pela idade,
constituicdo fisica, sexo ou qualquer outra caracteristica particular. Somos todos
vitimas em potencial desse mal e, no caso do recorte que vamos encaminhar nossa
presente dissertacdo, do cancer hematoldgico.

Da especulacéo ao diagndstico, o caminho percorrido por aqueles que chegam
ao resultado positivo da doenga néao ¢é isento de sofrimento e medo. A célula que se
divide descontroladamente € o grande desafio de cientistas que se debrugcam em
busca de uma resposta para esse descontrole que, ao fim e ao cabo, acaba sendo

um grande paradoxo, conforme nos alerta Mukherjee:

Uma célula cancerosa é uma espantosa perversao da célula normal. O
cancer é um invasor e colonizador fenomenalmente bem-sucedido em parte
porque explora as mesmas caracteristicas que nos tornam bem-sucedidos
como espécie ou organismo (2012, p. 51).

E inevitavel pensar e questionar o lapso temporal entre o aparecimento dessa
desenfreada multiplicacao celular e a sua identificagdo como doenga. Muito mais do
que qualquer exercicio de curiosidade, € uma forma de conhecer as formas segundo
as quais houve o reconhecimento do cancer e sua multiplicidade de configuragdes,
bem como os encaminhamentos das maneiras de como trata-lo.

Mukherjee (2012) afirma que, em um papiro datado de 2.500 a.C, foi
encontrada a descrigdo mais antiga do que seria um cancer — “massas salientes no
peito” —, cujo diagndstico e tratamento sdo ditos como nao existentes a época de sua
descoberta. A “massa saliente” reaparece na literatura médica no relato do historiador
Grego Herddoto, na sua obra Histéria por volta de 440 a.C — quase dois mil anos
depois da primeira mengdo — acerca de um carogo que sangrava localizado no seio
de Atossa, rainha da Pérsia (MUKHERJEE, 2012). A época, o termo usado por
Hipocrates para designar o que viria a ser conhecido na literatura médica como cancer

era a palavra de origem grega karkinos, que significava caranguejo, em alusdo aos
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vasos sanguineos inchados que circundavam ao tumor como uma dura carapacga de
caranguejo (MUKHERJEE, 2012). E também de origem grega a palavra onkos, que
designa tumores e que acabou por nomear a especialidade médica que se ocupa do
tratamento do cancer, a oncologia.

No século XVIII, Mattew Baillie® langou as bases para a remogéo cirdrgica dos
tumores como forma de estancar a doenca (MUKHERJEE, 2012). Entretanto, como
remover tumores com o minimo de seguranga, considerando o risco de infecgdes
gerado pela intervencéo cirurgica e o fato de que ainda nao haviam sido desenvolvidas
drogas capazes de inibir a dor dos pacientes? Somente com a descoberta da
anestesia, em 1846, e de mecanismos de assepsia, em 1867, € que se pbde,
efetivamente, fazer cirurgias para retirada de tumores (MUKHERJEE, 2012). Assim,
um século proficuo despontou na area da cirurgia contra a doenca: “entre 1850 e
1950, cirurgides investiram audaciosamente contra o cancer, abrindo o corpo e
removendo tumores” (MUKHERJEE, 2012, p. 71).

Esses avangos notaveis fizeram com que a busca em se extirpar o cancer fosse
perseguida de forma incansavel. Procedimentos utilizados até os dias de hoje, como
a remocgao de parte de 6rgaos afetados, tecidos que o recobriam ou até o proprio
orgao afetado — como mastectomia e amputagdes —, foram desenvolvidos ainda no
século XIX. O desenvolver da medicina, contudo, ensinou-nos que o tratamento
oncoldgico vai muito além da simples extirpagao do tumor do corpo hospedeiro. Essa
pode ser apenas mais uma etapa de um processo que pode incluir cura, recidiva, novo
cancer e metastases.

Ja os canceres hematoldgicos, diferentemente do que se pode supor do
imaginario a respeito da doencga, nao se constituem por tumores sélidos. Ambos tém
em sua génese o principio da multiplicagdo e/ou acumulo desordenado de células, o

que sera chamado por Siddhartha Mukherjee de hiperplasia patoldgica:

0 crescimento muitas vezes parecia adquirir vida prépria, como se as células
estivessem possuidas de um novo e misterioso impeto de crescer. Aquilo ndo
era apenas o crescimento ordinario, mas o crescimento redefinido, o
crescimento quase numa forma nova (2012, p. 25).

E preciso observar, no entanto, que sdo doencas que afetam diretamente as

células sanguineas do individuo adoentado, causando principalmente

6 Anatomista inglés, publicou o livro The Morbid Anatomy of Some of the Most Important Parts of the
Human Body, escrito para cirurgides e anatomistas (MUKHERJEE, 2012).
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imunossupressao (ANDRADE; SAWADA; BARICHELLO, 2013) em vez do
surgimento de tumores.

O advento do microscépio em 1612, por Galileu, foi fundamental para o
desenvolvimento da hematologia enquanto ciéncia (MUKHERJEE, 2012), pois
permitiu uma analise mais aprofundada do sangue. Nesse sentido, as leucemias, 0s
linfomas e os mielomas sao descobertos uma vez que a medicina conhece o0s
componentes do sangue e, consequentemente quais estdo se multiplicando
inadvertidamente.

A leucemia

€ o cancer dos gldbulos brancos — o cancer numa de suas encarnagdes mais
explosivas e violentas. (...) com essa doenga, “mesmo um corte causado por
uma folha de papel € uma emergéncia”. Para um oncologista em formacéo,
a leucemia representa uma manifestagédo especial do cancer. Seu ritmo, sua
intensidade, sua velocidade de crescimento vertiginosa e inexoravel nos
levam a tomar decisdes rapidas, em geral drasticas; € algo terrivel de
vivenciar, acompanhar e tratar. O corpo invadido pela leucemia é forgcado ao
seu fragil limite fisiol6gico — cada sistema, o coragéo, o pulméo, o sangue,
funcionam no maximo do seu desempenho (MUKHERJEE, 2012, p. 13).

Desde 1827, sdo descritos na literatura médica, casos que podem ser
reconhecidos como leucemia (ANDRADE, SAWADA, BARICHELLO, 2013). A
doencga, no entanto, sé teve o termo cunhado por Virchow em 1847 — até entéo, ela
era descrita como uma “supuragao espontanea do sangue”, uma vez que analises
microscopicas indicavam que o sangue dos pacientes continha gldébulos brancos
(principal componente do pus) em excesso. O legado do médico polonés Virchow
abriu caminho para que pesquisadores tivessem um novo olhar sobre o cancer, a
partir da perspectiva da multiplicagao celular.

Ja o linfoma de Hodgkin foi descrito pela primeira vez por Thomas Hodgkin’
(MUKHERJEE, 2012). Catalogando orgéos sistematicamente, a partir de suas
patologias, Hodgkin péde observar um aumento das glandulas linfaticas muito
semelhante em trés cadaveres. Seu achado nao obteve repercussdo entre a
comunidade cientifica a época e foi somente trinta anos apés sua morte que o linfoma
de Hodgkin ou doenca de Hodgkin foi descoberto de fato como uma doencga, apds o
patologista austriaco Carl Sternberg descobrir células de linfocitos malignos
“fulgurando soturnamente fora das florestas da linfa” (MUKHERJEE, 2012, p. 183).

7 Anatomista inglés, viveu no século XX e descreveu pela primeira vez o linfoma que, posteriormente,
levaria seu nome (MUKHERJEE, 2012).
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O que esse breve relato histérico sobre o cancer nos mostra € que a associacao
entre ele e a vida moderna nao guarda verossimilhanca com a realidade. De fato, a
capacidade de detec¢do da doenga é fator determinante para que, na conjuntura da
vida moderna, seja possivel tracar uma associagdo a sua maior percepgao a partir
das ultimas décadas do século passado. Ja no proximo capitulo, faremos uma reviséo
da literatura com o objetivo de contextualizar o cancer nos diferentes campos do saber
em que ele pode ser pensado.
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2 NEM SO DA MEDICINA VIVE A DOENGA: UMA REVISAO
INTERDISCIPLINAR DA LITERATURA

No capitulo anterior, tragamos um panorama histérico sobre a descoberta de
do cancer, relatando como as inovagdes tecnoldgicas contribuiram para o diagnéstico
da doencga, facilitando inclusive a descoberta daqueles que, até entdo eram mais
dificeis de serem identificadas por nao serem tumores sélidos, como as leucemias e
os linfomas. Assim, apesar de ser associado a contemporaneidade, ja existem indicios
da deteccdo desses tumores — ainda que ndo sejam nomeados como cancer —
desde os tempos antes de Cristo. Desconstruida essa associagao entre cancer e
contemporaneidade, nosso objetivo neste capitulo é contribuir para que possamos
pensar a doenca dentro de outros campos do saber que ndo a medicina.

Para muitos, o hospital € lugar de passagem: passam na porta enquanto
caminham para o trabalho, passam ao lado dentro do transporte publico, entram para
visitar um ente querido ou até mesmo para obter algum breve cuidado médico. Para
alguns, o hospital é fonte de renda, faz parte da rotina de quem precisa sair
diariamente para garantir seu sustento: meédicos, enfermeiros, técnicos, segurangas,
faxineiros, recepcionistas e toda a sorte de profissionais que ali trabalham para que
tudo funcione como deve ser. Para alguns tantos, porém, o hospital € lugar de longa
permanéncia: pacientes que se veem extirpados de suas rotinas para lutarem contra
males que assolam o corpo e a alma; maes, pais, esposas, maridos, filhos e tantos
outros que os acompanham e também se percebem arrancados de suas vidas para
acompanharem e viverem a vida e a dor do outro.

A instituicdo hospitalar enquanto espaco de cuidados médicos data do século
XVIII (FOUCAULT, 2002). Antes disso, os hospitais eram espacos de assisténcia aos
pobres, voltados para a caridade, a salvacdo da alma e a exclusdo dos doentes do
convivio social — uma vez que o contagio representava grande perigo a sociedade —
e distintos da medicina. Nos séculos XVII e XVIIl, a medicina era tomada como algo
individualista, sendo a pratica médica entendida pelo estudo e compreensao de textos
e posterior transmiss&o de receitas (FOUCAULT, 2002). Foucault (2002) argumenta
que a intervencédo de médicos sobre a doenga girava em torno do que ele chama de

crise:

O médico devia observar o doente e a doencga, desde seus primeiros sinais,
para descobrir o momento em que a crise apareceria. A crise era 0 momento
em que se afrontavam, no doente, a natureza sadia do individuo e o mal que
o atacava. Nesta luta entre a natureza e a doenga, o médico devia observar
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os sinais, prever a evolugao, ver de que lado estaria a vitoria e favorecer, na
medida do possivel, a vitoria da saude e da natureza sobre a doencga. A cura
era um jogo entre a natureza, a doenca e o médico. Nesta luta o médico
desempenhava o papel de prognosticador, arbitro e aliado da natureza contra
a doenca. Esta espécie de teatro, de batalha, de luta em que consistia a cura
s6 podia se desenvolver em forma de relagdo individual entre médico e
doente. A ideia de uma longa série de observagdes no interior do hospital,
em que se poderia registrar as constancias, as generalidades, os elementos
particulares etc., estava excluida da pratica médica (FOUCAULT, 2002, nao
paginado).

Nao obstante o processo histérico ter imprimido uma série de alteragcdes que
culminaram justamente em uma convergéncia entre a instituicdo hospitalar e a pratica
médica® tal que n&do seja possivel pensar ambas separadamente no contexto
contemporaneo, para alguns — em especial aqueles que sofrem de alguma
enfermidade — a exclusédo do convivio social ainda pode ser uma marca profunda
causada pela internagao no hospital.

Se nédo pelo perigo de contagio, mas pela necessidade de cuidados intensivos
e constantes ou até mesmo pelo risco de infeccdo ao proprio paciente, fato é que
algumas doengas exigem internagdes recorrentes e, por vezes, demasiadamente
prolongadas, impossibilitando que o individuo mantenha suas atividades rotineiras.
Ha de se considerar, inclusive, que os cuidados médicos, assim como as sequelas
por eles causadas, muitas vezes impedem o retorno ao cotidiano nos intervalos entre
as internacdes e até mesmo durante longo periodo apds a alta hospitalar. Nesse
sentido, ndo podemos considerar que os fatores que afetam a saude humana sao
apenas biomédicos. Ao contrario, ao se ver extirpada de sua rotina, a pessoa, para
além das questdes da saude fisica, € afetada também de outras maneiras, de forma
gue a saude — e a falta dela — pode ser entendida como um campo transdisciplinar,
atravessado também por aspectos psicologicos, socioecondémicos e culturais
(OLIVEIRA, 2008).

Refletindo essa necessidade de se compreender o processo de adoecimento
por diferentes abordagens, a discussao antropoldgica a respeito dos termos disease,
illness e sickness surge justamente da multiplicidade de significados que podem ser

8 A alianga entre o hospital e a profissdo médica se da mais especificamente sob o contexto do
lluminismo, nos séculos XVII e XVIII, momento no qual surgem visées acerca da promog¢ao da saude
e do controle de doengas. Nesse sentido, a instituicdo hospitalar precisa superar as condi¢des de
insalubridade pelas quais sempre foi marcada para se tornar local de saude e cura, quando é possivel
observar um “duplo nascimento do hospital pelas técnicas de poder disciplinar e médica de intervencgao
sobre o meio” (FOUCAULT, 2002, nao paginado). Para apontamentos mais aprofundados sobre isso,
cf. ANTUNES, 1991 e FOUCAULT, 2002.
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atribuidos ao que chamamos genericamente de “doenga”, sob as mais diferentes
perspectivas. Yew e Noor (2014) tragcam uma rica revisdo da discussao teodrica sobre
os termos, que culmina com uma clara distincdo entre eles: disease diz respeito as
“alteracdes ou disfungdes nos processos biologicos e psicolégicos” a partir dos
parametros da medicina ocidental (2014, p. 117); ja o termo illness esta relacionado a
experiéncia vivida pelo doente, envolve os simbolos e significados sociais
relacionados a patologia, sendo a resposta subjetiva ao mal sofrido, discussédo que
também é tradada por Sontag (1984) ao abordar as metaforas que envolvem o
contexto do cancer — nesse sentido, podemos entender o termo como o relato de
uma experiéncia cultural e socialmente moldada (EISENBERG, 1977; YEW; NOOR,
2014), que pode ser relatada tanto pelo doente quanto por seus familiares e amigos
que também vivem essa experiéncia junto a ele (KLEINMAN, 1988; YEW; NOOR,
2014); sickness, por sua vez, € a palavra usada para “localizar’ socialmente a
patologia — € o entendimento do senso comum a respeito de um mal a saude —, ou
seja, funciona como uma identidade social que permite ao doente ausentar-se das
obrigagdes sociais esperadas para um individuo saudavel, como trabalhar ou exercer
seu papel parental, de acordo com Yew e Noor (2014). Isso nao significa, contudo,
que o papel de doente também nao implique expectativas sociais que devem ser

atendidas: cabe a quem esta nessa posicao

a aceitagao da responsabilidade moral de considerar estar doente como algo
indesejavel e que deve ser superado o mais rapido possivel (...) [e também]
a obrigagédo de buscar ajuda tecnicamente competente, a saber, a de um
médico, e cooperar com ele no processo de tentar ficar bem (YEW; NOOR,
2014, p. 121).

De forma a sistematizar essas definicdbes em nossa lingua materna, tomaremos
como base as tradugdes propostas por Almeida Filho (2001): disease é entendida
como patologia; illness, como enfermidade; e sickness, como doenga. Temos, entao,
trés definigcdes distintas para os termos, que os localizam, a principio, em diferentes
campos do saber — biomédico, psicoldgico e social. Se, no entanto, tragamos um
paralelo entre as experiéncias do adoecimento, da dor e do sofrimento, uma vez que
caminham juntos, torna-se necessario observar e analisar patologia, enfermidade e
doencga sob uma mesma o6tica, em conjunto:

9 No original: “accepting the moral responsibility to regard being sick as undesirable, as something that
should be overcome as soon as possible (...) the obligation to seek technically competent help, namely,
that of a physician and to cooperate with him in the process of trying to get well.”
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Cada sociedade humana integra a dor na sua propria visdo de mundo,
conferindo-lhe um sentido, um valor. Isso faz das sensacbes do corpo uma
realidade mutavel de uma cultura a outra, cuja fisiologia ndo se explica
exclusivamente como uma ilha bioldgica virgem, mas também num contexto
histérico e cultural preciso (GUERCI; CONSIGLIERE, 1999, p. 59).

A discussao proposta por Guerci e Consigliere (1999) aponta para uma
compreensao da dor e do sofrimento que é intrinsicamente amarrada ao contexto no
qual o individuo esta inserido. Assim, se o adoecer envolve sentir dores e sofrer,
poderiamos, da mesma forma, entender as categorias de doencga e enfermidade como
também sendo historica e culturalmente construidas. Mais ainda, a prépria ciéncia €
historica e culturalmente datada e, com isso, também o s&o as patologias. Isso fica
claro no breve desenho sobre a historia da descoberta do cancer relatado no capitulo
anterior. Ou, ainda, podemos pensar na homossexualidade, que até 1985 para o Brasil
e 1990 para a Organizagao Mundial de Saude (OMS) era considerada uma patologia.
Essa “simples” mudanca de classificacdo traz consequéncias socioculturais
profundas, uma vez que, sem o estigma de ser o portador de um “desvio e transtorno
sexual”’, de acordo com o Conselho Federal de Medicina brasileiro ou de uma “doencga
mental”’, segundo a OMS, e em um contexto de cada vez mais diagnodsticos e mortes

por HIV/AIDS, eles deixaram de ser vistos como

doentes sentenciados a morte, os homossexuais passaram a ser concebidos
(...) como “grupo de risco”. Atribuindo, assim, ao Estado a devida
responsabilidade de garantir as condi¢des para uma dignidade humana,
como protegao social e saude publica (CARNEIRO, 2015).

Kleinman (1988) levanta também uma critica pertinente a separagéo entre
patologia e enfermidade: o médico é treinado para encontrar patologias e, por isso, ao
escutar um relato da enfermidade do paciente, ele o reformula, limitando-o as
disfungdes bioldgicas. As implicagdes psicoldgicas e fisicas que a enfermidade causa
ao paciente “ndo sao legitimadas como assunto de preocupagdo médica ou mesmo
recebem alguma interveng&o” (KLEINMAN, 1988, p. 6)'°. O que discutiremos ao longo
de nosso relato etnografico, no entanto, é justamente a necessidade da fala, do relato
das suas experiéncias para esses pacientes e do exercicio de uma escuta generosa
da parte de quem com eles interage para, assim, aprender a partir de suas falas — e
nao interpretar a partir de nossas ideias.

O que podemos concluir dessa discussao que brevemente tragcamos € a

necessidade de se olhar para o paciente através de uma lente transdisciplinar. E &

10 No original: “it is not legitimated as a subject for clinical concern, nor does it receive an intervention.”
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justamente nessa direcdo que Contel et al. (2000) e Abad, Fearday e Safdar (2010)
seguem ao oferecerem uma perspectiva para se pensar a promog¢ao da saude entre
pacientes oncologicos sem desconsiderar aspectos psicolégicos, psiquiatricos e
psicossociais.

Contel et al. (2000) discutem os aspectos psicologicos e psiquiatricos
envolvidos no processo de transplante de medula éssea (TMO). Citando Wolcott et al.
(1986), os autores destacam oito estados psicolégicos pelos quais os pacientes

submetidos a esse procedimento passam:

1) decisao de aceitar o transplante, 2) avaliagao da internagao e planejamento
de cuidados, 3) regime de isolamento/condicionamento, 4) TMO
propriamente dito, 5) pega da medula ou rejeicdo do enxerto, 6) possivel
desenvolvimento de DECH'!, 7) preparagéo para alta, 8) adaptacgao fora do
hospital.

Considerando a transdisciplinaridade da saude humana, os cuidados com o
individuo no pds-transplante devem envolver, entdo, ndo apenas as debilidades que
afetam o corpo fisico como também as que atingem suas emocgdes (CONTEL et al.,
2000). Nesse sentido, devem receber atengdo as manifestacbes emocionais de
estresse, baixa autoestima, ansiedade, dificuldades de concentracéo, crises de choro,
entre outras, comuns entre 15% e 25% dos pacientes submetidos a um TMO
(WOLCOTT et al., 1986 apud CONTEL et al., 2000).

Abad, Fearday e Safdar (2010), por sua vez, trazem uma revisao sistematica
da literatura sobre os impactos adversos do isolamento e da precaugdo de contato'
em individuos internados. Os autores concluem, embora haja limitagdes no estudo,
que é possivel perceber que essa condigao pode afetar diversas esferas do cuidado,
indo desde a presengca menos frequente e em menor tempo da equipe médica junto
ao paciente até a mudangas nas condi¢bes psicolégicas que levam a quadros de
depressao, ansiedade e medo.

Friedman, Florian e Zernitsky-Shurka (1989) discutem a experiéncia da solidao
entre pacientes com cancer, trazendo contribuicées para profissionais da psicologia
social que trabalham com esse tipo de patologia. O artigo aponta destaca que os

pacientes, mesmo que anseiem por se comunicar e encontrar algum apoio em outras

11 DECH é a sigla para doenga do enxerto contra o hospedeiro, condigédo na qual as células da medula
Ossea transplantada atacam o corpo do receptor, podendo se manifestar de diferentes formas e graus,
(HUCFF, [20127])

12 A precaugao de contato € um conjunto de técnicas e equipamento utilizados com fins de controle de
transmissao de bactérias e virus resistentes a drogas.
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pessoas, “veem-se sem apoio emocional e social e se sentem isolados no momento
em que mais precisam de relacionamentos interpessoais” (FRIEDMAN; FLORIAN;
ZERNITSKY-SHURKA, 1989, p. 2)'®, o que pode leva-los a desenvolverem
sentimentos de angustia e solidao. Eles destacam ainda como tais emog¢des podem
levar a uma piora no quadro de saude fisica e psicologica. A partir disso, os autores
indicam a necessidade, no que diz respeito ao cuidado do doente, de se olhar também
para o impacto causado pela doenca nos circulos de relacionamento mais proximos
dele, de forma a planejar uma abordagem para o grupo que ajude a aliviar a solidao
do paciente.

Abad, Fearday e Safdar (2010), Contel et al. (2000), e Friedman, Florian e
Zernitsky-Shurka (1989) nao propéem em suas discussdes um debate entre os termos
patologia, enfermidade ou doenga. No entanto, podemos perceber claramente como
sdo abordados os simbolismos e significados da experiéncia da enfermidade e suas
implicagcdes até mesmo patologicas, mostrando-nos como essas sao categorias que
se relacionam diretamente. Friedman, Florian e Zernitsky-Shurka (1989) destacam
ainda que a auséncia de relacionamentos interpessoais para os doentes pode ser
entendida, entre outros motivos, devido ao medo de contagio e a aversao as
mudangas fisicas impostas pelo mal — aspectos relacionados ao senso comum, em
uma clara alusao ao conceito de “doenca”.

Voltando nosso olhar para a discussdo que relaciona saude e internet,
encontramos estudos sobre grupos online de sobreviventes do cancer, envolvendo
especialmente o apoio dos pares na vida pos-doenca (BADR; CARMACK;
DIEFENBACH, 2015; BENDER et al., 2012; CHOU et al., 2011; HONG; PENA-
PURCELL; ORY, 2012; IM, 2011). Em linhas gerais, esse debate traz contribuicoes
gue nos mostram como as midias sociais — em especial os blogs e outras aplicagbes
que permitam o compartiihamento de conteudo — possibilitam que pacientes e
familiares encontrem algum significado na sua experiéncia ao compartilha-la com
outras pessoas (BADR; CARMACK; DIEFENBACH, 2015).

Alguns estudos analisam diretamente a presencga e o conteudo produzido por
pacientes em plataformas e sites de redes sociais como o YouTube (CHOU et al.,
2011). A analise da narrativa dos pacientes evidencia uma clara estrutura comum

entre todas: a descricdo da experiéncia de passar pelo diagnostico de cancer, os

13 No original: “patients often lack emotional and social support and feel socially isolated at the point
when they need interpersonal relationships most.”
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eventos pdés-diagndstico, os relatos e declaragbes que buscam algum sentido para
além do diagndstico e os resulados do tratamento. As falas ainda trariam recursos
tipicos de técnicas de storytelling — como, por exemplo, a oposi¢ao entre o antes e o
depois do diagndstico — e seriam marcados por caracteristicas tais quais: a
prevaléncia de relatos a respeito do diagndstico; o cancer como algo inesperado e o
momento do diagndstico como inesquecivel; a criagcdo de tensdo dramatica e
engajamento emocional; a falta de controle; e a referéncia despersonalizada aos
médicos. Embora possua uma riquissima analise do conteudo dos videos e da
correlacdo entre eles, a pesquisa peca na auséncia de um olhar mais completo,
primeiramente, para o canal dos pacientes que publicaram tais videos — tanto no que
diz respeito as tematicas de outras publicacbes quanto as interagdes de outros
usuarios da plataforma com estes materiais — e, em uma segunda etapa, para a
presenca no ambiente digital dessas mesmas pessoas, de forma a se compreender
como as narrativas sobre o cancer fazem parte da vida deles de maneira mais ampla.

Os sites, plataformas e outros recursos online sao fundamentais na promogao
de um fortalacimento dos doentes gragas ao apoio social, que contribuem para deixa-
los mais otimistas em relacdo ao tratamento e & sua recuperacdo (HONG; PENA-
PURCELL; ORY, 2012). Da mesma maneira, o uso da internet pode colaborar para
qgue os pacientes sejam mais ativos no que diz respeito as decisdes a serem tomadas
em seus tratamentos (LEE; GRAY; LEWIS, 2010 apud HONG; PENA-PURCELL;
ORY, 2012). Mais especificamente nos grupos de apoio e suporte a pacientes e
sobreviventes, o apoio emocional e a companhia dos membros uns com 0s outros
estimulam a troca de relatos e opinides — sendo uma boa fonte de informacdes sobre
0 cancer, seus diagnosticos e tratamentos, entre outros assuntos relacionado a
tematica (IM, 2011). Nesse sentido, esses grupos aumentam as intera¢des sociais, o
apoio entre os pares e trazem, ainda, efeitos positivos para a saide (HONG; PENA-
PURCELL; ORY, 2012; IM, 2011).

Da mesma maneira que a discussido sobre o processo de adoecimento nao
pode ser situada apenas em um campo de conhecimento, por se tratar de matéria
transdisciplinar, a forma com os portadores da doenca lidam com as questbes
relativas a isso também precisa ser vista por uma perspectiva holistica. Assim, a
procura de pacientes e sobreviventes do cancer por apoio online é influencidada por
diversos fatores, como origens e histérico de vida, aspectos culturais, etnia, entre
outros (IM, 2011).
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Nao ha, no entanto, apenas aspectos positivos no que diz respeito ao uso das
midias sociais por doentes e familiares em grupos online. Badr, Carmack e Diefenbach
(2015) destacam em suas consideragdes como o carater sincrono desses espacos,
ou seja, a possibilidade de interagao em tempo real, pode levar a incapacidade dos
participantes de acompanhar todas as informagdes publicadas devido ao numero
elevado de postagens, o que poderia fazer com que alguns questionamentos nao
fossem nunca respondidos — consequéncia que também pode ser observada em
espacos caracterizados por comunicagao assincrona.

Estrutura temporal e sincronicidade s&o dois dos sete conceitos-chave para se
pensar e analisar as midias sociais, juntamente com interatividade, pistas sociais
[social cues], armazenamento, replicabilidade, alcance e mobilidade (BAYM, 2016).
Nancy Baym discute como a possibilidade de troca de mensagens em tempo real que
algumas midias permitem e estimulam, além deixa-las mais pessoais, leva os usuarios
a um néo-lugar capaz de superar as disténcias fisicas. Ela, contudo, ndo deixa de
ressaltar que a comunicagao entre grandes grupos dificilmente poderia ocorrer em
tempo real, justamente devido a grande quantidade de mensagens que acabam
dificultando o entendimento (ou até mesmo a leitura) do contexto dos conteudos
publicados.

Outro aspecto fundamental levantado pela autora diz respeito a interatividade
e é essencial para que possamos entender tais midias: a interatividade social é “a
habilidade de um meio de permitir interacao social entre grupos ou individuos” (BAYM,
2016, p. 7). A interatividade, entdo, ndo é uma caracteristica de determinada midia
ou uma condi¢cdo tecnolégica, mas sim inerente a natureza humana que se
estabelecem por meio da tecnologia. Nesse sentido, as midias sociais se mostram
como novas potencialidades para os individuos interagirem de maneiras antes nao
possiveis.

Bender et al. (2012) trazem um dado importante a respeito do
compartilhamento de experiéncias dos pacientes em tratamento: embora a maior
parte dos participantes da pesquisa — portadores de céancer testicular — tenha se
declarado usuaria de sites de redes sociais, apenas 26% deles utilizaram
comunidades online para procurar apoio relacionado a doencga. Ainda que esta

discrepancia nao seja discutida pelos autores, podemos inferir que ela reflete um

14 No original: “the ability of medium to enable social interaction between groups or individuals”.
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comportamente comum no que diz respeito ao relato das experiéncias de uma
enfermidade: elas pertecem — ou ao menos pertenciam, como propéem Conrad,
Bandini e Vasquez (2016) — a esfera privada da vida. Conrad e Stults (2010)
argumentam como a sociologia, ao estudar por décadas a experiéncia de vida e
sofrimento de doentes, tem como principais achados o fato de que n&o existiam
subculturas relacionadas a doencas/enfermidades/patologias e que estas se tratavam
de experiéncias profundamente privadas.

Conrad, Bandini e Vasquez (2016), por sua vez, discutem como hoje a internet
possibilitou uma mudanga nesse paradigma, levando a criagdo de tais subculturas.
Ela possibilita que os individuos encontrem outros que sofrem do mesmo problema
em grupos de apoio, féruns e outros tipos de site e, com isso, a enfermidade deixaria
de ser algo do ambito privado para se tornar cada vez mais uma experiéncia
compartilhada, publica. Os autores tecem um breve panorama histérico de como esse
processo se desenvolveu na Web 1.0, na 2.0 e, posteriormente, no atual momento —
ao qual eles chamam de “social media connections” —, indicando as seguintes

caracteristicas da web que seriam responsaveis por essa mudancga:

(1) ela serve como fonte de informacao para os pacientes, (2) ela se tornou
um repositério de conhecimento empirico, (3) ela facilita a comunicacgéo e o
apoio entre os individuos acometidos por um mesmo mal especifico, (4) ela
molda movimentos sociais (por exemplo, a advocacia) em torno da doencga e
de uma identidade coletiva da doencga e (5) ela desempenha um papel na
mudanga da natureza da relagdo médico—paciente (CONRAD; BANDINI;
VASQUEZ, 2016, p. 27-28)15.

Essas caracteristicas influenciam nédo s6 na exposicdo ou no resguardo da
doenga. O uso das midias sociais por médicos na pratica oncoldgica também faz
emergirem questdes importantes. Elas, além de terem um carater educacional — com
base na ideia de crowdsorcing'® — podem proporcionar a replicagdo de estudos
cientificos, encorajando o debate e a troca de ideias sobre eles (DIZON et al., 2012).

Elas se constituem como um novo canal de comunicagdo no qual médicos podem

trocar conhecimentos especificos em uma escala nunca antes vista, além de também

15 No original: “The Internet has served as a catalyst in transforming the experience of iliness from a
private experience to a public one, particularly through its variety of its characteristics: (1) in serving as
an information source for patients, (2) in becoming a repository of experiential knowledge, (3) in
facilitating communication and support among individuals affected by a particular condition, (4) in
shaping social movements (e.g. advocacy) around illnesses and collective illness identity, and (5) in
playing a role in the changing nature of the doctor—patient relationship.”

16 Crowdsorcing € um formato em que a construgdo de conhecimento, solugéo de problemas etc. é feita
de forma colaborativa entre diferentes pessoas.
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possibilitarem que pacientes e outros interessados sejam educados a respeito de
questdes médicas por meio de publicagdes em féruns de discusséo ou até mesmo de
tweets’’. Essa é uma oportunidade Unica para a disseminagdo de conhecimento
legitimo e baseado em evidéncias — uma vez que, nos dias hoje, apés um diagndstico
de cancer, boa parte dos pacientes busca informagdes sobre a doenca, seus
tratamentos e prognaosticos especialmente online, bem como com outros pacientes ou
familiares.

Em estudo realizado com pacientes oncolégicos na University of Michigan
Comprehensive Cancer, concluiu-se que nao so eles podem encontrar informagoes
uteis na internet como também, e principalmente, ela pode ser fonte de apoio social
— em especial para aqueles dispostos a relatarem suas préprias experiéncias ou
fazerem parte de grupos de apoio (AN; WALLNER; KIRCH, 2016), corroborando os
achados de Conrad, Bandini e Vasquez (2016). Essas fontes de informacéo e de
suporte sdo criadas n&o s6 por médicos, como sugerem Dizon et al. (2012), mas
também — e sobretudo — por pacientes ou seus familiares e amigos proximos,
desejosos de ajudar outros doentes e conscientizar sobre a doenga ou, ainda, de
suprir a auséncia de informacgdes online a respeito do assunto (BENDER et al., 2013).
Mais ainda, ha evidéncias que indicam que as motivagbes pessoais dos gestores
dessas comunidades online sao o fator principal que leva ao sucesso delas.

Ainda que a presenca de pacientes oncoldégicos no ambiente online venha
sendo estudada extensivamente, Rains e Brunner (2015) destacam em sua revisao
da literatura que os estudos que investigam o uso dos sites de redes sociais por
doentes sdo, em sua maioria, sobre redes especificas (Facebook, Twitter, grupos de
discusséo etc.), desconsiderando, assim, a pluralidade de plataformas existentes e a
relagcao entre elas — e correndo o risco de se tornarem rapidamente desatualizadas,
por conta das cada vez mais rapidas mudangas no cenario das midias sociais. Da
mesma forma, como essa revisao da literatura demonstrou, pouco também vem sendo
analisado a respeito dos motivos que levam esses pacientes a optarem por uma ou
outra forma de se expressarem ou, ainda, de como a presenca online se articula com
sua experiéncia de enfermidade ou hospitalizagdo. Embora alguns estudos apontem

algumas evidéncias de que o uso das midias sociais possa trazer algum apoio social

17 Publicagdo no Twitter.



36

(AN; WALLNER; KIRCH, 2016), as abordagens unicamente quantitativas n&o nos
permitem entender por que e como as midias sao usadas com esse objetivo.

Aproximando-se dessa discusséao, Miller (2016) reflete sobre o uso das midias
sociais por idosos e pacientes terminais em hospices®, tendo como base os
pressupostos teoricos da antropologia digital (HINE, 2015; HORST; MILLER, 2012;
MACHADO, 2017a, 2017b; MILLER, 2016, 2017b; MILLER et al., 2016). Essa é a area
que oferece, hoje, uma perspectiva mais abrangente dos usos das midias sociais na
vida cotidiana — independentemente do objeto de pesquisa. Por se tratar de uma
subdisciplina da antropologia, ambas possuem o mesmo objetivo: a compreensao da
natureza e da cultura humana (GEERTZ, 1989; HORST; MILLER, 2012; HINE, 2015),
haja vista que, como reflete Machado, “a interacéo face a face e a comunicacgao digital
sdo igualmente culturais” (2017b, p. 30). Sendo assim, a antropologia digital podera
contribuir para a investigacao da relagao dos pacientes oncoldgicos com o ambiente
digital.

Alinhados a essa perspectiva, Madianou e Miller (2012) apresentam o conceito
de polymedia como caminho para a compreensao holistica das midias sociais, seus
usos e significados dentro do contexto social — ideia que é corroborada pela teoria
da internet E® (HINE, 2015), que entende a internet contemporanea como
profundamente entrelagada a nossa vivéncia cotidiana. A teoria de sociabilidade em
escala (BORGERSON; MILLER, 2016; MILLER et al., 2016) e a estratégia Goldilocks
(MILLER, 2016, 2017a), por sua vez, contribuem para um melhor entendimento no
que diz respeito a manutencéo dos lagos sociais e a regulagao entre proximidade e
distanciamento por esse grupo que se vé impossibilitado de — ou que simplesmente
nao deseja — manter relagdes baseadas na presenca fisica.

Corroborando com essa perspectiva, propomo-nos a trazer também a
discussao da compreensdao das midias sociais enquanto comunidades, tomando
como base a conceituagdo de Anderson (2006). Embora o conceito de comunidades
imaginadas ja tenha sido utilizada por autores como Gruzd, Wellman e Takhteyev
(2011) e Kavoura (2014), entendemos que é necessario extrapolar as pesquisas que
se ddo em redes especificas e articular a discussao ao conceito de midias sociais

18 O conceito dos hospices se relaciona a questdo dos cuidados paliativos. Seu foco ndo esta em ser
um asilo ou lar para idosos — uma vez que nem sempre os individuos moram nesses locais —, mas
sim em oferecer assisténcia médica e emocional a pacientes em estado terminal ou com doencgas
crbnicas de qualquer idade.
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proposto por Miller et al. (2016), de modo a entender como essas interagdes digitais
possibilitam a o estabelecimento de lagcos comunitarios. Para tal, além de Anderson,
apoiamo-nos também na discussao de Maffesoli (1998) sobre a ideia de neotribalismo
e de uma ressignificagao da ideia de “estar-junto”. McMillan e Chavis (1986), por sua

vez, contribuem ainda com a ideia de conexado emocional compartilhada.
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3 AS REDES DE AFETIVIDADE E A CULTURA DIGITAL

A revisdo da literatura apresentada anteriormente nos conduz a construgao de
um referencial tedrico pautado na antropologia digital (HINE, 2015; HORST; MILLER,
2012; MACHADO, 2017a, 2017b; MILLER, 2016, 2017b; MILLER et al., 2016) que
sera articulado, neste capitulo, a discussao sobre sociabilidade, comunidades e redes
de afetividade. O desenvolvimento do pensamento, entdo, se dara a partir da
compreensao do que entendemos por midias sociais e em que contexto estao
inseridas — a polymedia (MADIANOU, 2014; MADIANOU; MILLER, 2012, 2013;
MILLER, 2016). Em seguida, discutiremos a questdo da sociabilidade, entendendo
como essas midias sao apropriadas com foco na preservacdo e no cuidado com os
relacionamentos, inclusive com a possibilidade de se aproximar ou distanciar das
pessoas. Ao relacionarmos as midias sociais as comunidades, discutimos as
principais caracteristicas das comunidades imaginadas (ANDERSON, 2006) e das
neotribos (MAFFESOLI, 1998), de forma a embasar a discussao sobre o surgimento
de comunidades e redes de afetividade no ambiente digital.

Christine Hine (2015) discute como a internet esta profundamente entrelacada
a vida cotidiana, ndo podendo, por isso, ser pensada a parte dela — as midias sociais
ja sdo um instrumento que faz parte do dia a dia e que possibilita as mais diferentes
formas de comunicacéo, interacao e experiéncias. Essa discussao se insere no campo
da antropologia digital, subdisciplina da antropologia que volta seu olhar para as
questdes que envolvem e afetam o individuo, tanto no ambiente online quanto no
presencial, no sentido de que o digital pode nos ajudar a refletir sobre a condigao
humana (MILLER; HORST, 2012). Ou seja, o campo nos auxilia na compreensé&o de
nossa cultura, dialogando com a proposta de interdisciplinaridade proposta por Mello
e Souza (2003) entre os campos da antropologia e da psicologia: ndo € possivel
pensar em contextos socioculturais sem considerar a apropriagado dos significados
individualmente a partir dessas conjunturas, bem como a subjetividade ndo pode ser
pensada a parte delas, de onde vém os significados que sao apropriados.

Assim, se temos como objetivo compreender seus usos e apropriagdes no
ambiente hospitalar, precisamos entender, antes de mais nada, o que sdo essas
midias e o que elas representam para quem as utiliza. Somente a partir dessa

perspectiva poderemos analisa-las no contexto hospitalar.
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No que diz respeito ao conceito de midias sociais, conforme Carr e Hayes
(2015) discutem, embora haja uma vasta literatura que procura fixar uma definigao
para o termo, ndo emergiu ainda uma conceituagdo formal sobre a qual haja um
consenso. Como os autores bem vao destacar em uma breve revisao da literatura
sobre a expresséo “social media”, os debates sobre ela giram em torno (1) de uma
oposicao as midias tradicionais, (2) das caracteristicas especificas de canais, como
Facebook ou YouTube, ou, ainda, (3) da interatividade e do conteudo gerado pelo
usuario.

Para eles, entao, é preciso elaborar uma conceituagao capaz de dar conta das
especificidades das midias sociais, considerando as capacidades técnicas e sociais
que as distinguem de outras midias — n&o so a tradicionais, mas também qualquer
outra “nova midia” que n&o seja social. Nesse sentido, eles definem as midias sociais
como

canais com base na internet que permitem ao usuério interagir de maneira
oportuna e se autoapresentar seletivamente, seja em tempo real ou de forma
assincrona, com publicos amplos e estreitos, cujos valores [dos publicos] vém
dos conteudos criados pelos usuarios e da percepcao de interagdo com
outras pessoas (2015, p. 50)19.

O conceito, no entanto, como os préprios autores destacam em seu artigo,
deixa de fora da categoria “midias sociais” canais como o e-mail ou o Skype, seja por
nao permitirem a percep¢ao da interagao entre os usuarios ou por nao estabelecerem
um canal de comunicag¢ao constantemente aberto entre eles (CARR; HAYES, 2015).
Mais ainda, podemos entender que outros, como o SMS ou mesmo as chamadas
telefébnicas, ndo cabem no conceito, haja vista que ndo sado baseados na internet. E-
mail, Skype, SMS e chamadas telefnicas, contudo, sdo formas de comunicagéo
essencialmente sociais, afinal, permitem a sociabilidade dos usuarios.

A definicdo de Carr e Hayes limita o entendimento de midias sociais, uma vez
que parte do pressuposto que somente aquelas que estejam online s&o sociais. Em
nosso entendimento, no entanto, ndo s6 as midias online podem ser assim
consideradas. A discussao de Baym (2016) sobre interatividade, abordada no capitulo
dois, € um terreno fértil para discutirmos a necessidade de se pensar as midias sociais

19 No original, “Social media are Internet-based channels that allow users to opportunistically interact
and selectively self-present, either in real-time or asynchronously, with both broad and narrow
audiences who derive value from user-generated content and the perception of interaction with others.”
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como aquelas que permitem interacdo — e as novas midias baseadas na internet
permitiriam apenas novas potencialidades para a interagdo humana.

Nesse sentido, Miller et al. (2016) oferecem uma definicdo que toma com base
nao aspectos técnicos, mas justamente o carater de sociabilidade. Para eles, midias
sociais sao todas aquelas tecnologias que possibilitam a sociabilidade, posicionando-
se, assim, entre a comunicagao de massa e a interpessoal privada e possibilitando
que se possa regular os niveis de privacidade e o tamanho do grupo com quem nos
comunicamos (MILLER et al., 2016) — o que eles chamam de sociabilidade
escalonavel e que sera discutido mais a frente. Podemos notar que ha aproximacgdes
entre os conceitos de Carr e Hayes (2015) e Miller et al. (2016), porém o ultimo se
mostra menos limitador, pois abarca em sua nogdo até mesmo as tecnologias que
nao utilizam a internet para estabelecer a comunicagao.

Destacamos ainda que as midias sociais ultrapassam o conceito de sites de
redes sociais (BOYD; ELLISON, 2007), ainda que muitas vezes os termos sejam
utilizados como sindnimos. boyd® e Ellison (2007) propuseram uma definigdo para
sites de redes sociais que se consagrou por ser capaz de dar conta do que de fato
eram esses sites a época de sua pesquisa. Elas os definem como um sistema
acessado pela internet que oferece a criagdo de um perfil pessoal publico (ou
semipublico), permitindo a estruturacdo de uma lista de usuarios com os quais se
mantém conexdes e também o acesso as listas de conexdes de outros usuarios. Em
sua origem, o conceito se relacionava mais profundamente a ideia de criar e dar
visibilidade as suas conexdes e, por mais que esses sites pudessem proporcionar
interagcdes que nao aconteceriam de outras formas que nao por meio dessas redes,
esse nao seria o seu objetivo principal (BOYD; ELLISON, 2007).

As midias sociais, no entanto, sao profundamente dindmicas. Isso significa que
o fator tempo incide diretamente sobre elas, uma vez que as evolugdes tecnoldgicas
promovem mudangas que geram n&o s sua reestruturagdo como também uma
mudanga nos usos que os individuos fazem delas (MILLER et al., 2016). Dessa forma,
como bem destacam Miller et al. (2016), os sites de redes sociais passaram a trazer
também um componente de sociabilidade, promovendo e incentivando interagdes e
formacao de comunidades em torno de um mesmo interesse, tornando-se parte do

que podemos chamar hoje de uma ecologia das midias sociais — que envolve, além

20 A autora opta por néo utilizar letra maitscula em seu nome. Fonte: BOYD, d. what's in a name?
danah boyd. Disponivel em: http://www.danah.org/name.html. Acesso em 18 jan 2018.



41

deles, uma vasta gama de outras tecnologias que possibilitam uma escala de
sociabilidade. Assim, embora devamos reconhecer o pioneirismo e a relevancia do
estudo e da definicdo proposta por boyd e Ellison (2007), entendemos que ele ndo da
conta da pluralidade de diferentes midias que temos hoje e nem mesmo de descrever
os sites de redes sociais atualmente, considerando que os usos particulares de cada

pessoa também podem ser bastante distintos.

3.1 O CONCEITO DE POLYMEDIA

As constantes mudancgas tecnolégicas e sociais marcaram profundamente o
ambiente comunicativo. Dessa forma, depois de compreendermos o0 que sao as
midias sociais, faz-se necessario discutirmos de que forma elas se inserem no
contexto social, como o influenciam e sdo influenciadas por ele a fim de, assim, termos
subsidios para comecar a analisar seus usos pelos pacientes no ambiente hospitalar.

No passado, como Madianou e Miller (2013) discutem, a dificuldade de acesso
a determinados canais de comunicacado e os custos referentes a eles eram fatores
limitadores no que diz respeito a sociabilidade, uma vez que a escolha entre as
possibilidades comunicativas era restrita a poucas opg¢des. Hoje, no entanto, estamos
cada vez mais perto da consolidagado de um cenario bastante diferente. E é justamente
dessa urgéncia de entender as mudangas do ambiente comunicativo nos contextos
social, cultural e tecnoldgico contemporaneos que surge a teoria da polymedia — que
destaca a relevancia do fator humano dentro do ecossistema midiatico. Ela surge
“‘precisamente de tal necessidade para descrever, mas também para entender, o
ambiente emergente de proliferagdo de oportunidades de comunicagdo e suas
consequéncias para a comunicagao interpessoal™! (MADIANOU; MILLER, 2013, p.
170).

Assim, com os custos das tecnologias e servigos de comunicagao cada vez
mais acessiveis, a escolha de que meio utilizar em nossas relacdes interpessoais €
cada vez menos influenciada por essas questdes, passando a se relacionar mais
diretamente as nossas opgodes individuais — que se ddo com o objetivo de regular o
nivel de privacidade e proximidade em nossas relagdes. A polymedia, entdo, pode ser

21 No original: “Polymedia emerged precisely out of such a need to describe, but also to understand, the
emerging environment of proliferating communication opportunities and its consequences for
interpersonal communication”.
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entendida como uma estrutura integrada de oportunidades comunicativas em que
cada midia s pode ser entendida em relagao as outras, tanto no que diz respeito aos
vinculos entre elas quanto as escolhas das midias e as configuragbes de uso como
parte do processo de interacdo social (MADIANOU; MILLER, 2012; 2013). Nesse

sentido,
a polymedia, com efeito, ajuda a ressocializar a tecnologia, uma vez que a
responsabilidade da escolha muda de preocupaces técnicas e econdmicas
para morais, sociais € emocionais. Assim, o0 argumento € o de que a
polymedia sera, em ultima anadlise, sobre um novo conjunto de relagbes
sociais da tecnologia, em vez apenas de desenvolvimentos tecnoldgicos mais
convergentes (MADIANOU; MILLER, 2013, p. 171)22,

Ou seja, a escolha das midias passa a ser determinada por intencdes
emocionais que ilustram como cada um administra seus relacionamentos
(MADIANOU, 2016).

Os autores fazem ainda uma alusdo ao estruturalismo antropoldgico de Lévy
Strauss (2003) e a sua perspectiva relativista. Assim como para Strauss os fenébmenos
culturais estariam relacionados uns aos outros dentro de grandes infraestruturas
inconscientes, para Madianou e Miller (2012; 2013) as midias — fen6menos
necessariamente culturais — devem ser entendidas de maneira relacional dentro do
contexto de um ambiente no qual elas sdo integradas umas as outras, ou seja, de uma
infraestrutura. Com isso, o entendimento de cada midia deve ser feito a partir de sua
comparagao e relacdo com as outras, e ndo tendo como base unicamente suas

estruturas e possibilidades.

3.1.1 Pré-condicdes para a polymedia

A consolidagcdo da polymedia como um ambiente de oportunidades
comunicativas parte de trés pré-condi¢cdes basicas: acesso, custo e literacia midiatica
(MADIANOU; MILLER, 2012, 2013). Assim, uma vez que essas questdes tém sua
importancia reduzida no processo de escolha das midias que serao utilizadas, o fator
humano passa a ter o poder de deciséao.

As questdes de acesso e custo estdo profundamente interligadas. Nesse

sentido, € preciso que os individuos tenham facil acesso a uma vasta gama de meios

22 No original: “polymedia in effect helps to re-socialize the technology, since the responsibility of choice
shifts from technical and economic, to moral, social and emotional concerns. So the argument will be
that polymedia is ultimately about a new set of social relations of technology, rather than merely a
technological development of increased convergence.”
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de comunicagdo — o que significa a capacidade de pagar tanto pelos equipamentos
(celulares e computadores, por exemplo) quanto pela conexao a internet (MADIANOU;
MILLER, 2013). A popularizagdo dos smartphones tem grande peso nesse processo,
uma vez que o acesso as diferentes midias se da por meio de um mesmo dispositivo
(MADIANOU, 2014; MADIANOU; MILLER, 2013) e a partir de qualquer local. No que
diz respeito ao custo, Madianou e Miller (2013) destacam que em seu trabalho de
campo, em Trinidade, foi possivel perceber como o custo se tornou uma questao
menos importante a partir da disponibilizagao de planos de telefonia mensais com uso
de dados ilimitados. Uma vez que ndo haja limite no consumo de conexdo com a
internet, a quantidade de dados necessaria para enviar um e-mail ou fazer uma
chamada de video se torna irrelevante. No contexto brasileiro, podemos perceber que
os custos também vém progressivamente se tornando menos relevantes no que diz
respeito a escolha das midias. A popularizagao de pacotes com dados ilimitados ou
que permitem o uso de alguns aplicativos sem consumo da franquia de dados
contribuem muito para isso.

Além do acesso as midias sociais e dos custos referentes a sua utilizagao, é
preciso que as pessoas saibam utilizar satisfatoriamente essas midias (MADIANOU;
MILLER, 2013). A literacia midiatica [media literacy] diz respeito justamente a
capacidade de se compreender e analisar os codigos, praticas e linguagens do
conteudo digital, bem como de produzir seu préprio conteudo (LIVINGSTONE, 2014).
A possibilidade de aproveitar todos os recursos que as novas midias disponibilizam é
impactada diretamente pelo digital divide — pois as desigualdades sociais hdao sé sao
reproduzidas no ambiente digital como também podem ser ainda mais acentuadas
nele (MADIANOU; MILLER, 2013).

Os autores argumentam que em estagios anteriores a polymedia, a escolha por
determinado meio seria feita com base em aspectos como disponibilidade,
conhecimentos técnicos ou custos. E, embora reconhegam que as trés condi¢des
ainda ndo estejam estabelecidas em todas as sociedades — destacando como o
digital divide influencia diretamente nessa questdo, tanto no que diz respeito a
disponibilidade de acesso quanto ao custo e a literacia —, a velocidade das
transformacdes nas sociedades torna a teorizacao sobre ela fundamental, uma vez
que caminhamos para sua consolidagao em um futuro préximo. Nesse sentido, quanto
mais democratizado for o acesso, as questdes da infraestrutura e dos custos migram

para o background e o individuo é colocado no centro do processo decisorio. Uma vez
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que a decisdo nao esta mais limitada e temos disponiveis uma vasta gama de
oportunidades comunicativas, as consequéncias morais, sociais e emocionais das
escolhas ganham énfase.

3.2 OUSODAS AFFORDANCES NA MANUTENCAO DOS RELACIONAMENTOS

O conceito de affordances explorado por Hutchby (2011) diz respeito a leitura
que fazemos dos meios tecnologicos — de suas “propriedades essenciais” —, suas
possiblidades e restricbes de uso, bem como dos usos que fazemos deles. Sua
abordagem é especialmente relevante uma vez que “nossas interpretagdes e usos
dos artefatos tecnoldgicos, ainda que importantes, contingentes e variaveis, sao
restritas de maneira analisavel pela gama de affordances que um artefato em
particular possui” (HUTCHBY, 2001, p. 453)%. A riqueza do trabalho do autor reside
justamente no posicionamento que se coloca como um meio termo entre o
determinismo tecnolégico — que entende que a tecnologia é uma forga externa capaz
de moldar o desenvolvimento social e cultural de uma sociedade — e o social
construtivismo — que, de maneira oposta, pressupde que qualquer qualidade da
tecnologia advém exclusivamente da maneira como as pessoas a utilizam. Ou seja, 0
autor reconhece, por um lado, a importancia das caracteristicas tecnoldgicas inerentes
a esses artefatos e, por outro, a influéncia que os usuarios tém ao se apropriar deles.
Madianou e Miller destacam ainda que, por mais que seja possivel entender as
affordances como aquilo que “as pessoas acham mais facil de fazer gragas a essa
tecnologia” (2012, p. 105)%, ndo podemos julgar que o mais facil necessariamente é
0 que sera feito com essas midias, pois 0s usos sédo produtos, entre outras coisas,
das relagdes sociais (MADIANOU; MILLER, 2012).

Compreender as affordances de cada meio, entdo, é essencial, pois sera por
meio delas que os individuos vao explorar, de maneira relacional, as possibilidades e
restricoes que cada um deles oferece para a manutengdo de suas relacdes
(MADIANOU; MILLER, 2012). No entanto, ndo devemos nos deter exclusivamente a
isso, pois a importancia da abordagem da polymedia reside precisamente no fato de
que as limitacbes de um determinado meio podem ser superadas por outro — se

23 No original: “that our interpretations and uses of technological artefacts, while important, contingent
and variable, are constrained in analysable ways by the ranges of affordances that particular artefacts
possess”.

24 No original: “people find easier to do thanks to this technology.”
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assim for do interesse de quem as escolhe. Nesse contexto, embora seja importante
considerar as affordances de cada midia, devemos deixar de lado a ideia de que elas
definem enquadramentos para os relacionamentos, uma vez que o processo se da de
maneira inversa: as intengdes que temos em nossos relacionamentos e o contexto em
gue nos encontramos é que fardo com que percebamos e exploremos as affordances
das midias de determinada maneira. Assim, o ideal é voltar o olhar em direcéo ao
ecossistema comunicativo como um todo, para examinar de que maneiras as
oportunidades que cada uma das midias oferece sdo exploradas pelas pessoas de
forma a obterem maior controle sobre aspectos emocionais, morais e de poder
(MADIANOU; MILLER; 2012; 2013). Nossa proposta, entéo, € justamente analisarmos
como as affordances sao percebidas e apropriadas pelos pacientes no contexto da
internagao hospitalar para manutengao e regulagao de suas redes de afeto.

Vale destacar ainda que observar um meio isoladamente é muito diferente de
estuda-lo dentro de um contexto polymedia. Sem considerar o ambiente comunicativo
como um todo, ndo seria possivel perceber as sinergias e contrastes existentes entre
as midias (MADIANOU; MILLER, 2012; 2013). E essas relagdes, como bem destacam
Madianou e Miller, vdo muito além de recursos tecnoldgicos ou suas affordances, e
de que maneiras e formatos elas permitem a transmissao de conteudo. Na verdade,
a questao envolve aspectos como controle e expressao de emocoes, de poder etc.,
de maneira que “as midias ndo sdo simplesmente os meios de transmissdo de um
conteudo, em vez disso, elas se tornam o idioma que corrobora a intengao expressiva”
(MADIANOU; MILLER, 2012, p. 126)%. Em seu estudo sobre relagbes entre pais e
filhos de familias transnacionais situadas entre as Filipinas e o Reino Unido, Madianou
e Miller (2012) exemplificam a questdo com o relato de uma de suas colaboradoras,
que afirma encontrar conforto emocional na capacidade de estocagem e recuperagao
que o e-mail proporciona, o qual seria, para ela, importante na manutengao de um
relacionamento a distancia com seu marido. Fica claro, assim, como as affordances
sdo importantes, mas ndo determinantes na escolha da midia — ja que as garantias
emocionais que sao percebidas pela mulher € que definiram a escolha do meio. As
questdes que envolvem a sociabilidade é que determinardo, juntamente das

affordances, a escolha dos meios.

25 No original: “Media are not simply the means of transmission for content; rather, they become the
idiom of expressive intent”.
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Ao pensar em polymedia € necessario olhar para as midias sociais dentro de
seu contexto de utilizagdo. Com isso, reforcamos que a analise deve ser feita
considerando, nas midias que estdo sendo empregadas, as relagbes sociais e as
expectativas a seu respeito, bem como o contexto cultural, social e as estruturas de
poder que permeiam as relagdes. Todas essas esferas implicam diretamente na
insercéo dos individuos no contexto polymedia e em suas percepg¢des desse ambiente
e de cada uma das midias. Dentro do contexto das familias transnacionais
investigadas por Madianou e Miller (2012), embora a escolha de determinada midia
social fosse, de fato, influenciada por suas caracteristicas e possibilidades, na
verdade, o real fator determinante por tras da opcéo envolvia a possibilidade de maior
controle de aspectos emocionais e de poder percebidos nos canais utilizados.

Madianou e Miller (2012) relatam em sua etnografia sobre uso das midias por
familias transnacionais como, por exemplo, o e-mail era utilizado quando se desejava
elaborar com mais calma e extensio algum argumento, ou quando era preciso que o
envio de uma informagao ficasse registrado. As affordances que trazemos nesse
exemplo, no entanto, sdo apenas algumas entre tantas outras possibilidades que
poderiam ser percebidas. O que diferencia essas caracteristicas, destacando-as e,
mais ainda, fazendo com que sejam a motivagao para a escolha de uma midia em vez
de outra é a percepcgao de que elas atendem as necessidades emocionais, de poder
e normativas do contexto, contribuindo para que as pessoas possam lidar com seus
relacionamentos da maneira que melhor Ihes convém. Ja o contato visual, a facil
percepcao das expressoes faciais e o reconhecimento da voz em uma videochamada,
por exemplo, s&o cruciais para a manutencéo do vinculo entre uma mae e sua bebé
de poucos meses de idade, como veremos adiante com uma das participantes. A
opgao por uma chamada de video e ndo por uma ligagao convencional ou apenas ver
uma fotografia da filha, no entanto, ndo é baseada na escolha racional de que a
chamada utilizando o recurso visual em tempo real proporciona esses recursos a mae.
O fator decisivo para escolha se da pela seguranga emocional que ela obtém ao
perceber que a bebé reage a sua imagem e a sua voz na tela do celular durante as
chamadas. Assim, muito maior do que as caracteristicas inerentes as midias
disponiveis aos pacientes, o principal é entendermos o que elas possibilitam para os
relacionamentos de cada um deles.

A normatividade que envolve o uso das midias sociais € uma caracteristica

marcante de um ambiente polymedia e se refere aos padrbées de comportamento
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esperados no que diz respeito aos usos das novas midias (MADIANOU; MILLER,
2012, 2013). Ou seja, as pessoas passam a ser julgadas pelas escolhas das midias
que decidem usar, uma vez que nao estdo mais presas a questdes como custo e
disponibilidade. Nesse sentido, a moral ganha forca como trago determinante do
emprego das midias em cada situagao, pois ela passa a ser o fator determinante das

escolhas:

o meio faz muito mais do que transportar comunicagéo. A escolha da midia e
a combinacgao de varias midias que sao encontradas no desenvolvimento de
qualquer relacionamento sdo em si um grande ato comunicativo
(MADIANOU; MILLER, 2012, p. 139)26,

Assim, embora tenhamos iniciado essa sec¢ao falando sobre a importancia das
affordances, reforcamos que ndao podemos pensa-las separadamente das relagbdes
sociais.

llana Gershon, em seu livro The Breakup 2.0 (2010), utiliza a ideia de polymedia
— embora a autora nao utilize o termo em si — como pano de fundo para investigar
os desafios que jovens de uma universidade norte americana enfrentam para
incorporar as novas midias ao processo de término de relacionamentos. A autora
discute como, no contexto do fim de uma relagdo amorosa, as escolhas das midias
sdo abordadas sob o aspecto moral, uma vez que a midia adiciona informacbes
significativas a mensagem, especialmente quando os padrdes normativos ndo sao
seguidos. Gershon relata o exemplo de um término de namoro em que, gragas a uma
escolha de midia “errada” do entdo namorado para encerrar o relacionamento — o
rapaz envia uma mensagem de texto em vez de conversar cara a cara com a parceira
—, a mulher percebe que a relacdo dos dois ndo valia a pena. A ideia por tras disso,
reflete a autora, é de que “ndo importa o que é dito, o meio se torna parte do que esta
sendo comunicado” (2010, p. 3)%. A situagdo ilustra claramente como ha uma
normatividade que guia o uso das midias e, consequentemente, como a utilizagéo de
uma ou outra € julgada por seu aspecto moral — especialmente no caso de jovens
estadunidenses estudados por Gershon, em que podemos considerar que ja ha uma

consolidagdo de um ambiente polymedia muito maior do que em outras sociedades.

26 No original: “the medium does far more than carry communication. The choice of media and the
combination of various media that is found in the development of any given relationships is itself a major
communicative act.”

27 No original: “No matter what is actually said, the medium becomes part of what is being
communicated.”
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3.3 NEM TAO PERTO, NEM TAO LONGE: SOCIABILIDADE ESCALONAVEL E
ESTRATEGIA GOLDILOCKS

Em um contexto polymedia, os individuos exploram as affordances de cada
midia para que atendam aos seus objetivos, de maneira que essa escolha vai
proporcionar diferentes graus de sociabilidade. A prépria definicdo de midias sociais,
ja discutida anteriormente, baseia-se na ideia de que se possa fazer uma gestao
dessa sociabilidade. Nesse sentido, a proposicdo de uma teoria da sociabilidade
escalonavel (BORGERSON; MILLER, 2016; MILLER et al., 2016) diz respeito
justamente a possibilidade de regularmos a intimidade e o tamanho dos grupos com
qguem nos relacionamos.

Miller et al. (2016) discutem os diferentes niveis de intimidade em uma relagao
sociabilidade x midia social: para criangas inglesas entre 11 e 18 anos, por exemplo,
0 Snapchat seria a midia com maior grau de proximidade — como nela sao postadas,
muitas vezes, fotos “feias”, apenas aqueles com mais intimidade teriam acesso a elas
— enquanto o Instagram, por outro lado, seria 0 de menor grau, pois € uma midia em
que se valoriza a popularidade do conteudo postado e, nesse sentido, a interagao de
desconhecidos com o conteudo publicado seria um termémetro positivo para as
criangas. Os niveis de uma escala de sociabilidade, no entanto, ndo variam apenas
de uma rede para outra, podendo se dar até mesmo dentro de uma mesma rede
(MILLER et al., 2016): os ajustes de privacidade em plataformas como o Facebook,
por exemplo, impossibilitam a visualizagdo de determinados conteudos por pessoas
especificas, ou, ainda, a postagem de conteudos cujos significados ndo possam ser
compreendidos por todos que tém acesso a eles também agiriam nivelando a
sociabilidade, excluindo de uma intimidade e aproximagao maiores aqueles que nao
podem entender o que é dito.

Mais ainda, em um contexto de polymedia, essas escolhas variam momento a
momento, de acordo com o que cada midia social tem a oferecer para melhor atender
as necessidades imediatas das pessoas em cada situagao. Madianou e Miller (2012),
em seu estudo sobre a maternidade transnacional, perceberam como a forma de
comunicagao entre maes filipinas e seus filhos que ficaram no pais de origem poderia
variar por diversos motivos. As maes procuravam fazer chamadas telefénicas para se
sentirem mais presentes na vida dos filhos — devido a sincronicidade e a possibilidade
de perceberem sentimentos por meio do tom de voz. Por outro lado, em momentos
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mais emotivos, como forma de se resguardarem, tendiam a optar pelo e-mail. Mais
ainda, Miller (2017b) discute como pacientes em hospices preferiam relatar sua
situacdo aos médicos por e-mail, pois assim sentiam-se mais a vontade em falar de
sua condicao de saude do que por telefone e ainda acreditavam que, dessa maneira,
nao estariam incomodando os médicos com seus “problemas”. Na ideia desses
idosos, os profissionais leriam o e-mail na hora que lhes fosse oportuno e conveniente,
sem serem atrapalhados por seus relatos fora de hora e ndo importantes (MILLER,
2017b). Nesse mesmo raciocinio, o uso de webcams em videochamadas € um recurso
que cuidadores e médicos utilizam com o objetivo de se aprofundarem na intimidade
dos pacientes, ultrapassando a barreira de um educado “sim, estou bem” que recebem
como resposta ao questionamento de como se sentem ou estdo passando (MILLER,
2016).

SCALABLE
SOCIALITY $)
for 11-18 years old in schools in England
e 0z
where pupils welcome strangers who can appreciate their images Q ‘
FACEBOOK :
where pupils interact with other groups such as

family, work colleagues, neighbours
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WHATSAPP e | / g
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where can discuss the other sex, and another
that includes both sexes
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Figura 1: Presenga nas midias sociais entre jovens de escola inglesa. Fonte: MILLER et al., 2016.

As midias sociais, entdo, possibilitam viabilizar e ressignificar grupos e
comunidades, refutando argumentos e teorias que sugerem que elas seriam uma
tendéncia a construgédo de redes individuais (CASTELLS, 1999). Uma definicao de
midias sociais baseada em sociabilidade escalonavel sugere ainda que elas se

orientam em direcao a formagao de grupos e nao ao isolamento da individualidade.
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Assim, acreditamos que as midias sociais podem ser capazes de reduzir os efeitos
negativos do confinamento causado pela internagdo prolongada no hospital,
proporcionando a manutengao dos das redes de afetividade no ambiente digital.

A teoria da sociabilidade escalonavel pode ter como consequéncia também o
uso dessas midias com o objetivo de deixar as pessoas na distancia “certa” —
processo denominado estratégia Goldilocks® (MILLER, 2016, 2017a; MILLER;
SINANAN, 2017). A estratégia diz respeito a como as pessoas calibram a interagao
em seus relacionamentos de forma que eles nao ultrapassem os limites apropriados
de proximidade e intimidade. Ela é utilizada para “manter outras pessoas a uma
distancia adequada: um meio termo claramente definido que evita que as relacdes se
tornem muito quentes ou muito frias” (MILLER; SINANAN, 2017, p. 152)%.

Para uma melhor compreensio disso, devemos considerar que temos como
pano de fundo um ambiente polymedia e uma definicdo de midias sociais que as
relaciona diretamente com a possibilidade de se gerir os relacionamentos em niveis
de sociabilidade. Nesse sentido, considerando as possibilidades e restricbes de cada
midia, € possivel fazer com que a proximidade de parentes, amigos e conhecidos seja
delimitada pelos proprios envolvidos na relagéao, garantindo, assim, que a distancia e
a proximidade ndao sejam nem mais nem menos do que a apropriada a cada situagao
e pessoa. Isso contribui para que néo haja “excesso” de intimidade, mas, por outro
lado, garante que os lagos de sociabilidade ndo se desfagam. Essa habilidade das
midias sociais de, ao mesmo tempo, unir e afastar auxilia os individuos a lidarem com
as trivialidades que sustentam a vida cotidiana, assim como também dao suporte em
momentos criticos, como de morte ou de doenca grave (MILLER, 2016, 2017c).

Acreditamos que a estratégia Goldilocks possa ser utilizada pelos pacientes
como forma de manutencao da relagdo com familiares e amigos sem a necessidade
da presenca fisica. As implicagdes corporais impostas por tratamentos de radioterapia
e quimioterapia sdo severas, debilitam e fragilizam o corpo. Assim, entendendo o
corpo um “fato social total”, que envolve os aspectos bioldgicos, sociais e psicoldgicos
(MAUSS, 2003), é possivel entender porque os individuos em tratamento muitas
vezes nao desejam receber visitas ao longo da internagdo (FRIEDMAN; FLORIAN;

28 Goldilocks faz referéncia ao conto de Cachinhos Dourados que, ao encontrar a casa da familia Urso
na floresta, prova de trés pratos de sopa, rejeitando o que esta muito quente e muito frio e tomando
aquele que encontra na temperatura ideal.

29 No original: “keeping other people at an appropriate distance: a clearly defined middle ground that
avoids relationships becoming too hot or too cold.”
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ZERNITSKY-SHURKA, 1989; MILLER, 2016; REDON, 2011), mas sao capazes
equilibrar as relacbes por meio das midias sociais. Quando ha uma queda na
sociabilidade offline, o aspecto coletivo das midias sociais pode ser considerado uma

maneira de manter ou reforgar lagos nas comunidades e grupos (MILLER et al., 2016).

3.4 MIDIAS SOCIAIS E COMUNIDADES

Em uma breve busca em sites e aplicativos de redes sociais mais populares,
como Facebook e Instagram, € possivel observarmos perfis e paginas criados por
pacientes, nos quais eles narram seus tratamentos, experiéncias e sentimentos a
respeito dos males que os assolam. Funcionando muitas vezes como uma espécie de
diario, esses espacos reunem centenas (as vezes milhares) de pessoas que,
passando ou nao pelos mesmos problemas, acompanham esses relatos e buscam
dar suporte aos doentes. Evidéncias como essas nos sugerem a existéncia de, ao
menos, um traco comunitario que perpassa as midias sociais, discussdo que
abordamos a sequir.

Historicamente, algumas percepgbes sao sempre atreladas a nogao de
comunidade, como o sentimento de solidariedade, unido e protecido entre os
membros, a unido deles em torno de interesses e objetivos comuns, o
compartilhamento de um territério etc. (POLIVANQOV, 2009). Da modernidade a pos-
modernidade, de Ténnies a Bauman, muitos foram os autores que se apropriaram e
deram novos entendimentos ao conceito. Na modernidade do século XIX, temos em
Tonnies (1957) uma de suas fundagdes, quando o socidlogo propde a distingdo entre
sociedade e comunidade, entendendo esta ultima como sendo caracterizada por
tradicdo, consanguinidade, lagos de afeto, religido e territorialidade.

Se para ele e diversos outros autores, como Max Weber e Georg Simmel, a
comunidade esta necessariamente ligada a uma nocéo territorial, para outros, como
Anderson e Maffesoli, no entanto, a questdo espacial ndo emerge como critério
essencial para a conformacao de lagcos comunitarios. Trabalhando com o conceito de
comunidades imaginadas, o argumento de Anderson (2006) € de que o sentimento de
pertencimento a uma comunidade pode surgir por meio do compartilhamento de
informacdes e simbolismos pois, mesmo quando seus membros nao se conhecem
entre si, todos partilham um mesmo conteudo, dando a eles a sensag¢ao de uniao e

pertencimento. Assim, se a nogdo comunitaria surge a partir de sentimentos ou
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sensagbes de pertenga, ela ndo existe concretamente e, portanto, € imaginada.
Maffesoli (1998), por sua vez, traz a nocdo de neotribalismo ao propor uma
socializagédo que se da no nivel micro. O autor afirma que vivemos em um novo tempo
no qual a ideia de “estar-junto” é ressiginificada de forma a prevalecerem as relagoes
de interesse e afinidade, surgindo, a partir dai, “comunidades emocionais”, nas quais
0s encontros empaticos prevalecem sobre a cultura utilitarista da pdés-modernidade,
de forma que os acontecimentos “menores” do cotidiano s&o privilegiados.
Debatendo justamente sobre o termo comunidade enquanto categoria
discursiva, Polivanov (2009) traz para a discussdo uma gama de autores que, bem
como Anderson e Maffesoli, estabelecem critérios como interatividade, sentimento de
pertenca, cooperacgao, lagcos afetivos e reconhecimento de uma identidade comum
para definicho do que pode ser entendido como wuma comunidade,
independentemente de serem elas configuradas em torno de espacos
geograficamente demarcados ou desterritorializadas. Polivanov argumenta que elas
podem existir, muitas vezes, como sensagées, como propde Anderson (2006), muito
antes de existirem presencialmente — e, algumas vezes, essa materialidade do
presencial pode nem chegar a ocorrer, como a autora observa ao exemplificar as

comunidades no Orkut:

A sensagao de comunidade é “maior” do que a propria comunidade. A ideia
de partilha imaginada, por exemplo, € muito mais forte que a de pertenga ao
territério, tanto que ha autores que n&o veem o enraizamento a uma
localidade como critério para se definir “comunidade” (POLIVANOV, 2009, p.
127).

Assim, prossegue a autora, toda comunidade seria “virtual”’, no sentido de
existir somente no campo das experiéncias sensoriais, como proje¢cdo mental do
grupo que se sente a ela pertencente e cujos membros se reconhecem entre si
(POLIVANOV, 2009).

Ao discutir comunidades formadas exclusivamente no ambiente online,
Polivanov (2009) se apoia no argumento de autores que trabalham o conceito a partir
das nogdes de “grupos cooperativos” que tém como objetivo se tornarem mais fortes
e menos isolados a partir da criagado de lagos afetivos, do fortalecimento e da ajuda
mutua entre seus participantes, da interatividade e do sentimento de pertenca. Nesse
contexto, Beatriz Polivanov aponta as semelhangcas com o discurso de Maffesoli
(1998): as neotribos, assim como as comunidades digitais, podem facilmente ser
desfeitas e refeitas, bem como é possivel a afiliacao a diversas delas.
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Nesse sentido, temos claramente uma relagdo entre comunidades e midias
sociais — raciocinio apoiado por Gruzd, Wellman e Takheteyev (2011) e Kavoura
(2014), que trabalham relacionando midias sociais a categoria comunidades
imaginadas. Tais trabalhos, no entanto, extrapolam os resultados de forma a
compreender o Twitter de maneira geral (GRUZD; WELLMAN; TAKHTEYEV, 2011)
ou mesmo a ideia de “midias sociais” (KAVOURA, 2014) a partir do conceito de
Anderson — ou seja, ndo partem da premissa que adotamos, de que nao podemos
generalizar os usos, mas sim pensa-los localmente.

O estudo sobre o Twitter (GRUZD; WELLMAN; TAKHTEYEYV, 2011) discute
como o microblog pode ser pensado a partir da categoria proposta Anderson baseado
na analise da rede de contatos de um unico usuario. A partir dos dados obtidos, os
autores entendem que a plataforma pode ser usada para a construgdo de
comunidades, ainda que ela nao tenha sido pensada com esse objetivo — argumento
que tem aproximagdes com a proposta de compreensio das midias sociais dentro de
um conceito de polymedia, uma vez que a apropriagdo dos usuarios se sobrepde as
affordances. As analises, no entanto, ndo nos permitem entender as motivagcdes de
uso, a relacdo com o ambiente offline nem mesmo com outras midias sociais.

Kavoura (2014), por sua vez, tem uma perspectiva mais totalizante, na qual as
midias sociais podem ser entendidas como uma grande comunidade imaginada, uma

vez que possuiriam um conjunto de praticas proprias a ela:

As midias sociais usam simbolos especiais € podem criar uma comunidade
online imaginada semelhante as comunidades imaginadas de Anderson, nas
quais as pessoas compartilham caracteristicas especificas, a camaradagem
prevalece, existe uma linguagem sagrada e um roteiro escrito e as pessoas
compartilham um interesse ou ideia comum (KAVOURA, 2014, p. 494)30,

O argumento de Anderson é de que as nag¢des podem ser entendidas enquanto
comunidades politicamente imaginadas. Para o autor, o nacionalismo e as identidades
nacionais nao surgiram espontaneamente, mas sim foram constituidos a partir do
declinio das comunidades religiosas e dos reinos dinasticos e se apoiaram na
proliferagdo dos jornais diarios e de outros géneros narrativos como o romance,
tornando-se entidades atemporais (sempre estiveram e estarao ali, sem marcacao de

inicio, meio e fim). As nagdes enquanto comunidades sdo definidas como finitas,

30 No original: “Social media use special symbols and may create an imagined online community similar
to Anderson’s imagined communities, which has specific characteristics that people share, comradeship
prevails, a sacred language and written script exist and people share a common interest or idea.”
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soberanas e principalmente imaginadas. A respeito da ultima caracteristica, ele
argumenta: “é imaginada porque os individuos, mesmo da menor das nag¢des, nunca
conhecerdo a maioria de seus membros, encontrardo ou mesmo ouvirdo falar deles,
ainda que na mente de cada um deles viva a imagem de sua comunh&o”
(ANDERSON, 20086, p. 6)%'.

As comunidades imaginadas, entdo, promovem um senso de pertencimento e
coexisténcia para seus membros que sdo corroborados sobretudo pela lingua e pelo
jornal diario. A publicagao é altamente obsoleta, no sentido de que seu consumo deve
se dar imediatamente, no mesmo dia. Tal caracteristica acaba por promover a ideia
de semelhancga entre as pessoas — ndo importa em que local da nacdo, todos
praticam a mesma acdo de abrir o jornal e compartiham as mesmas histérias
diariamente e mais ou menos no mesmo espaco de tempo, imprimindo uma ideia de
conexao entre os leitores, ainda que eles ndo se conhegam nem nunca venham a se
conhecer.

Em maior ou menor medida, as midias sociais agem de maneira semelhante.
Se pensamos, por exemplo, em paginas criadas em sites de redes sociais, embora
aqueles que “curtam” ou “sigam” ndo deem conta de conhecer todos os outros
membros que também as acompanham, é possivel compartilhar um senso de
pertencimento. Isso se mostra particularmente forte nas paginas que dizem respeito
ao nosso objeto de pesquisa. Quando um paciente cria uma pagina ou perfil com
intuito de narrar sua experiéncia de doenca, tratamento e recuperacao, aqueles que
a acompanham estao interessados em seu estado de saude, em seus relatos e
vivéncias, ou apenas em demonstrar apoio aquela pessoa. Seja qual for o motivo,
percebe-se ali 0 pertencimento a rede de apoio e solidariedade para aquele individuo
passando pelo processo de adoecimento. Podemos tragar um paralelo também com
o exemplo do jornal diario proposto por Anderson. Da mesma forma que no advento
das nagdes modernas o periédico promovia o pertencimento e o companheirismo
entre os membros da nacgao, as publicagdes da pagina podem ser acessadas por
todos, oferecendo também a nogdo, mesmo entre aqueles que nao se conhecem, de
que sao todos parte de uma mesma comunidade, uma vez que compartilham do

mesmo conhecimento sobre o paciente. Isso fica claro em comentarios de seguidores

31 No original: “It is imagined because the members of even the smallest nation will never know most of
their fellow-members, meet them, or even hear of them, yet in the minds of each lives the image of their
communion.”
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interessados em saber sobre o tratamento, oferecendo palavras de apoio e utilizando

a primeira pessoa do plural fazendo referéncia aos seguidores da pagina, como visto
na figura 2.

Sz s W s Deus te acompanhe , nos mantenha informadas
Curtir - Responder - 4 ser O

Jwc sy s Oi linda , como foi na consulta??
Curtir - Responder - 4 sel O

~ee

B o =™ ol u"== «Forgas, pqvocé tem nos dado muitas
forgas!!

Curtir - Responder - 3 sem o

| B =« Melhoras, isso tudo vai passar , por favor ndo nos
deixe sem noticias

Curtir - Responder * 3 sem O

# = "l == Muito bom receber noticias suas. Os
dias parecem interminaveis dentro do hospital,
mas seja paciente e cuide-se para curtir cada
grande momento aqui fora. O sentimento de
gratidao por cada conquista que venho tendo é
maravilhoso. Seja forte grande guerreiro. Sua
forga € maior g imagina. Forga, foco,fé. @

Curtir - Responder - Enviar mensagem - Q 1

£

Figura 2: Comentarios em pagina de um paciente no Facebook. Fonte: Facebook.

Maffesoli, por sua vez, faz com que retorne para a composic¢ao a ideia de rede
de solidariedade: "Insistiram tanto na desumanizacgao, no desencantamento do mundo
moderno, na soliddao que este engendra, que ndo conseguem mais ver as redes de
solidariedade que nele se constituem" (1998, p. 101). A ideia de um sujeito coletivo
que deixa para tras o individualismo, assim como a de um novo estar-junto e de uma
ética comunitaria que é balizada por lagos coletivos, na qual os membros da
comunidade se preocupam mais em atender e servir aos interesses coletivos do que
aos proprios fundam o que ele denomina tribo:

proponho usar, como metéafora, os termos de “tribo” ou de “tribalismo”. Sem
adorna-los, cada vez, de aspas, pretendo insistir no aspecto “coesivo” da
partilha sentimental de valores, de lugares ou de ideais que estdo, ao mesmo
tempo, absolutamente circunscritos (localismo) e que sdo encontrados, sob
diversas modulagdes, em numerosas experiéncias sociais (MAFFESOLI,
1998, p. 28).
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Atualizando seu raciocinio e tomando para si algumas caracteristicas da pos-
modernidade, o neotribalismo sera marcado pela fluidez e pela facilidade de
ajuntamento e dispersdo das neotribos (MAFFESOLI, 1998). Nao devemos nos
enganar, contudo, e crer que, muitas vezes, por serem fugazes, as interagdes sao de
envolvimento raso: é justamente porque sdo de forte envolvimento emocional que
superam o principio da individuagdo (MAFFESOLI, 1998). Essas caracteristicas
implicam apenas na possibilidade de associacao do individuo a diversas tribos, uma
vez que nao sao excludentes.

Maffesoli destaca também a diferenga entre socialidade e social, expondo um
descompasso entre a expressao coletiva e o discurso institucionalizado. Enquanto a
primeira é caracterizada pela afetividade, pelas praticas cotidianas e efémeras —
tratando-se de experiéncias banais, mas que possibilitam engajamento emocional, o
“estar-junto” —, o segundo representa o discurso oficial, quando “o individuo podia ter
uma funcdo na sociedade e funcionar no ambito de um partido, de uma associagao,
de um grupo estavel” (MAFFESOLI, 1998, p. 108). O autor argumenta que sempre ha
a possibilidade de que, naturalmente, a espontaneidade da socialidade se artificialize
e se torne uma obra politica, institucionalizada (ou seja, migre para o social), mas que,
sempre havera uma volta em dire¢do ao “estar-junto a toa”. Podemos tragar um
paralelo entre essa distingao e a presenca de pacientes no ambiente digital sugerindo
que, enquanto ndo se articulam em mobilizacbes formais, ha um movimento de
socialidade — como quando, por exemplo, relatam suas histérias em seus perfis ou
guando é apenas possivel apreender o que se passa com eles por outras pistas que
nao o conteudo direto de seus posts. No entanto, quando as atividades passam a ter
um carater mais formal de “militancia”, como a criacdo de um espaco para mobilizacao
de pessoas para uma causa, como no caso da pagina no Facebook SOS Saru, por
exemplo, podemos entender isso como a migragao para o social, institucionalizando
a questdo. Nesse momento, os conteudos se tornam mais informativos, trazendo
informagdes sobre, por exemplo, como e onde doar sangue, por que e para quem
doar, impedimentos para realizar a doacdo. A volta ao “estar-junto a toa” pode ser
entendida quando ha um retorno a conteudos que falam sobre a rotina de tratamento,
seus sentimentos, ou seja, as banalidades da socialidade.

Embora date originalmente de 1944, a obra O Tempo das Tribos discute

também como o desenvolvimento tecnolégico pode proporcionar um “modelo de uma
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nova aldeia global”, gracas a interatividade. As tribos originarias nesses espacos,
argumenta Maffesoli (1998), diferenciam-se das tradicionais (geograficamente
enraizadas) por terem uma temporalidade prépria. Ele da como exemplo pesquisas
sobre pessoas que, cada vez mais vivem solitarias por causa das novas tecnologias.

No entanto, ele destaca,

conforme as ocasides que se apresentam — particularmente gragas aos
anuncios informaticos propostos pelo minitel — o “celibatario” se junta a tal
ou qual grupo, se liga a tal ou qual atividade. E assim através de multiplos
vieses (o minitel € um entre outros), se constituem "tribos" esportivas, de
amigos, sexuais, religiosas ou outras. Cada uma delas tem duragdes
variaveis de vida, conforme o grau de investimento de seus protagonistas
(MAFFESOLI, 1998, p. 195).

Para o autor, essas neotribos ndo deixam de privilegiar os mecanismos de
pertenca observados nas comunidades que se caracterizam pelos encontros
presenciais pois, “qualquer que seja o dominio, € necessario participar, mais ou
menos, do espirito coletivo” (MAFFESOLI, 1998, p. 195).

McMillan e Chavis (1986) também trabalham com a proposta de que a esséncia
comunitaria ndo precisa se prender a questao territorial. Seus estudos indicam que
que as bases de uma comunidade estdo no sentimento de pertencimento, no apoio
oferecido pelas relagdes sociais — a que chamam de influéncia — e na conexao
emocional compartilhada — histérias partilhadas entre os membros que, ainda que
nao as tenham vivido, identificam-se e investem emocionalmente nelas. Os autores
indicam ainda a ideia de integracdo e satisfacdo das necessidades como outra
caracteristica das comunidades. Ao falar dela, esclarecem que, em uma comunidade,
as necessidades de seus membros serao atendidas gragas a sua participacdo no
grupo, ou seja, a “recompensa” funciona como um reforgo dos lagos comunitarios.
Eles destacam, contudo, que, uma vez satisfeitas as necessidades basicas de
sobrevivéncia, todas as outras serdo integradas gragas aos valores compartilhados
por essa comunidade. Assim, a partir da ideia de integracdo das necessidades €
possivel esbogar alguma relagdo com a proposta de uma experiéncia ética empatica
de Maffesoli (1998), considerando que esta se baseia justamente em um ethos
solidario.

Delimitando, entdo, em linhas gerais, as principais caracteristicas que marcam
uma comunidade e, mais especificamente, as comunidades formadas pelas redes
socioafetivas no ambiente hospitalar, comegamos com a ideia de que ela € imaginada,

fruto do sentimento de pertenca de seus membros a ela. Esse sentido se da, por
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exemplo, com 0os mecanismos que possibilitam o compartihamento da rotina do
paciente com a rede. Outro aspecto importante a ser observado é o distanciamento
da desumanizagdo e a emergéncia das redes de solidariedade em apoio aos
pacientes. A experiéncia comunitaria (ou neotribal) do estar-junto também pode ser
caracterizada pela alternancia entre a socialidade e o discurso institucional, em um
constante esforgo de retorno a primeira, como ja exemplificado no caso da criagao de
paginas para mobilizagdo de campanhas sociais. Por fim, devemos considerar ainda
que a conexdo emocional compartilhada possibilita que os lagos afetivos e de
solidariedade se fortalecam, retroalimentando a l6gica comunitaria.

O que as discussdes propostas por Anderson, Maffesoli e McMillan e Chavis
descortinam é a possibilidade de pensarmos as comunidades por sentidos que nao
precisam necessariamente passar pela questio territorial, dando enfoque a aspectos
como os simbolos e as linguagens compartilhadas, as historias e o apoio social e
emocional. Dessa forma, ao colocar em posi¢cao de destaque as interagdes que
constroem as redes comunitarias, € possivel pensar as midias sociais sob esse
aspecto, entendendo-as como muito mais que um mero instrumento para

comunicacao.

d " 1 1 B . B Minha tomografia a conclusado foi
linfonodomegalia mediastino supraclavicular a direita em
neoplésico

Curtir - Responder - 2 o

d PR B EEE - Eoee Mas ainda vou passar na
hematologista na segunda dia 21....fago tudo pelo SUS e
demora muito entdo ainda ndo sei de nada, nenhum medico
ainda falou sobre esse diagndstico...entdo me sinto perdida

Curtir - Responder - : ) o

Figura 3: Exemplo de compartilhamento de experiéncias em comentarios em pagina de paciente no
Facebook. Fonte: Facebook.

Isso nao significa, contudo, dizer que as expressdes locais/presenciais sao
prescindiveis ao estudarmos as comunidades no ambiente digital. Ao contrario, fazem
tdo parte de nossa vida quanto as manifestagdes online (HINE, 2015) e, por isso,

precisam ser pensadas e analisadas de maneira integrada. Nesse sentido, a
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discusséo que se segue nos da subsidios para lidar com a relagéo presencial—digital

enquanto /ocus de pesquisa.

3.4.1 Entre o presencial e o digital

Ao realizar uma pesquisa de carater antropoldgico devemos estar sempre
comprometidos com uma contextualizagdo holistica (GEERTZ, 1989; HINE, 2015;
MILLER et al., 2016), ou seja, termos o olhar agugado para perceber quais fatores da
vida das pessoas influenciarao e serao influenciados pelo objeto de pesquisa. Quando
tratamos de midias sociais, ndo poderia ser diferente. Caracteristicas como género,
religido, formacéo, estrutura familiar, ideologias politicas etc. influenciam na presenca
digital e, portanto, ndo podem ser desconsideradas. Por meio delas, € possivel
entender como as pessoas experimentam o mundo e como as midias sociais fazem
parte disso. Ainda que nao tenha sido possivel acessar todas essas questdes,
podemos perceber como algumas delas emergem com clareza em nossos dados, em
especial maternidade/paternidade e religiosidade — assuntos que serao tratados,
respectivamente, nos capitulos cinco e seis. Ha de observar, contudo, que outros
desses assuntos, em maior ou menor medida, também sao abordados pelos
pacientes, mesmo que em menor expressdao do que os temas mencionados
anteriormente.

Isso reflete apenas a nocdo de que as midias sociais ndo sdo um mundo
vivenciado a parte, e sim apenas mais um espaco no qual é possivel se expressar em
nossas vidas (HINE, 2015; MILLER et al., 2016). Para nossos colaboradores, essa
ideia é especialmente valiosa, pois, ao contrario da vivéncia presencial, da experiéncia
digital eles n&o estao privados — ou seja, o isolamento hospitalar, com o advento dos
smartphones, pode ndo ser, para alguns, mais tdo restritivo como em outros tempos.

Nao podemos, no entanto, deixar de lado a realidade presencial que
contextualiza a vivéncia online. Postill e Pink (2012) entendem que uma etnografia
que se relaciona a internet ndo pode desconsiderar a vida fora do ambiente digital, ou
seja, para que a investigagao seja realmente totalizante, precisamos necessariamente
voltar nosso olhar também para o mundo presencial (HINE, 2015; MILLER et al., 2016;
POSTILL; PINK, 2012). Miller (2016) e Hine (2015) entendem que ndao ha uma
distincdo ou mesmo oposigao entre offline e online. As duas séo, na verdade, esferas
que se complementam e justapdem — como também podemos perceber nos
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principios da antropologia digital (MILLER; HORST, 2012) — e, portanto, investigar
apenas um ou outro seria deixar de lado o principio de integralidade da etnografia
(HINE, 2015; MILLER; HORST, 2012; MILLER et al., 2016).

Essa ideia se relaciona diretamente a teoria da Internet E3 (HINE, 2015). A
proposta — pensada de modo a dar subsidios tedricos a pesquisas etnograficas para
a internet contemporanea — sugere que ela € um fenémeno integrado, corporificado
e cotidiano (HINE, 2015)%2. A internet de hoje ndo é experimentada como uma
atividade transcendente no ciberespaco ou a parte das interagdes presenciais. Pelo
contrario, sua presenga esta integrada ao cotidiano, possuindo sentidos proprios a
cada contexto, e é parte das experiéncias e do corpo fisico individual. As definicdes
dos trés aspectos da internet — embedded, embodied e everyday — sobrepdem-se,
entrelacam-se e se reforgam no sentido de caracteriza-la como indissociavel da vida
humana nos dias de hoje. Dessa forma, uma pesquisa que visa a discussdo da
importancia do digital na experiéncia humana nao pode deixar de lado as vivéncias no
espaco fisico, uma vez que

os fendmenos sociais ndo sdo confinados unicamente aos espacos online ou
offline, e seria um erro permitir que essas nog¢des automaticamente criassem
fronteiras para nossos estudos (...) a ideia é que tais limites sejam construidos
como um processo social, o que é vinculado mais claramente a etnografia
enguanto uma abordagem metodolodgica adaptativa (HINE, 2009, p. 18)33.

Como podemos notar na fala de Hine, a discussdo sobre os fluxos que
atravessam as experiéncias online e offline — e sobre a necessidade de trazer ambas,
em unissono, para a pesquisa — vai ao encontro do debate a respeito das fronteiras
que delimitam o campo etnografico. Os contornos do campo e os caminhos a se seguir
ao longo da pesquisa ndo podem ser estabelecidos antecipadamente, pois a
etnografia € um estudo exploratério que deve ser guiado em diregdo a entender o
sentido das coisas — o0 que nao seria possivel com tais delimitagbes prévias
(MARCUS, 1995, 2012; HINE, 2009). Assim, uma pesquisa sobre individuos em
internacao hospitalar em um contexto polymedia ndo poderia se limitar ao quarto ou
enfermaria onde os pacientes estdo confinados ou, ainda, definir de forma arbitraria

em quais “locais” do ambiente online seria realizada a etnografia digital. A prépria ideia

32 No original: “embedded, embodied and everyday internet”.

33 No original: “Social phenomena are not uniquely confined to online or offline sites, and it would be a
mistake to allow these notions automatically to provide boundaries for our studies [...] the idea of the
construction of project boundaries as a social process, which is linked more explicitly to ethnography in
particular as an adaptive methodological approach.”
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de ambiente digital enquanto campo ja sugere que nao poderia haver uma limitagao
precisa, pois as fronteiras neste espago nao sao claras (HINE, 2015).

Da mesma forma que Marcus (1995) ja entendia ser possivel conduzir uma
pesquisa etnografica multilocalizada antes mesmo da popularizagédo da internet — a
partir das estratégias de se seguir conexdes, associagdes e supostos relacionamentos
—, Hine (2015) sugere que a etnografia deve seguir conexdes de forma a ser capaz
de apreender o todo. Os caminhos possiveis de serem perseguidos se apresentam
ao longo do processo e cabe ao pesquisador julgar, muitas vezes, para onde ir e 0
que deixar de lado, quais aspectos sao interessantes ao estudo e quais podem ser
descartados (MARCUS, 2012; HINE, 2009, 2015) — ou seja, seguir conexdes significa
também hierarquizar aquilo que € prioritario para a pesquisa, e € nesse processo que
0 campo se delimita.

O papel do pesquisador, assim, € fundamental, e 0 campo se torna produto do
seu agenciamento (MARCUS, 2012). A escolha dos pacientes — que sera discutida
no capitulo seguinte — assim como das conexdes a serem seguidas no ambiente
digital configuram um desenho de campo que sera muito proprio a essa pesquisa.
Essa especificidade € como iniciamos o proximo capitulo: nem toda investigagao
cientifica pode ser reproduzida, pois conta com a agéncia do pesquisador em sua
conformacao.

Assim, tendo construido um solido referencial tedrico que perpassa desde as
questbes das midias sociais até as redes de afetividade no ambiente digital e,
inclusive, levantado uma discussao que versa sobre o locus de pesquisa, passamos
agora a apresentacdo das questdes metodoldgicas e dos instrumentos que guiaram

a construcao desta etnografia.
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4 EXPECTATIVA X REALIDADE: DISCUSSAO METODOLOGICA

Pressupde-se das ciéncias um rigor cientifico de forma que a reproducéao de
seus experimentos chegue sempre a um mesmo resultado. Dois mais dois sempre
dardo quatro como resultado, independentemente do professor que lecione a
disciplina ou da calculadora usada; E = mc?, a energia sempre sera igual ao produto
da massa pelo quadrado da velocidade da luz no vacuo, nado importa quem faga o
calculo; um experimento em laboratorio, reproduzidas as mesmas condi¢des, deve
chegar ao mesmo resultado final a despeito de quantas milhares de vezes seja
realizado. O que fazer, no entanto, quando nao € possivel controlar as condigdes do
experimento para que possamos confrontar os resultados obtidos e validar as
resultantes da pesquisa? Ou, ainda, quando as condicdes encontradas no campo nao
condizem com 0 que se esperava e € preciso rever pontos da proposta metodologica?

O presente capitulo busca justamente responder a essas questdes enquanto
apresenta o conjunto de técnicas utilizadas durante a pesquisa de campo. Este
trabalho é fruto de uma pesquisa cujas variaveis muitas vezes nao puderam ser
controladas. Muito embora a entrada no campo tenha se dado sob um plano
metodolégico especifico, a realidade com a qual me deparei ndo permitiu que ele
fosse integralmente seguido. Foram necessarios ajustes para que a coleta de dados
fosse viabilizada de forma sistematizada. Embora todos os esforcos tenham sido
envidados no sentido de manter o rigor cientifico, em se lidando com a saude e a vida
humana, o controle muitas vezes nos foge das maos, fazendo-se necessario repensar
0s caminhos a serem seguidos. Assim, a construcéo deste capitulo se dara a partir da
apresentacao da metodologia planejada para a pesquisa e a que de fato foi realizada,
bem como as dificuldades encontradas para realizacdo do que foi previsto

inicialmente.

41 EXPECTATIVA

A proposta inicial contemplada no projeto de pesquisa submetido aos Comités
em Etica e Pesquisa (CEP) do Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH) da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e do INCA era a realizagdo de uma
pesquisa de inspiragao etnografica, com as seguintes técnicas de coleta de dados:
observacédo participante presencial e digital, com duragdo de trés meses; dez

entrevistas em profundidade; e aplicagdo de um questionario fechado de perfil
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sociodemografico a ser realizado com todos os pacientes que se internassem na
enfermaria hematolégica do hospital durante o periodo de coleta de dados, cujo
objetivo era entender as condi¢des de uso das midias sociais no ambiente hospitalar,
de forma a articula-las a teoria da polymedia.

O perfil definido para selecionar os participantes da entrevista era: (1) ser maior
de 18 anos; (ll) estar internado na enfermaria do INCA ou ser acompanhante de um
paciente; (lll) ser usuario de, ao menos, uma midia social; (IV) ter autorizagdo da
equipe médica para ser entrevistado, no caso dos pacientes; (V) estar (ou ja ter
estado) internado por, pelo menos, trés semanas continuas ou acompanhando, por
igual periodo, um paciente.

De forma a sistematizar a observacao, foram elaborados e submetidos aos
CEP roteiros de observacao participante para serem utilizados no hospital € na
observacado digital. Na enfermaria, destacam-se pontos como a descricdo dos
ambientes, presenca de artefatos digitais como smartphones e notebooks e
interacdes entre pessoas. No espago online, o roteiro contempla os tipos de conteudo
e horarios de postagem, principais interlocutores, repertério de linguagem e interagdes

externas ao perfil do paciente.

4.2 REALIDADE

Embora com algumas mudancas em relagdo ao previsto, a metodologia
utilizada nesta investigagdo continua fundamentada nas referéncias da antropologia
digital (HINE, 2015; HORST; MILLER, 2012; MACHADO, 2017a, 2017b; MILLER,
2016, 2017b; MILLER et al., 2016), sendo, assim, uma exploragdo de inspiragao
etnografica. A pesquisa de campo ocorreu no periodo de setembro a dezembro de
2018, tendo sido realizado um total de vinte visitas a enfermaria hematolégica do
INCA, que duravam entre trés e quatro horas em média. Para coletar os dados, foram
realizadas observagdes participantes na enfermaria do hospital e no ambiente digital,
com foco principalmente, mas nao exclusivamente nos perfis do Facebook e do
WhatsApp, conforme discutido mais a frente; entrevistas conversacionais n&o

gravadas, sendo uma com cada um dos nove* participantes com quem houve apenas

34 Foram entrevistadas duas mulheres (de 33 e 49 anos) e sete homens (19, 32, 35, 40, 45, 57 e 60
anos), moradores do estado do Rio de Janeiro. Dois dos pacientes, a mulher de 49 anos € 0 homem
de 57, estavam em tratamento paliativo, com cancer metastatico; e dois pacientes, a mulher de 33 anos
e o jovem de 19 anos, ja haviam passado por um transplante de medula éssea, tendo permanecido por
periodos superiores a 60 dias internados.
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um unico contato e entre cinco e seis com os quatro pacientes acompanhados em
todo o periodo do trabalho de campo; e trés entrevistas em profundidade, todas
gravadas. O questionario sociodemografico ndo foi aplicado por razbes de
inviabilidade pratica: deixados com os pacientes, ndo eram preenchidos ou eram
perdidos e coletar as respostas de cada paciente individualmente demandaria muito
tempo em que se deixaria de coletar dados qualitativos do campo.

Fazer uma etnografia € descrever uma cultura a partir do ponto de vista nativo,
deixando de lado nossas concepgoes pré-estabelecidas sobre os significados que
imprimimos ao mundo para apreendermos como a cultura que pesquisamos entende
esses aspectos. Nesse sentido, construindo uma pesquisa de inspiragéao etnografica
foi possivel aprender com os pacientes e s6 nao estuda-los (SPRADLEY, 1979), o
gue nos deu uma visdo mais integral do processo. Isso fica claro, por exemplo, quando
vemos surgir, na analise dos dados, temas que nao foram previstos na discussao
tedrica prévia a entrada no campo, como as questdes relacionadas a maternidade,
paternidade e memodria que serédo discutidas no capitulo cinco. Da mesma forma,
aprendemos com nossos interlocutores quando vemos a necessidade de flexibilizar
algumas expectativas a priori a entrada no campo, como a de que as midias sociais
sdo capazes de superar o distanciamento entre amigos e familiares causado pelo
confinamento no hospital. Como veremos mais a frente nos capitulos cinco e seis,
enquanto com alguns pacientes essa suposigcao se confirma, com outros, acontece o
contrario: o ambiente digital ndo sé ndo supera essa distancia como contribui para
enfatiza-la. Assim, realizamos o que Geertz (1989) chama de descricdo densa, que
faz emergirem as teias de significados por tras de a¢des e discursos que, a principio,
podem parecer-nos desprovidos de sentido, mas que perpassam as midias sociais e
0 ambiente hospitalar.

Tomando como fundamento a proposta de Hine (2015) de seguir conexdes, e
de Marcus (1995) de pesquisa etnografica multilocalizada, definimos como ponto de
partida para a pesquisa a enfermaria hematoldgica e, no ambiente digital, os perfis
dos participantes no Facebook e suas contas no WhatsApp. A escolha por essas
midias sociais se deu por serem as duas unicas com uso expressivo por todos os

participantes que acompanhamos durante todo o periodo de coleta de dados®, bem

35 Entre os quatro participantes que acompanhamos durante os trés meses de pesquisa de campo,
somente uma mencionou o Instagram, ao incluir a visualizagdo do feed em suas atividades rotineiras.
Por isso, optamos por nao incluir inseri-lo na analise, muito embora seu uso nao possa ser
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como dos participantes em que ndo houve uma continuidade na observagao. A partir
dai, o campo digital estendeu-se de acordo com as conexdes que se apresentaram
ao longo da coleta de dados — chegando muitas vezes a perfis de amigos e parentes
dos pacientes — enquanto o offline manteve-se circunscrito ao espaco da enfermaria.

Entendendo o campo ndo como um local rigidamente determinado e a internet
como E3 (HINE, 2015) — ou seja, afastando-nos da nogado de local geografico que se
pode tentar atribuir a ela —, podemos focar nas relagdes e no transito entre as
diversas formas de conexao (online e offline), nos valores atribuidos e nas escolhas
que levam aos usos. Fizemos, assim, uma pesquisa etnografica “conectada, itinerante
ou em rede” (HINE, 2015, p. 70) e, principalmente, desterritorializada, sem
delimitagdes pré-estabelecidas e livre para seguir as conexdes que se apresentaram
ao longo do processo, uma “etnografia para a internet” (HINE, 2015, p. 6) e ndo na
internet.

4.2.1 Observagcao participante, entrevista conversacional e entrevista em

profundidade

Para atender aos objetivos da pesquisa, a observacéao participante foi realizada
na enfermaria do hospital e também no ambiente digital. A seguir, discutimos como
ela foi concretizada, considerando o debate sobre as fronteiras do campo etnografico
realizado no capitulo trés e com o apoio das entrevistas conversacionais, assim como
elucidamos como foram realizadas as entrevistas em profundidade.

Logo de inicio, a observagao participante em sua forma “convencional”
mostrou-se inviavel. Embora seja parte da observacéo a interacdo com o “nativo”,
também seria importante a capacidade de estudar as atividades, rituais e relagdes nos

ambientes sem que minha presenca as influenciasse — ou influenciasse o minimo

desconsiderado no contexto individual da participante. Sobre o uso de determinadas midias sociais,
Spyer (2017) destaca como algumas delas ainda ndo tém representatividade na cidade do interior da
Bahia onde realiza sua pesquisa quando comparadas ao uso em grandes centros econdmicos
brasileiros. Nosso campo teve duragdo menor e menos colaboradores, mas podemos notar a
semelhanga: o fator econdmico-financeiro influencia diretamente no ecossistema das midias de uma
localidade. Assim como o grupo pesquisado por Spyer era formado por uma populacdo de
trabalhadores que autor classifica como classe C, muitas vezes sem educagédo formal, nossos
pacientes também podem ser assim considerados. Todos estavam acessando o Sistema Unico de
Saude pela impossibilidade de recorrerem a planos de saude ou outras formas de financiarem seus
tratamentos; alguns recorreram a ajuda da assisténcia social do hospital, solicitando apoio de cestas
basicas para subsisténcia durante o tratamento, uma vez que, sem trabalhar, ndo havia economias ou
outra renda familiar a quem pudessem recorrer financeiramente; houve, ainda, quem se valesse da
ajuda das doagdes de amigos, tanto financeira quanto de mantimentos, para lidar com as necessidades
cotidianas da familia — sugerindo, assim, um paralelo entre uso das midias sociais e acesso a renda.
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possivel — como, por exemplo, observar os momentos em que o celular é utilizado,
com que frequéncia, se sao feitas ligagdes ou chamadas de video, quais os rituais
que antecedem essas chamadas. No entanto, a disposi¢cao do espago nao contribui
para isso. Diferentemente de uma sala de emergéncia hospitalar, em que
encontramos diversas macas em um mesmo ambiente, separadas no maximo por
cortinas, nem sempre fechadas — no qual um pesquisador poderia facilmente passar
despercebido em meio a tantas pessoas —, a enfermaria hematolégica do INCA é
divida em quartos, nos quais pode haver dois ou quatro leitos, a depender do espaco.
Nesse sentido, o simples abrir de porta para a entrada de uma pessoa estranha ao
ambiente “sem motivo” ja se configura em uma perturbagdo que chama a atengao de
todos, dificultando, assim, a observacdo das atividades dos pacientes e
acompanhantes.

A solucgédo para isso € realizar um trabalho de escuta dos pacientes, guiado pelo
roteiro de entrevista, ou seja, realizar entrevistas conversacionais. De acordo
com Roulston, que elaborou o verbete encontrado na SAGE Encyclopedia of
Qualitative Research Methods (2008, p. 127), a entrevista conversacional é “uma
abordagem usada pelos entrevistadores para gerar dados verbais por meio de
conversas sobre topicos especificos com participantes da pesquisa de uma maneira
informal e conversacional”. As principais vantagens dessa técnica incluem o ambiente
informal criado entre pesquisador e participantes, que sao convidados a compartilhar
livremente seus pontos de vista sobre o tema pesquisado (ROULSTON, 2008). Outro
aspecto importante € a possibilidade dada aos pacientes de contribuirem com temas
diferentes dos planejados, enriquecendo a coleta de dados e abrindo novas
perspectivas nao previstas antes da entrada no campo (ROULSTON, 2008).

A escolha dos participantes foi feita com base na disponibilidade dos pacientes.
No contexto de nossa investigagao, essa selegao se mostrou extremamente eficaz e
mandatdria, uma vez que era preciso considerar, antes de mais nada a disponibilidade
deles no que diz respeito a sua condigao de saude. Assim, a despeito do uso do celular
ser pratica comum na enfermaria entre os pacientes, fazia-se necessarios selecionar
aqueles realmente aptos a participarem: conscientes, orientados e capazes de manter
uma conversa.

Foram realizadas entre cinco e seis entrevistas conversacionais com cada um
dos quatro pacientes que acompanhei do inicio ao fim do periodo de pesquisa de

campo, com duragao entre uma e duas horas, variando de acordo com a interagéo do
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paciente e seu estado de saude no dia. Elas ndo foram gravadas, em virtude de serem
realizadas no leito e foi um diario de campo para registro das conversas
imediatamente apds o seu término. Para além destes participantes, conversei com
mais nove que concordaram em participar da pesquisa e, de fato, engajaram nas
conversas e forneceram suas midias sociais, embora tenham sido contatos unicos
com cada um deles. Houve, ainda, uma paciente que consentiu a participagdo, no
entanto, nas cinco tentativas de contato, ela ndo se mostrou aberta a de fato participar
nem cedeu suas midias sociais. Assim, opto por ndo trazer os poucos relatos que
tenho dela para a pesquisa nem a considero como uma interlocutora. Essa dificuldade
sera melhor abordada adiante quando discuto os aspectos éticos que envolvem a
pesquisa.

A entrevista conversacional se mostrou uma estratégia bastante eficiente em
dois pontos: permitiu a coleta continuada de dados riquissimos dos pacientes; e,
ainda, por ser realizada no leito, foi possivel naturalizar minha presenca dentro dos
quartos da enfermaria. Uma vez que eu estava ali conversando com alguém e nao
apenas observando, ndo havia estranhamento em relagédo a minha presengca — pelo
contrario, em alguns momentos outros pacientes e acompanhantes chegavam a achar
qgue eu era parte da equipe do INCA, dada a minha assiduidade na enfermaria. Dessa
forma, foi possivel atentar para alguns aspectos previstos no roteiro de observagao
participante do hospital — como descricdo do ambiente, presenca de celulares —,
muito embora outros ndo tenham sido possiveis — como tempo de uso de celulares,
interacdes de pacientes com outras pessoas na enfermaria.

A abordagem inicial a cada paciente € de me apresentar, explicar a pesquisa,
esclarecer oralmente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), tirar as
duvidas que surgem e entregar o documento impresso para assinatura. O momento
de duvidas muitas vezes ja funciona como um gatilho para a conversa inicial, pois
desperta a curiosidade dos pacientes para a pesquisa. Assim, uma vez recebido o
consentimento, proponho que usemos esse primeiro momento para que possamos
conhecer um ao outro, pedindo para que o participante me conte sobre ele.
Propositalmente, ndo questiono sobre sua condicdo de saude ou ha quanto tempo
esta internado, deixando a pergunta em aberto: “conte-me um pouco de vocé”, pois a
livre narrativa do paciente estimula a expressao espontanea de reflexdes sobre sua
condicdao (GOMES; NATIONS; LUZ, 2008). Caso a caso, pontuo questionamentos ou

comentarios quando necessario para estimular a narrativa, buscando estabelecer
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conexdo com eles. Ao final, pergunto se posso adiciona-lo em suas midias sociais. A
excecao de um paciente, as conversas sempre se desenrolaram com muita facilidade,
a ponto de trazermos seus relatos para a pesquisa, como é a situacao de Eliana.
Neste caso, no entanto, foi possivel gravar parte da conversa pois ela saiu do leito,
contribuindo para que suas falas pudessem enriquecer os depoimentos que trazemos
nos capitulos cinco e seis.

A conversa comega sempre perguntando como o paciente esta se sentindo e
se esta disposto a conversar. No segundo encontro, conhecendo-o ainda pouco, mas
tendo adicionado suas midias sociais, as perguntas iniciais variam também de acordo
com o conteudo observado nessas midias, buscando tracar relacdes com os relatos
de nossa primeira conversa. Pontualmente, faco algumas perguntas sobre uso das
midias sociais previstas no roteiro de entrevista, as quais retomo na conversa
seguinte.

A partir do terceiro ou quarto encontro, percebo uma conexdao melhor
estabelecida com os participantes, o que contribui para incluir com mais facilidade
algumas perguntas do roteiro de entrevista. Muitas vezes, no entanto, os pacientes se
perdem em meio aos proprios pensamentos, histérias, memoarias, sentimentos. Por
outro lado, os encontros se d&o no leito — por isso, ndo podem ser gravados —, entao
a relacao pesquisador—participante se da de maneira menos formal por ndao estar
sendo mediada por um dispositivo como o gravador e também pela propria estrutura
da interagcdo, menos hierarquizada que uma entrevista em profundidade, na qual o
pesquisador se coloca na figura de mero entrevistador. As historias e a profusao de
detalhes que os pacientes contam ao responderem as perguntas quando a livre
narrativa flui nas conversas enriguecem os relatos grandiosamente. O mesmo
fenbmeno n&o foi observado nas entrevistas gravadas. No entanto, com o
conhecimento prévio desses relatos e o estabelecimento de rapport® com os
participantes, foi possivel estimular que determinadas narrativas fossem retomadas
nas entrevistas em profundidade para que pudéssemos melhor detalhar algumas

questoes.

36 Rapport refere-se a qualidade do relacionamento entre pesquisador e participantes, no sentido de
ser construido em bases como confianga, reciprocidade e seguranca. Nesse sentido, quando se
estabelece rapport, o pesquisador mais faciimente se torna um “insider’, ganhando acesso a
informacdes geralmente ndo descortinadas aos “outsiders” (MORGAN; GUEVARA, 2008).
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Foram realizadas trés entrevistas em profundidade semiestruturadas. Elas se
sucederam fora do leito, em um ambiente mais reservado, e gravadas — de forma
gue o paciente toma mais consciéncia de que, nesse momento, esta participando de
uma entrevista e ndo apenas de uma conversa. A entrevista foi utilizada para
aprofundar ou tocar em assuntos que ndo puderam ser observados (como uso de
midias sociais como WhatsApp), ou ainda aqueles assuntos que nao foram
mencionados ao longo das conversas, trazendo para a discussédo as percepgoes e
entendimentos do entrevistado sobre questdes especificas (HINE, 2015; SPRADLEY,
1979) relativas aos usos das midias sociais.

Foram entrevistados trés dos quatro pacientes que acompanhamos (Pedro,
Antdnio e Melissa — cujos nomes sao ficticios, para preservar suas identidades, assim
como de todas as pessoas retratadas nos relatados aqui apresentados). Todos eles
atendiam aos critérios para participagao na entrevista: (I) ser maior de 18 anos; (ll)
estar internado na enfermaria do INCA; (lll) ser usuario de, ao menos, uma midia
social; (IV) ter autorizagcado da equipe médica para sair do leito e ser entrevistado; (V)
estar (ou ja ter estado) internado por, pelo menos, trés semanas continuas. A quarta
paciente, Andréia, ndo foi entrevistada pois faleceu em dezembro. Eu planejava
entrevista-la quando ela retornasse ao INCA — apdés ter tido sua primeira alta — para
mais uma internacédo, quando faria um novo ciclo de quimioterapia, no entanto nao
houve tempo para isso. Os relatos que trago sobre ela sdo todos de nossas conversas
ao longo dos dois meses em que ficou internada.

Foi prevista a realizacdo de dez entrevistas, no entanto, foram realizadas
apenas trés. As especificidades em se lidar com pacientes em tratamento
hematolégico dificultaram a realizagdo de outras. Diversos foram os motivos: os
pacientes recebiam alta e ndo retornavam em nova internagdo durante o periodo de
coleta de dados; outros estavam debilitados demais para sairem do leito, embora
pudessem conversar; outros, ainda, simplesmente diziam n&o estar em um “bom dia”
para conversar.

Acreditamos, no entanto, que isso ndo tenha impacto negativo no resultado
final, uma vez que a reformulacdo da metodologia empregando as entrevistas
conversacionais — pautadas pelos mesmas perguntas e eixos tematicos utilizados na
entrevista — permitiu que fosse possivel discutir com os participantes os assuntos
referentes aos temas das entrevistas e, assim, contribuir para respondermos aos

objetivos propostos para a pesquisa. Dessa maneira, conquanto ndo tragamos os
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relatos das conversas com os pacientes para os capitulos subsequentes, os dados
obtidos a partir de suas falas ndo destoam dos resultados que encontramos, pelo
contrario, corroboram nossos achados. De toda forma, ainda que trés entrevistas em
profundidade possam parecer um numero pouco representativo, atendem a ideia de
que a suficiéncia dos dados esta relacionada aos objetivos da pesquisa, conforme

discute Gomes:

O importante é fazer uma avaliacdo do material disponivel antes de iniciarmos
a etapa final da pesquisa [de analise e discussdo dos dados]. Nessa
avaliagdo devemos verificar se o material disponivel: (a) revela qualidade,
principalmente quanto a impresséo e a clareza dos registros; (b) é suficiente
para analise (2009, p. 81).

O roteiro foi desenvolvido com cinco eixos estruturantes: rotina no hospital;
lacos afetivos; midias sociais; memorias; e informagdes sobre doenca e tratamento.
O eixo “memodrias” ndo foi planejado previamente a entrada no campo. A necessidade
de discutir o assunto de forma sistematica surgiu a partir das entrevistas
conversacionais com 0s pacientes. As perguntas sdo livremente inspiradas na
pesquisa relatada na obra The Comfort of People (MILLER, 2017c), na qual, ao
entrevistar idosos e pacientes terminais, o autor opta por nado questiona-los
diretamente sobre aspectos como a soliddo e o medo. Em vez disso, os
guestionamentos envolvem o uso das midias e outros aspectos referentes ao contexto
no qual estdo inseridos de forma que, a partir deles, sentimentos e questdes mais
particulares sao trazidos naturalmente pelos proprios entrevistados. Como as
entrevistas sdo uma consequéncia do relacionamento com os participantes, cada
roteiro foi adaptado ao paciente a ser entrevistado, considerando todo o aprendizado

obtido sobre ele durante as conversas.

4.2.1.1 Ambiente digital

Por se tratar de uma area de conhecimento ainda recente e em um espago em
constantes inovagdes tecnoldgicas, existe muita dificuldade em se definir as melhores
praticas de uma etnografia para a internet. Hine (2015) propde que a solugao para
isso seria adaptar os meétodos ja conhecidos as novas circunstancias que surgem, ou
seja, “traduzi-los” para um contexto de polymedia.

A ideia de imersdo — necessaria e fundamental ao fazer etnografico tradicional
— foi repensada. A estada no campo se relaciona diretamente a questdo dele
enquanto um espago geograficamente delimitado, conforme ja discutido. Em uma
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etnografia digital, no entanto, a imersdo n&o passa necessariamente pelo espago
fisico, mas sim pelas experiéncias de engajamentos mediados e pela ideia de seguir
conexdes. Nas interagdes com os participantes, Hine (2015) propde que o etnografo
se engaje nas formas de participagao por eles sugeridas. Seguindo essa sugestao,
adicionei os participantes em suas midias sociais e, ao longo da pesquisa, interagi
com suas publicagdes, muitas vezes chegando a visitar perfis de amigos e familiares
e paginas das quais os pacientes compartilhavam conteudos. Preferencialmente,
buscava fazer a coleta de dados no celular, de forma a ter a mesma experiéncia visual
que os pacientes. Entretanto, nem sempre isso se concretizou, visto que diversas
vezes, utilizando minhas midias sociais no notebook, visualizava conteudos
relevantes a pesquisa e acabava involuntariamente iniciando uma coleta de dados.
A presencga do pesquisador no campo € fundamental, seja em uma etnografia
tradicional ou digital. E importante ser notado e estar presente entre os participantes
também no ambiente online, estabelecendo rapport. Nao € necessario, contudo, que
essa presenca se dé o tempo todo nem em todos os meios que eles utilizam (HINE,
2015). E, enquanto em uma etnografia tradicional a separacéo entre a vida pessoal e
a atuacao do pesquisador pode ser facilmente delimitada, uma vez que ele sai do seu
ambiente para fazer a imersdo no campo da pesquisa, na etnografia digital essa
divisdo ndo é tao clara ou simples. A presenga das midias digitais é tao forte em nosso
cotidiano que n&o ha outra saida a nao ser utilizar nossos préprios perfis em sites de
redes sociais. Em um contexto polymedia, os pontos de contato com os participantes
da pesquisa sdo multiplos. Nesse sentido, como indica Hine (2015), foi fundamental
manter uma postura coerente e cuidadosa em todas as minhas expressdes online.
Nas midias sociais, faco poucas publicacbes e, em geral, ndo costumo usar filtros
para restringir a visualizacdo do conteudo. Ao longo da pesquisa, no entanto, eles
foram necessarios em alguns momentos, principalmente em postagens de conteudo
politico. A entrada no campo teve inicio concomitantemente ao periodo eleitoral,
marcado por uma cisdo profunda no cenario politico e social do pais. Assim,
procurando evitar que alguns colaboradores pudessem criar indisposi¢des comigo —
0 que poderia prejudicar a coleta de dados — a restricdo a visualizagéo de posts de
conteudo politico me parece ter sido fundamental para evitar esse tipo de problema.
Hine (2015) e boyd (2009) oferecem uma visdo mais concreta de métodos que
podem ser utilizados na pesquisa etnografica digital. As anotagdes sao fundamentais

a etnografia digital. Tradicionalmente, elas registram os acontecimentos no campo e
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os sentimentos do pesquisador a respeito deles, além de refletirem interpretacdes
preliminares a respeito das observacdes. As notas, em uma etnografia que se propde
a seguir conexdes, auxiliam nas reflexdes sobre quais conexdes e caminhos seguir,
garantindo que nao seja adotada uma postura passiva no campo (BOYD, 2009; HINE,
2015). Em um contexto online, elas sdo imprescindiveis: devido a grande quantidade
de informagbes que surgem, elas ajudam a organizar 0 que € ou néo relevante e,
posteriormente, a retomar e justificar os raciocinios que levaram a determinadas
conexdes ou a deixar outras para tras. Para isso, o roteiro de observagao participante
online, encontrado no Apéndice D foi fundamental. Em complemento a ele, foram

salvas também imagens das telas, utilizadas para ilustrar as anotagdes.

4.3  ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

O trabalho de campo na etnografia ndo pode partir de premissas muito
fechadas (HINE, 2015). Frequentemente, sdo os dados obtidos na observagdo que
apontam para questdes tedricas que precisam ser aprofundadas. Assim, a primeira
etapa de avaliagdo dos dados qualitativos (notas das entrevistas conversacionais, da
observagao presencial e no ambiente digital e das transcrigdes das entrevistas em
profundidade) foi realizada por meio de uma analise de frequéncia simples (FLICK,
2013). Para tal, trabalhamos com a nog¢ao de categorias (ou cddigo, como chamado
no software Atlas.Ti) proposta por Gomes (2009) — conceito entendido por unidades
com caracteristicas em comuns que se relacionam entre si. O objetivo era verificar
quais delas eram as mais recorrentes, por meio da utilizagdo do Atlas.Ti. No programa,
€ possivel trabalhar com diferentes formatos, como imagens, textos e audios que,
apos serem codificados, podem ser relacionados as questdes tedricas a que a
pesquisa se propde, uma vez que essas podem ser adicionadas a area de trabalho
também em formato de cddigos. As categorias utilizadas na analise podem ser
observadas na Tabela 1 e sdo trabalhadas ao longo da descricdo da experiéncia de
campo nos capitulos subsequentes.

A categorizagao em frequéncia simples nos permitiu obter uma visado dos temas
mais abordados pelos participantes. Assim foi possivel nos aprofundarmos em
algumas discussodes tedricas nao trabalhadas previamente e que foram fundamentais
a interpretagcdo dos fendmenos observados (GOMES, 2009). Posteriormente, foi

realizada a analise estruturante (FLICK, 2013), buscando estruturas de conteudo, ou
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seja, tematicas em comum entre todos os materiais coletados e comparando as falas
e conteudos digitais de cada pacientes. Por meio do Atlas.Ti, as categorias foram
relacionadas e estruturadas de forma a ganharem um encadeamento légico que
mostrasse conformidades e contradicoes.

Isso n&o significa dizer, contudo, que ao longo de todo o processo de coleta de
dados nao foi realizado um trabalho de analise do material coletado. A sistematizacéo,
de fato, s aconteceu ao final do periodo do campo, porém o estudo e a interpretacao
dos dados aconteciam concomitante a ele, de forma que era possivel valida-los
(ANGROSINO, 2007; GOMES, 2009) e reavaliar o percurso do campo quando
necessario. Nesse processo, por exemplo, foi possivel expandir o roteiro de
entrevistas, acrescentando o eixo “memoadrias” a fim de dar conta de fendbmenos
observados e temas trazidos pelos proprios participantes, conforme ja mencionado
anteriormente.

4.3.1 Autoetnografia

Hine (2015) discute a necessidade da realizacdo de uma autoetnografia, uma
reflexdo formal sobre a imersdo no campo, garantindo que concepgdes pré-
estabelecidas sobre ele sejam detectadas e corrigidas. Se a etnografia é uma
observacgao participante, ndo podemos, entdo, ignorar nosso papel enquanto
pesquisadores — nao so, como ja discutido, no formato do campo, mas também em
como o olhar sobre o objeto pode influenciar a interpretacédo sobre os fenébmenos
observados — ou seja, ndao podemos pressupor que seremos a todo o tempo
imparciais, afinal, isso seria impossivel em um método que propde justamente a
atuacao direta do pesquisador.

Embora reconhegamos a importancia da autoetnografia, optamos por ndo abrir
um capitulo dedicado exclusivamente a ela. Dessa forma, as ponderagdes sobre
nossa atuacdo no campo, em vez de estarem a parte, permeiam todo o trabalho,
desde a apresentagdo das dificuldades metodoldgicas, neste capitulo, até as
experiéncias na enfermaria do INCA e no ambiente digital, nos capitulos
subsequentes. Assim, empenhamos nossos esforgos de, a todo momento, manter um
olhar de estranhamento do familiar, conforme preconiza Gilberto Velho (2013), e ndo

apenas no espaco formal de um capitulo voltado para isso.
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44 A QUESTAO ETICA COMO CERNE DA PESQUISA

A pesquisa foi submetida aos CEP CFCH/UFRJ e CEP INCA e por eles aprovada com
CAAE®* numeros 90552918.0.0000.5582 e 90552918.0.3001.5274, respectivamente. Os
nomes de todos os participantes foram substituidos, a fim de preservar seu anonimato. As
imagens utilizadas foram editadas de forma a proteger o rosto e nome de todas as pessoas
retratadas.

Todos os pacientes convidados a participar foram esclarecidos sobre o teor da pesquisa
e aqueles que aceitaram assinaram TCLE. O documento primeiro foi explicado oralmente,
falando sobre os objetivos da pesquisa, os riscos envolvidos, a possibilidade de que
deixassem de participar a qualquer momento sem que houvesse qualquer tipo de prejuizo ao
tratamento, entre outros aspectos envolvidos. Em seguida, o termo era deixado com o

paciente para que pudesse ler e esclarecer suas duvidas.

4.4.1 Riscos aos pacientes

Toda pesquisa que envolve seres humanos pressupde riscos aos participantes,
especialmente quando estamos em um hospital. Antes de iniciar a pesquisa de campo, os
principais riscos listados foram: possibilidade de infeccbes trazidas por pessoa externa ao
ambiente hospitalar, perturbacdo de procedimentos médicos; evocagao de sentimentos ou
lembrangas negativas que afetassem o bem-estar psicolégico do paciente; quebra do
anonimato dos participantes.

Para minimiza-los, observei cuidados como (1) ndo ir ao hospital quando suspeitasse
ou tivesse ja diagnosticada doengas infectocontagiosas; (2) informar-me sobre o estado de
saude dos pacientes e tomar ciéncia de qualquer restricdo que pudesse existir para algum
deles; (3) realizar procedimentos de higiene basicos sempre que houvesse deslocamento
entre leitos de pacientes diferentes; e (4) nado interferir na rotina de procedimentos e
intervencgdes realizadas nos pacientes.

Além disso, foi preciso cuidar também da forma como seriam abordados temas mais
sensiveis aos pacientes, como, por exemplo, seus sentimentos, medos, expectativas para o
futuro. Todos esses assuntos, ainda que n&do mencionados diretamente, surgiram ao longo
dos dialogos. Mesmo que de forma natural e no tempo e desejo de cada um deles, esses
topicos podiam mobilizam sentimentos capazes de afetar a saude fisica e, portanto,

precisavam ser tratados com cuidado. A estratégia adotada para lidar com isso foi respeitar o

37 Uma copia dos pareceres de aprovacgao pode ser vista nos Anexos A e B.
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limite natural de cada paciente para tratar deles. A escuta sensivel e atenta foi a ferramenta
mais eficaz nesses momentos. Assim, quando os participantes se mostravam afetados demais
por essas questdes, muitas vezes mudando o assunto, esse limite era respeitado. O mais
comum, no entanto, foram momentos em que eles aproveitavam as entrevistas justamente
para falar de suas frustracbes, medos e tristezas, retomando os assuntos que

contextualizavam essas questdes mesmo quando n&o eram abordados por mim.

4.4.2 Outras questoes éticas

Fazer uma etnografia dentro de um hospital, com pacientes em tratamento, implica em
ter (ou fazer aflorar) uma grande sensibilidade para lidar com algumas questées que podem
passar desapercebidas a olhares menos atentos. As principais dificuldades que vivenciei e
que trago para essa reflexdo passam pela mesma questao: o consentimento. Até que ponto o
consentimento é realmente valido? Quais sao os limites éticos de um documento assinado?
Devemos considerar a autorizagdo para o uso de imagens e textos das midias sociais dos
participantes uma “carta branca” para usa-los indiscriminadamente?

Uma das pacientes com quem conversei foi Maria. Conheci-a em seu segundo dia de
internacdo, em minha primeira semana de pesquisada de campo, e falamos brevemente,
embora tenha sido possivel colher alguns dados interessantes. Recebi seu consentimento
formal, com assinatura do TCLE e deixei-a com a promessa de que voltaria outro dia para dar
continuidade as nossas conversas. Ela concordou, sem, no entanto, ter me passado seus
contatos de Facebook ou WhatsApp. Nos encontros subsequentes, ela nunca se mostrava
disponivel para conversar comigo. Em alguns dias, dizia estar se sentindo mal, em outros,
querer dormir, outros, ainda, estar indo fazer sua higiene. Foram em torno de sete tentativas
de contato com ela, e claramente ela dava desculpas para evitar o contato comigo, pois muitas
das vezes que dizia ndo estar se sentindo bem eu a via pouco tempo depois caminhando pelo
corredor ou conversando de pé na porta de seu quarto. Cheguei a conversar com a residente
de psicologia responsavel por atendé-la, perguntando se ela também tinha dificuldade de
acessa-la em seus atendimentos, porém ela me disse justamente o contrario, que nao tinha
qualquer dificuldade para dialogar com Maria. Compreendi que, talvez, ela simplesmente nao
quisesse participar da pesquisa, muito embora tenha assinado o termo dando aval para sua
participacdo. Os motivos, posso apenas especular: ndo se sentiu a vontade com a tematica?
Teve medo de negar e ter o tratamento prejudicado, ainda que tenha sido esclarecido que isso
nao aconteceria? Nao queria uma pessoa estranha a procurando para fazer perguntas? Com
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isso, optei por ndo utilizar os dados referentes a sua participacédo, por entender que seu
consentimento nao foi realmente valido.

Lidar com os limites da saude do paciente também € outra questdao que envolve
relativizar o consentimento dado por ele. Em certos momentos foi necessario estar atenta a
sinais de fragilidade dos interlocutores para encerrar as conversas antes do previsto. Nao
foram poucas as situagdes em que, mesmo com dores ou outros incbmodos, eles pediam para
que a conversa continuasse, ainda que claramente isso demandasse um grande esforgo fisico
deles. Com Andreia, por exemplo, eu notava seu medo de ficar sozinha, pois, com a minha
chegada, sua acompanhante aproveitava para sair de seu lado do leito por uns instantes.
Quando isso acontecia, eu me comprometia a ficar junto a ela até que a amiga voltasse, para
que, assim, Andreia pudesse descansar com a tranquilidade de nao estar so.

No que diz respeito a sociabilidade digital, todos os participantes deram consentimento
para que observassemos e usassemos conteudos de suas midias sociais. Foi preciso cuidar,
no entanto, para nao utilizar principalmente imagens que, mesmo borradas, pudessem exp6-
los. A maior preocupagao deu-se com Pedro, que tem um caso raro de leucemia que se
manifesta na pele. Utilizar imagens de quando a doenga ainda estava aparente poderia
contribuir para revelar sua identidade, rompendo com o compromisso de anonimato firmado
com ele. Da mesma forma, outras imagens de pacientes que, de alguma forma, pudessem

sugerir quem sao os verdadeiros colaboradores foram omitidas.

Por fim, uma ultima questao que emergiu do campo foi: € ético usar conteudos postados
por pessoas que nao estdo no hospital, mas que marcaram nossos pacientes? Apos alguma
reflexdo, entendemos que nao ha qualquer problema no uso desses dados, uma vez que, ao
coloca-los em uma midia social, ela sabe que outras pessoas terdo acesso. Mais do que isso,
nao ha como delimitar territérios estanques no ambiente digital (HINE, 2015) e, portanto,

definir com precisado quais seriam os limites éticos da coleta de dados seria inviavel.
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5 O PODER DO OUVIR: UMA ETNOGRAFIA ATRAVES DA ESCUTA

Uma enfermaria de um hospital de cancer ndo € um ambiente hostil apenas para quem
nela se interna ou acompanha uma pessoa querida. Ouso dizer que mesmo para 0s
profissionais da saude que ali trabalham e lidam diariamente, por anos, com a vida, o
sofrimento e a morte, até para eles, em alguns momentos, o ar deve ser pesado demais para
se respirar. A todo momento ouvem-se gritos, lamentos, choros, escutamos as lamurias de
pacientes que acreditam ndo conseguirem mais lidar com os efeitos colaterais de tratamentos
que deveriam fazer bem — e ndo tdo mal —, ouvimos méaes e esposas que procuram por
meédicos, que pedem ajuda para que seus filhos, sobrinhos, netos e maridos consigam
aguentar pelo menos mais um dia de tratamento, somente mais um dia. E nesse mesmo
espaco, no entanto, que vemos rodas conversas amenas entre pacientes e acompanhantes
nos corredores, vemos sorrisos sinceros e felizes que escutam alguém do outro lado do
telefone ou leem algo na tela, ouvimos risadas, gargalhadas das mais gostosas, daquelas que
acabaram de escutar a piada mais engragada. Hospital de céncer é lugar de contradicéo: &
onde uns comemoram a vida enquanto outros lamentam a morte. E onde uns recebem o
milagre pelo qual tanto rezaram e outros se perguntam por que foram escolhidos por Deus
para mais uma provacao. E o local que oferece o mesmo tratamento que pode curar ou matar.
Por que uns, cura? Por que outros, mata? Por que ele? Por que ela? Por que agora e nao
depois? Por qué? Por qué?

O cancer suscita muitos “por qués”, muitos ainda sem resposta e talvez por isso o medo
em torno desse mal seja tdo grande. E é justamente assim, com bastante medo e apreensao
que chego ao INCA para minha primeira visita “oficial” como pesquisadora. Digo que é oficial
porque ja estive neste hospital muitas outras vezes, em momentos mais e menos felizes. Ja
visitei o Vitor algumas vezes, enquanto ele ainda estava em tratamento da leucemia, no
mesmo oitavo andar que frequentarei novamente em exatas vinte visitas, e ja vim entregar,
mais de uma vez, doagdes, arrecadadas em campanhas realizadas em prol do hospital. Agora,
no entanto, € tudo diferente. Nao vou lidar apenas com um amigo ou ter a alegria de fazer
uma doacao, vou vivenciar, de fato, a rotina de talvez uma das enfermarias mais dificeis de
um hospital de céncer.

O INCA fica localizado na praga da Cruz Vermelha, um local povoado por incontaveis
pessoas em situacido de rua. No horario que chego, por volta das 18h, as ruas do entorno ja
estdo desertas e escuras, deixando o local mais sombrio e pouco convidativo. E um cenario

completamente diferente de quem passa por ali de manha, quando as ruas estao apinhadas
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de gente e as calgadas sdo tomadas por ambulantes. Além do largo prédio imponente de onze
andares, em meio a construgdes historicas, nao ¢é dificil saber que ali se encontra o hospital:
salta aos olhos a quantidade de pessoas claramente debilitadas, carecas, com cateteres, em
cadeiras de rodas, usando mascaras cirurgicas circulando na regido. Chego no hall de entrada
e coloco meu cracha de “visitante especial’, que me permite entrar sem a necessidade me
identificar e ter um funcionario que autorize a entrada. Esse pequeno pedaco de plastico foi
um salvo conduto que me permitiu circular entre diversas areas do hospital, fazer perguntas e
pedidos sem ser muito questionada.

No hall ha dois elevadores, um de frente para o outro. A fila para eles é sempre imensa,
nao importa o horario que eu chegue, e ndo ha prioridade, afinal, quem néo € prioridade em
um hospital € excecdo. Subir até o oitavo andar algumas vezes € uma viagem longa,
especialmente quando ha criangas doentes ou pessoas com alguma deformidade aparente —
as coisas que mais me afetam emocionalmente. Saindo no oitavo andar, de um lado ha um
longo corredor que leva para outros setores do hospital e, do outro, uma porta dupla em que,
acima dela, vemos escrito “HEMATOLOGIA” — meu destino final. Nesse pequeno hall ha
cadeiras, murais de comunicacao interna do hospital repletos de cartazes de eventos médicos,
entre outras informacdes em geral pouco relevantes para pacientes e visitantes. Logo que se
cruza a porta para a enfermaria hematologica, é possivel ver o posto de enfermagem: um
balcdo comprido, com uma mesa de apoio do lado dentro, onde ha pedidos de exame,
remédios e prontuarios espalhados entre os computadores e telefones. A direita, ha uma
estante de prateleiras com indicativos dos numeros dos leitos, onde s&o guardados os
prontuarios dos pacientes internados no momento. O mével ndo tem fundo e pode também
ser acessado, pelo outro lado, na “SALA DE PRESCRICAOQ?”, espaco de trabalho para médicos
e residentes, onde eles discutem os casos dos pacientes. Esse outro ambiente possui duas
mesas redondas a esquerda e uma mesa comprida a direita com computadores para acesso
aos prontuarios eletrénicos. O ambiente € bem impessoal: ndo ha nenhuma decoracéao, as
cadeiras sdo desconfortaveis e pouco convidativas. E nessa sala que eu consulto alguns
prontuarios antes de ir até os pacientes e fagco anotagoes apos conversar com eles. Da Sala
de Prescricado para a direita, ha trés quartos, sendo dois coletivos e um de isolamento, no qual
0 paciente precisa ficar sozinho. Ja para a esquerda, ha oito quartos, sendo seis coletivos e
um de isolamento. Pelos corredores, ha diversos dispensers de alcool gel para higienizagao
das méaos, além de duas pias para o mesmo fim. Embora veja poucas pessoas utilizando
ambos, procuro sempre passar o alcool nas maos quando chego ao hospital, antes e depois

de falar com um paciente — ha alguns cartazes informando sobre a importancia dessa
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higienizacéo espalhados pelas paredes da enfermaria. Uma planta basica do espaco pode ser

vista na Figura 4.

POSTO ENFERMAGEM
SALA DE SALA DE
QUARTO QUARTO QUARTO  PROCEDIMENTO) PRESCRICAO | ISOLAMENTO
PIA
BANHEIRO
QUARTO
QUARTO ISOLAMENTO | ISOLAMENTO PIA
QUARTO QUARTO
QUARTO
PIA ENTRADA
ELEVADOR ELEVADOR

ESCADAS

CORREDOR

Figura 4: Planta baixa da enfermaria da hematologia.

A movimentagao no corredor da hematologia € bastante intensa, apesar do horario.
Nao é incomum, eu descobriria com o tempo, encontrar algum paciente pelos corredores,
independentemente da hora do dia (ou da noite). Muitos ndo tém impedimentos motores, entdo
procuram fazer caminhadas dentro do ambiente para manter o corpo em movimento enquanto
estdo ali dentro ou para passar o tempo durante noites de insdnia — seja ela motivada por
efeitos colaterais de medicagdes, pela necessidade de ir ao banheiro constantemente
(também por conta dos remédios), ou pela “sinfonia sonora de roncos” que muitos relatam (e
reclamam) serem obrigados a escutar durante a noite gragas a convivéncia forcada com outros

pacientes e acompanhantes em um mesmo quarto.
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Figura 5: Planta baixa de um quarto da enfermaria hematoldgica.

Os acompanhantes também circulam bastante pela enfermaria, seja para consultar
alguém da equipe de plantao, conversar com algum paciente ou acompanhante em outro leito
ou mesmo apenas caminhar. Além deles, ha também médicos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas, maqueiros, funcionarios da
limpeza, funcionarios que entregam as refeigdes, profissionais de outros setores que vém
administrar medicacdes especificas®, entre toda sorte de profissionais que, a variar com o dia
e a necessidade dos pacientes, podem estar presentes na enfermaria — muitas vezes
podendo ser quase todos esses ao mesmo tempo. Sem contar, é claro, os visitantes, que
podem chegar todos os dias, das 14h as 15h. E em meio a tudo isso, eu tenho que descobrir
qual sera o melhor horario e melhor forma para fazer minhas visitas sem atrapalhar o

funcionamento normal das atividades.

38 Medicamentos como a quimioterapia s&o de responsabilidade de outro setor, portanto, vém de outro andar e
sdo administrados por outro profissional que ndo o de plantdo na Hematologia.
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Apoés algumas incursdes para reconhecimento do ambiente e da rotina, ainda sem
abordar diretamente os pacientes, concluo que o melhor horario realmente € no fim dia,
conforme minha primeira visita. Na parte da manh&, bem cedo, enfermeiras passam para
verificar pressdao e temperatura dos pacientes para, em seguida, médicos e residentes
passarem pelos leitos fazendo o que chamam de round, avaliando caso a caso a condicao de
cada um deles. Por conta disso, € na parte da manhad que os profissionais estdo mais
disponiveis para conversar com os familiares sobre possiveis evolugdes e mudangas de
tratamentos. E nesse turno também que os pacientes costumam fazer sua higiene pessoal e
tomar banho, uma vez que toda manha sao trocadas suas roupas de cama e camisolas. As
manhas sdo mais ocupadas, tornando muitas vezes mais dificil um contato mais prolongado
com os pacientes que nao atrapalhe a rotina. O almogo é servido entre onze e meia da manha
e meio dia. Apds esse horario, a maioria dos pacientes que nao recebe visitas dorme, e
conversar com algum deles que esteja acordado certamente incomodara os outros que estao
no mesmo quarto. Em alguns comodos, inclusive, desliga-se a luz e a televisao para que todos
possam dormir melhor. Durante a tarde, é servido um lanche e sao realizados também alguns
procedimentos e exames. O jantar chega por volta das 17h30. Quando chego, as 18h, eles
estdo acabando de comer e mais despertos.

Quando entro em um quarto, € dificil ndo ser notada. Eles sdo pequenos e os dois leitos
de cada lado da parede ficam voltados perpendicularmente a porta, de forma que todos
possam ver quem passa por ela. Minha presenca s6 nédo € percebida quando ha alguém
dormindo ou com a saude ja muito debilitada, o que nao é raro. Cada leito possui um numero,
que vem fixado na parede junto a sua cabeceira, onde também ha uma entrada de tomada
disponivel para o paciente. Se por um lado minha presenga dificultava observar o
comportamento dos pacientes, por outro, ndo era dificil notar que em praticamente todos os
leitos essa tomada estava ocupada com um carregador. Eventualmente eu ndo conseguia
enxergar qual o equipamento ligado a ela, mas pouquissimas foram as vezes em que eu a Vi
sem nada conectado.

O ambiente da Hematologia é essencialmente feminino. Entre os profissionais, ha
claramente uma maioria de mulheres entre enfermeiros, técnicos de enfermagem e equipes
de apoio, sendo um pouco mais equilibrada entre médicos e residentes. Entre
acompanhantes, essa discrepancia salta mais ainda aos olhos: séo elas quem se doam para
essa dificil jornada em direcdo a um desconhecido tdo assustador quanto um tratamento de

cancer. Historica e culturalmente coube a mulher o cuidado da casa, dos filhos, da familia e
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isso se transpde para a realidade do hospital. Sdo elas quem acompanham n&o so seus filhos
e esposos, mas também netos, sobrinhos e pais.

A nocgédo de maternidade nos ajuda a pensar sobre a mulher enquanto cuidadora. O
conceito “maternidade” nos moldes como conhecemos hoje surge apenas no final do século
XVIII (LINS, 1997). Até entdo, era comum que recém-nascidos fossem entregues para que
amas de leite cuidassem até os quatro ou cinco anos, quando voltariam a morar com os pais,
se sobrevivessem até essa idade ao tratamento dispensado aos bebés da época. Lins (1997)
destaca que o embrido da ideia de amor ou instinto materno surge com a necessidade de se
garantir que essas vidas cheguem a idade adulta, pois, no contexto da efervescéncia da
Revolugdo Industrial, mais vidas significariam, potencialmente, mais riquezas econdémicas.
Assim, em um cenario em que a mortalidade infantil precisa ser combatida a qualquer custo é
que se constréi a concepcao de maternidade e consequentemente desenha-se o perfil da
mulher como cuidadora, que podemos perceber mesmo séculos depois. E 0 que vemos hoje,
muito embora a mulher continue conquistando mudangas em seu papel social, € que ela

continua sendo a principal (quando nao a unica) responsavel pelo cuidado da familia:

Ela aprende em geral no convivio com outras mulheres, executa-o durante toda sua
vida e transmite este conhecimento a outras mulheres, especialmente as filhas e netas.
Esta danca na transmiss&o de conhecimentos que ocorre entre mulheres de diferentes
geracdes é que garante, em Ultima instancia, a qualidade e manutengdo da vida
familiar. As mulheres, portanto, sdo as geradoras do cuidado e para cuidar, se
organizam, fazem arranjos internos, deixam outras atividades, solicitam ajuda, em geral
a outras mulheres, e assim assumem o controle, especialmente nos casos de doenga
e no cuidado cotidiano aos filhos pequenos e aos idosos (SALCI; MARCON, 2008, p.
545).

Ser cuidadora é uma funcao naturalizada por muitas mulheres, que o fazem a despeito
de suas limitagdes fisicas e de saude, de seus trabalhos e outras ocupacdes. Elas muitas
vezes acabam tao afastadas do mundo quantos os doentes de quem cuidam. Assim, o
isolamento que o tratamento de cancer provoca pode ser cruel tanto para pacientes quanto
para acompanhantes, pois, de diferentes de maneiras, abala a vida de ambos, trazendo
consigo metaforas negativas que muitas vezes dificultam o enfrentamento da doenca
(SONTAG, 1984).

Curiosamente, para Mariano, um dos primeiros pacientes que conheco, esses
simbolismos n&o parecem causar preocupagdo. Em momento algum mencionando a doencga
como algo negativo, ele apenas olha para o futuro com a perspectiva de ter uma vida diferente
e melhor. Ele me diz ter 60 anos, trabalhar fazendo frete e nunca ter tido “a menor vontade de
aprender a usar essas coisas”, quando o pergunto se possui midias sociais. “Essas coisas

dominam a gente” — ele diz— “mas quando eu usar, eu que vou dominar, porque as pessoas
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ficam dependentes disso”. Ele tem um medo muito grande de ser absorvido pelo celular e se
descolar do mundo a sua volta, mas, depois de vir para uma longa internacéo no INCA, sem
qualquer previsao de alta, sua perspectiva a esse respeito comeca a mudar e ele pensa na
possibilidade de encarar a internet com outros olhos, como uma forma de se reconectar com
sua familia e sua vida que ficaram fora do hospital. No entanto, ndo é essa sua maior
preocupacgao: Mariano precisa falar e ser ouvido. Fala sobre sua vida, sua historia, suas
angustias, os erros que cometeu em seu passado, fala da gratiddo pela esposa e pelos filhos,
dos arrependimentos, de Deus. Conta de um colega de quarto que ronca e nao deixa ninguém
dormir e de outro que faleceu na noite anterior. Sonha com um futuro em que esta saudavel e
feliz, acompanhado da familia, no qual viajam e aproveitam a vida juntos — ainda que em seu
prognostico médico nao haja espaco para viagens ou um futuro longo. O cancer |he ceifa a
saude, a forca, a vida, mas ndo |he arranca sua histéria, seus sonhos e sua vontade de viver.

Como Mariano, muitos foram os pacientes que abordei € que apenas desejavam
alguém que os escutasse, 0 que eu fazia, algumas vezes, por mais de uma hora. Queriam
falar muito além de seus sintomas fisicos, tratamentos, protocolos, medicagdes. E, muito
embora eu procurasse seguir o0 mesmo roteiro com todos, as conversas tomavam rumos
distintos, seguindo linhas de pensamento que respeitavam apenas a necessidade e o desejo
de cada um deles em relacdo ao que queriam expressar. As respostas eventualmente nada
tinham a ver com as perguntas feitas por mim, lembrando-me que, para além dos roteiros,
parametros e protocolos que guiam uma pesquisa cientifica, quando se trata da subjetividade
humana, ela tem seu proprio tempo e urgéncia. Muitos desses pacientes tiveram alta e ndo
retornaram mais para novas internagdes no periodo da pesquisa, alguns faleceram, de outros,
ainda, ndo tive mais noticias. Alguns ainda reencontrei, porém em condi¢gdes que nao
permitiam dar continuidade a pesquisa. Lidar com a perda dessas pessoas foi um processo
doloroso de revistar, a cada vez, a morte do Vitor. A leucemia nos arranca as pessoas queridas
guando menos esperamos e cada um desses pacientes se tornou especial para mim. Soube
da morte de dois deles pelo Facebook, uma delas na véspera do Natal. Apds a primeira perda,
decidi que nao mais perguntaria sobre aqueles que, de um dia para o outro, nao estivessem
mais na enfermaria, contrariando a previsédo de duragao da internacao, pois preferia ndo saber
o que de fato teria acontecido (ainda que pudessem realmente ter recebido alta). Para os
médicos, informar que um paciente faleceu talvez seja algo corriqueiro, mas, para mim, lidar
com essas mortes era algo muito maior e que, muitas vezes, dificultava minha ida para o

hospital.
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Assim, os relatos que trago sado dos pacientes com quem tive mais contato: visitas e
conversas recorrentes na enfermaria, interagdes frequentes nas midias sociais. Reforgo, no
entanto, que nao necessariamente sdo os pacientes que sobreviveram ao cancer. Nem todos

terdo a oportunidade de ver os resultados desta pesquisa.

5.1 ATE ONDE VAI A MEMORIA

Pedro é um dos pacientes que tive a oportunidade de acompanhar durante algumas
internagdes e com quem passei em torno de onze horas conversando ao longo de nossos seis
encontros. Cabeleireiro, trabalhou em diversos saldées de beleza da cidade, atendendo a
mulheres exigentissimas e sempre muito elogiado por seu trabalho. Apesar de ainda jovem,
tem 29 anos, ja se deparou com oportunidades de trabalho que poderiam ter mudado sua vida
para melhor com um certo tempo e empenho, mas a imaturidade, ele diz, o fez desperdicar
todas elas frente a facilidade de retornos mais imediatos. Divide comigo suas expectativas e
sonhos. Deseja mudar, precisa mudar e acredita que Deus esta dando uma oportunidade para
que ele faga grandes transformagdes em sua vida. Quando nos conhecemos, ja estd em sua
terceira internagao, cuidando de uma intercorréncia entre os ciclos de quimioterapia, causada
por seu comportamento inconsequente. Trata um tipo raro de leucemia que, diferentemente
do normal para doengas do sangue, tem como manifestagao placas e calombos arroxeados e
endurecidos por todo o corpo. Quando o conhego, no entanto, eles ja ndo estdo mais
aparentes devido ao andamento do tratamento e as unicas pistas que indicam que ele tem
cancer sao cabeca careca e o rosto levemente inchado, provavelmente das medicacdes. Ele
me conta ter sido muito dificil lidar com a questao da sua imagem, pois esses calombos eram

visiveis inclusive no rosto:

era muito feio e assustador, as pessoas ficavam olhando pra mim na rua, entdo eu
tinha que passar maquiagem no rosto pra tentar esconder, sabe? (Pedro, em
entrevista)

Ele diz ndo ter guardado fotos dessa época, a excecao de uma, que mantém apenas
para explicar as pessoas como exatamente ele ficou antes de descobrir seu diagndstico e
iniciar o tratamento. No celular, Pedro me mostra uma foto sem camisa, junto com a filhinha
Luisa, de quatro anos, em que posso ver as marcas roxas por todo o seu corpo e rosto. A filha
é fruto de um relacionamento que terminou e a menina nao mora com ele, o paciente me diz,
mas hoje, procura fazer todo o possivel pelo bem-estar da filha, inclusive dando mais atengcao

a ela do que antes de ficar doente.
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Ao salvar seu numero de celular, noto que Pedro é um usuario ativo e gosta de publicar
— sempre com Luisa — muitas fotos e alguns videos no Status — ferramenta de publicacéo
do WhatsApp semelhante ao Snapchat ou aos Stories do Instagram, em que a publicagéo &
apagada automaticamente depois de 24 horas. Comento que sua filha é uma graca e parece
ser muito esperta e ele me responde que ndo gostar de publicar muitos videos dela em

nenhuma midia social, embora seja um pai cheio de orgulho:

Tem isso também de vocé querer mostrar pros outros o quanto a sua filha esta bonita!
Mas video eu nao posto, porque eu ndo quero que as pessoas vejam o quanto ela é
sagaz, o quanto ela é esperta, ndo sei se é por medo de fazerem alguma coisa de
ruim... ndo sei... € mais uma inseguranga mesmo. (Pedro, em entrevista)

Os videos de Luisa no celular de Pedro, bem como as fotos que sao tiradas e n&o séo
publicadas, ficam restritos ao ambito privado, compartilhados com poucas pessoas ou vistos
na tela do celular do pai. O papel desses registros, mais do que mostrar as peripécias da filha
ou registrar seu crescimento, € o de trazer conforto nos momentos de saudade e dificuldade

durante a internacgao:

Eu vejo mais [as fotos e os videos] quando eu 6 triste, mas vira e mexe eu me pego
vendo video da Luisa, quando eu t6 com saudade. Ah... assim, tem um video que eu
nao posso ver que eu comego a chorar, foi um video que a minha sogra me mandou.
Porque € um mix de sentimentos, uma sequéncia de video que remete a muita coisa,
ela pequena, a muita coisa. E dificil... Os que eu faco com ela, esses eu ja fico mais...
mais contente em ver, porque eu vejo ela brincando, ela interagindo, nés dois, entdao é
mais... pra mim é mais bacana eu ver os que eu mesmo faco. E eu me sinto bem, eu
me sinto... me fortalece. (...) tem um audio que a minha sogra mandou ela falar e me
enviou. Ela fala “papai, vem logo, vem pra casa, vocé é meu heréi”. Essas coisas assim
me deixam mais forte, me deixam com mais vontade de querer sair, de querer ficar
bom, de querer ficar perto dela, entendeu? Entdo... é gratificante algumas imagens,
algumas coisas, os videos que eu vejo... (Pedro, em entrevista)

Pedro ndo costuma postar muitas fotos suas em seu perfil no Facebook. Na verdade,
as poucas publicagdes dele em que o proprio aparece sao compartilhamentos do recurso
“Lembrancgas™ e, em geral, com sua filha, mostrando momentos passados, antes da doenca.

As recordacgdes desencadeadas pela ferramenta, contudo, muitas vezes sédo contraditérias:

Ah, me remete [a ferramenta Lembrangas] a uma coisa... dependendo da publicagao,
me remete a uma coisa sadia né, um negdcio legal. Por exemplo, hoje eu abri e viuma
publicacdo de um fotégrafo que a gente conhece que fez o ensaio da Luisa, que fez
um ensaio meu. E ele publicou uma foto minha e da Luisa. E eu tava com cabelo, sabe,
segurando ela, pequenininha, eu falei “caramba! Eu tava saudavel!”, eu ndo tava
acometido por nenhuma doenca. E bom e é triste, as vezes, porque a gente se pega
numa situagdo agora delicada e relembra uma fase boa em que vocé nem se
preocupava com doenga, nem passava isso pela sua cabecga. Era a ultima coisa que

39 O recurso “Lembrangas” permite que sejam vistos os seguintes contelidos, postados na mesma data de anos
anteriores: publicagdes do usuario; publicagdes em que o usuario foi marcado; aniversario de casamento, caso
o usuario tenha adicionado em seu perfil; aniversario de amizade com alguém no Facebook; aniversario de
entrada do usuario no Facebook; recapitulagbes do més ou da estacdo anterior. Disponivel em:
https://www.facebook.com/help/1422085768088554. Acesso em 6 de fevereiro de 2019.
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vocé ia pensar, € que vocé tava doente, com cancer, entendeu? E me lembro, me
lembro muito bem nesse dia, no bosque da Barra, a gente andando, mostrando os
micos pra Luisa. Ela pequenininha ainda, mas... foi um dia bacana... (Pedro, em
entrevista)

Assim como Pedro ndo quer guardar lembrangas de sua aparéncia no inicio de sua
jornada, Antbnio também n&o quer guardar determinadas recordagbdes. No entanto, ao
contrario do mais jovem, ele prefere nao fazer registro algum do periodo da doenga como um
todo. Para ele, esse ndo € o momento para tirar fotos. Anténio € um nordestino de 56 anos,
que ja mora no Rio de Janeiro ha muitos anos e vem lutando contra uma leucemia mieloide
aguda. Nosso primeiro encontro se da em sua primeira internagao no INCA, mas relata ja estar
em uma peregrinagdo de mais de sessenta dias, desde a primeira ida a UPA, na qual ficou
por nove dias até a internagdo neste hospital especializado, onde finalmente comegou o
tratamento.

Criar uma relacao com ele nao foi tarefa muito facil. Muito fechado, no inicio ele pouco
falava e parecia n&do me levar muito a sério, mas eu insistia. Tudo mudou quando, durante
uma conversa com ele e a acompanhante de outro paciente, surgiu o assunto doagao de
medula 6ssea. As irmas dele haviam feito coleta de sangue para exames de compatibilidade
e eles achavam que isso ja seria a doagao de medula em si. Expliquei a eles que ndo: sao
coletadas apenas cinco mililitros de sangue para exames de compatibilidade genética. Se
alguma das irmas for compativel, ela tera de passar por um procedimento para, ai sim, fazer
a coleta de sua medula 6ssea que, entao, sera transfundida para o paciente. Esclareci como
sdo as duas formas para coleta e tirei algumas duvidas que os dois, Antbnio e a
acompanhante, ainda tinham sobre o assunto. A partir dai, a postura de Anténio mudou
completamente. Ao me despedir dele nesse dia, perguntou novamente meu nome e qual era
a minha formacéao. Despediu-se de mim elogiando o quéao inteligente eu era!

Nos dias subsequentes, estava mais aberto e disposto a falar, € um dos assuntos ao
qual é muito sensivel é sua aparéncia. Antonio foge um pouco do esteredtipo de paciente de
cancer: nao soO nao esta careca como também ostenta uma barba cerrada — mas engana-se
quem pensa que isso € algo a ser comemorado. Pouco afeito a moda contemporanea dos
homens barbudos, 0 que mais queria, reclama ele, era poder se barbear e cortar os cabelos.

Algo tao corriqueiro, no entanto, para um paciente leucémico pode ser fatal, uma vez que a
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doenga causa neutropenia*® e qualquer corte na pele, por menor que seja, tem boas chances
de expor o organismo a infec¢des fungicas e bacterianas graves que podem leva-lo a ébito.
Desgostoso com sua imagem e, mais ainda, com sua situagao, ndo quer saber de fotos.

Nao consegue entender o que alguém pode querer fotografar dentro da enfermaria:

Foto s6 depois que sair daqui... ndo, aqui ndo da, ndo! Minha irma queria tirar foto, ai
vieram todas as irmas querer tirar... ndo, de jeito nenhum! (Anténio, em entrevista)

Antbénio é casado e tem um filho de oito anos, mas o restante de sua familia — suas
irmas e sua mae — ainda vive no Nordeste. Todas vieram para o Rio assim que souberam do
seu problema de saude. Ele me conta a histéria cheio de alegria: mesmo ele dizendo que nao
era necessario, que ele estava bem e nao tinha nada de grave, todas elas, que nunca tinham
vindo ao Rio de Janeiro, vieram. Passaram uma semana inteira com ele no hospital, s6 indo
para a casa dele para dormir. Sabendo que logo voltariam para sua cidade, os médicos
permitiram que ficassem o dia inteiro com ele e foi uma festa. O brilho no olhar e o sorriso no
rosto enquanto me conta a histdria, com o olhar perdido para o lado do leito eram de quem
estava revivendo tudo ali, como se sua mae e suas irmas estivessem materializadas naquele
momento ao seu lado, exatamente na mesma festa que foi durante toda a semana em que
passaram com ele. Como se por alguns segundos ele nao estivesse doente, no hospital, ainda
sem perspectiva de alta ou cura.

Tamanha é a importancia de sua familia que, para suas irmas, ele abriu uma exceg¢ao
e permitiu que tirassem uma foto com ele no hospital, afinal, elas vieram de longe apenas para
vé-lo.

Minhas irmas tiraram foto no leito comigo e rapido elas jogaram no Face, ai o pessoal
tava la no Face querendo saber [porque ele estava no hospital]. Falei “pelo amor de
Deus! Nao!”. Ai ela falou “mas eu nao joguei no Face ndo, eu mandei pro meu sobrinho,
ele que jogou no Face dele”. Ai espalhou. Ai ela ligou logo pra ele pra tirar e ele tirou
imediatamente. Eu mandei tirar... [eu me senti] triste, meu Deus do céu, ndo gostei!
Porque espalha, é “olha como é que o cara ta!”, e eu tava barbudo, cabeludo.... Ele
apagou, melhor assim. A gente tem que mostrar nossa situagéao pra Deus, n&do pro ser
humano. (Antbnio, em entrevista)

Embora nesse momento ndo goste de publicar fotos que retratem o hospital ou sua
aparéncia atual, Antbénio diz que sempre gostou de registrar seus momentos felizes. Seu perfil

no Facebook é repleto de fotos de sua esposa e filhos, em passeios pelo Rio de Janeiro e

40 Neutropenia é o estado do organismo no qual o nivel de neutrofilos, células de defesa que compdem os
glébulos brancos do sangue, esta muito abaixo do normal. E um quadro que ocorre em cerca de 50% dos
pacientes submetidos a quimioterapia e muito comum também em pacientes acometidos por leucemia
(ONCOGUIA, 2013).
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também em sua cidade natal, além de algumas fotos de momentos com sua mée e irmas,

quando foi visita-las. Fotografar faz parte da rotina de passeios de sua familia:

Quando eu tiver bem, ai vou tirar as fotos. Sair com o pessoal e tirar foto. As vezes eu
saio com a minha mulher e com as criangas, vamos la pro shopping e tem que tirar
foto! Jantar, e tic, foto! Agora da pra tirar foto em qualquer lugar né? Vé uma arvore
bonita daquela [aponta para uma arvore de Natal no hall dos elevadores] e a gente ja
quer tirar foto! (...) Eu sou assim, gosto de tirar de alguma coisa que eu vejo que cai
bem, ai posto, foto que vale a pena. Mas sé se tiver com uma pessoa que autorize
também. As vezes a gente ta tirando uma foto com os colegas de trabalho, ai a gente
posta, porque todo mundo gosta. (Anténio, em entrevista)

As midias sociais criaram um espago no qual as pessoas podem apresentar e
representar sua felicidade e suas emogdes (MILLER et al., 2016). Mas poderiam as midias
sociais deixar as pessoas mais felizes? Ao discutirem a questdo da felicidade no ambiente
digital, Miller et al. (2016) concluem que chegar a essa resposta ndo € o resultado de que
precisam. Se muitas pesquisas ja afirmaram categoricamente que as midias deixam as
pessoas mais infelizes, outras, ao contrario, negaram esse resultado afirmando que, na
verdade, elas sao capazes de deixa-las mais felizes. Nesse debate que parece nao ter
ganhadores, o principal € compreender que o conceito de felicidade € atravessado pela cultura
e pelo tempo (MILLER et al.,, 2016). Assim, precisamos entender o que cada individuo
compreende por felicidade e quais sdo os discursos publicamente aceitos sobre ela, pois
essas definigdes nos ajudarao a apreender os significados por tras dos conteudos que postam
em espagos mais publicos como o Facebook. E nessa perspectiva que podemos compreender
o desejo de Antbnio de registrar esses momentos: felicidade, para ele, é estar com a familia,
em passeios, viagens, em locais “bonitos”, frente a coisas que “caiam bem”, que terdo uma
boa receptividade.

Nem todas as fotos, no entanto, vao para as redes sociais. A maior parte fica arquivada
na nuvem, para que possa ser recuperada e apreciada de qualquer lugar. Observar essas

imagens se torna uma atividade que ajuda na passagem do tempo:

Quem néo gosta de pegar umas fotos antigas pra de vez em quanto estar olhando?
(...) Lembrar, ser feliz... e curiosidade! (...) Eu t6 no celular, ai depois eu vejo o icone
do Google Fotos, eu vou e abro e fico olhando. Eu abro a tela do celular, vejo aquelas
novidades#! e vou 14 na curiosidade. E bom pra passar o tempo, porque aqui a gente
tem que arrumar alguma coisa pra passar o tempo mesmo! (Anténio, em entrevista)

41 O aplicativo Google Fotos possui uma funcionalidade chamada “Assistente”, que cria automaticamente clipes
e colagens com fotos armazenadas em seu computador, com tematicas que podem variar de acordo com seus
registros: uma viagem, uma data em que se tenha tirado muitas fotos, uma pessoa ou grupo de pessoas etc. O
app também exibe fotos antigas, com a chamada “Recordar esse dia”, semelhante a funcionalidade
“Lembrangas” do Facebook, e pode enviar notificagdes ao aparelho do usuario para informa-lo sobre essas
criagoes.
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Certamente, Antonio ndo imaginava que essa precauc¢ao seria tao util como esta sendo
agora, mas fato é que a facilidade que o acesso remoto das aplicagdes em nuvem oferece
possibilita que se alcance uma quantidade muito maior de arquivos do que a capacidade de
armazenamento de um aparelho celular médio. Além disso, suprime os riscos de perda de
fotos, videos e outros arquivos em caso de perda ou avaria do dispositivo. Pedro, por exemplo,
relata que trocou de aparelho celular e, ao fazer isso, perdeu todas as fotos de Luisa. Sem o
backup desse conteudo, depende que a mae e a avd da menina enviem alguns dos registros
antigos que tém.

O dominio da no¢cdo de nuvem — uma ideia abstrata que para muitas pessoas € de
dificil compreensao a primeira vista — pode dar uma falsa no¢do de que Antbénio lida com
facilidade com a questao tecnoldgica e com as midias sociais. No entanto, ja perdeu sua senha
da conta do Facebook algumas vezes e sempre precisa criar uma nova, pois nado consegue
recuperar a anterior — a que eu adiciono ja € a terceira. E, embora deseje resgatar o ultimo
perfil, no qual ha a maior parte de seu histérico no site e a maior rede de contatos, ndo
desejava ficar fora da plataforma por muito tempo, por isso optou por criar um novo perfil —
e, principalmente por, dessa vez, ter coincidido com sua entrada no hospital para tratamento.
Para além do Facebook, ndo domina plenamente todas as funcionalidades do WhatsApp.
Meus contatos no aplicativo ndo costumam postar muito no Status, a excegéo alguns poucos.
Por isso, surpreendeu-me quando vi uma foto do filho de Anténio entre as novas publicagdes.
Alguns dias depois, quando o encontro novamente, comento sobre essa novidade e pergunto
por que ele nao postou mais nada e ele me responde, primeiro sem entender e, depois, rindo,
que nem sabia que havia feito essa publicagdo. Diz que vé os amigos com ‘“varios
quadradinhos” de fotos, mas ndo consegue fazer igual e que provavelmente postou sem
querer tentando enviar a foto para alguém.

A paciente que mais posta no Status, sem duvidas, é Melissa. Quando nos
conhecemos, achei que se tratasse de uma jovem de 18 anos, pois tem uma carinha de
menina, voz doce e fala mansa. Nao muito mais velha, com 26 anos, tem dois filhos — Luan,
de sete anos, e Mel, que, em nosso primeiro encontro estava a poucos dias de completar seu
sétimo més de vida. Apesar da aparéncia jovem e doce, tem uma personalidade forte e &
decidida, sabe o que quer. Por outro lado, tem também suas fragilidades, as quais ndo tem
medo ou vergonha de admitir. Contou-me sobre suas relacées familiares, as dificuldades e
magoas que carregou durante muito tempo, mas das quais hoje quer se livrar, deixar para
tras. Rememorou o relacionamento com o pai de Mel, as dificuldades na relagdo e como,

apesar do rompimento entre os dois, 0 ex-companheiro € um grande pai para sua filha.
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Todos os dias sdo ao menos quatro ou cinco videos ou fotos dos filhos postados,
principalmente no horario da noite. Em nossas conversas, eles sdo o assunto principal,
especialmente a cagula, que, tdo pequena ja vivencia algo tao dificil quanto o afastamento da
mae. Melissa ficou mais de quarenta dias sem vé-la pessoalmente, podendo acompanhar seu
crescimento apenas a distdncia, em um momento crucial de seu desenvolvimento. Com isso,
a saida para extravasar a saudade, entre outros recursos, foi assistir aos videos e ver as fotos
publicados em seus respectivos Status por sua mée e pela madrinha de Mel — que a ajudam
cuidando das criangas no dia a dia — para, em seguida, republica-los em seu proprio
WhatsApp.

[eu vejo] a noite, quando bate aquela saudade, ainda mais quando eles postam, no
Status do zap, foto, ai eu... nossa mae! Fico vendo os videos que a madrinha me
manda. Ih! Ai bate! Olha... € muito importante! (Melissa, em entrevista)

Seu relato me remete a obra Migration and New Media: Transnational Families and
Polymedia (MADIANOU; MILLER, 2012), que traz uma etnografia de familias transnacionais
divididas entre Trinidade e Reino Unido. Uma das participantes do estudo, Donna, emigrou
para o Reino Unido quando sua filha tinha apenas seis semanas e alguns meses depois,
gragas aos contatos diarios por meio da webcam, a crianga de entédo oito meses reconhece a
mae na tela do computador e, quando perguntada onde esta a mae, ndo a confunde com
nenhuma outra mulher com quem vive, como a avé ou a tia — relatos que sdo comuns a
interlocutoras que emigraram quando o unico contato possivel entre maes e filhos em paises
distintos era por meio de cartas e, esporadicamente, devido ao custo, por telefone.

Melissa costuma postar também algumas fotos mais antigas, de anos anteriores e, a
despeito de ndo compartilhar com frequéncia as sugestdes de lembrangas do Facebook (no
periodo de outubro de 2018 a janeiro de 2019, foi apenas uma publicagdo compartilhada), ela
diz gostar, por sempre encontrar muitas coisas antigas, que ela ndo esperava. Por outro lado,

essas memorias muitas vezes podem causar desconforto e evocar emog¢des negativas:

Quando € uma lembranga boa, uma lembranca de, por exemplo, quando eu tava bem,
sabe, que eu saia e tal... bate muita saudade, entendeu? Eu fico muito feliz, mas, ao
mesmo tempo.... a0 mesmo tempo, [eu fico] triste, porque hoje meu corpo é muito
limitado. Por exemplo, se eu andar muito eu ja canso, eu sinto muita sonoléncia, muito
enjoo. Entéo, assim, as vezes bate uma “depré”, mas nada que me abale muito, n&o.
Mas eu fiquei muito feliz de poder ver, porque eu ja vi muita coisa... vi um videozinho
do meu filho cantando “a dona aranha”, pequenininho, ai que delicia! Entao, assim, séo
coisas que eu gosto muito, me emociono, fico bem feliz! (Melissa, em entrevista)

Melissa, Anténio, Pedro e Mariano tém em comum muito mais do que estarem
enfrentando uma doenga aterradora em um mesmo hospital. Ha, no discurso de todos eles, a

construcdo de uma identidade autobiografica que, de acordo com van Dijck, possibilita a
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construcdo de um “senso de continuidade entre nés e os outros. (...) Na memoria
autobiografica, o eu encontra o social, uma vez que as memorias pessoais frequentemente
sao articuladas por meio de sua comunicagdo com os outros” (2007, p. 14)*. Mais ainda, ao
se propor a discutir sobre a tematica memorias, ela sugere que nossas recordagdes sao, na
verdade, “memoarias pessoais culturais”, partindo da ideia de que, em esséncia, nao existiriam
memdarias puras, imaculadas, mas sim um continuo processo de mediagao da cultura sobre
as recordacgoes, ao qual nao é possivel escapar.

Uma vez que o trabalho da memaria envolve, muitas vezes, a produgao de objetos
materiais, como fotografias, videos, gravagdes, anotagdes etc., a autora define “memdrias
pessoais culturais” como “os atos e produtos da memdéria aos quais os individuos se engajam
para dar sentido as suas vidas em relagéo a vida dos outros e ao seu entorno, situando-se no
tempo e no espago” (VAN DIJCK, 2007, p. 16)*. O recorte espago-temporal é fundamental
para entendermos sua proposta: uma vez que a memoria esta diretamente relacionada a
cultura, ndo pode ser dissociada dos processos histéricos e sociais nos quais os individuos
estao inseridos.

Observemos, por exemplo, Melissa e Pedro, os que mais trazem a questdo da
maternidade/paternidade em suas falas. Para isso, facamos primeiro uma reflexdo sobre o
que é ser mée ou pai. Madianou e Miller (2012), em sua investigagdo sobre familias
transnacionais, argumentam que o conceito de “mae” é tanto uma categoria normativa (a ideia
do que se espera de uma mae) quanto a experiéncia de ser (ou ter) uma mae. Os autores
descrevem como uma mae filipina pode deixar um filho poucos meses apds o nascimento para
emigrar por décadas para o Reino Unido, com o objetivo de enviar dinheiro para a familia —
0 que seria visto com estranhamento por maes de culturas diversas, em tempos histéricos
distintos. Propéem, assim, a reflexdo de que o proprio estatuto da maternidade é
essencialmente cultural. Consideremos, entao, reverberar o argumento também para a nogao
de “paternidade” ao relaciona-los — ele e também “maternidade” — com conceito de memaria
pessoal cultural: todos se situam no tempo e espaco, sendo processos mediados pela cultura.
E, se a memodria, discute van Dijck (2007), possui uma materialidade, esta ultima sera, entéo,

também marcada por enquadramentos da cultura.

42 No original: “sense of a continuity between our selves and others. (...) In autobiographical memory, the self
meets the social, as personal memories are often articulated by communicating them to others”
43 No original: “the acts and products of remembering in which individuals engage to make sense of their lives in
relation to the lives of others and to their surroundings, situating themselves in time and place.”
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Voltemos entdo a Pedro e Melissa. Suas midias sociais séo repletas de publicagdes de
Luisa, Luan e Mel. Os registros fotograficos sdo os proprios produtos da memoéria que van
Dijck argumenta em sua teorizagéo e podemos interpretar a publicagdo em suas midias sociais
como uma acéao resultante da necessidade de “dar sentido as suas vidas em relagdo a vida
dos outros e ao seu entorno, situando-se no tempo e no espaco”, uma vez que, mesmo
afastados dos filhos — ambos passaram por longas internagdes e, mesmo em casa, convivem
com limitagdes nos cuidados com as criangas —, dessa forma nao deixariam de mostrar para
suas redes que estao juntos e acompanham de perto o crescimento deles, cumprindo o papel
normativo esperado dos pais.

Indo mais além na reflexdo que propde, José van Dijck (2007) cunha o conceito de
memorias mediadas para se referir as atividades e aos objetos que produzimos e dos quais
nos apropriamos por meio das midias a fim de elaborar e reelaborar a compreensio de
passado, presente e futuro de nés mesmos em relacdo aos outros. Estas memorias,
argumenta, constituem-se como dinamicas articuladoras das relagdes entre o passado, as
projecdes do futuro, a cultura e a individualidade. A autora se apropria da ideia da “caixa de
sapatos” — onde tradicionalmente seriam guardados recortes, fotos, diarios, entre outros
objetos de memdria —, entendendo o ambiente digital como um potencializador de nossa
memoria e dessa shoebox, adicionando a elas mais capacidade de estocagem. Assim, a
expressao memorias mediadas €, ainda, uma ferramenta conceitual que possibilita a analise
dos objetos de memodria bem como de artigos de cultura mediada, em um contexto de

constantes e dindmicas mudancas tecnologicas e culturais.

Pelas lentes da analise cultural, as memoérias mediadas ampliam as interse¢des entre
0 pessoal e o coletivo, passado e futuro; como atos e objetos de memdria, envolvem
individuos que esculpem seus lugares na histéria, definindo lembrancga pessoal em face
de estruturas culturais mais amplas (VAN DIJCK, 2007, p. 28)*4.

Ao voltarmos nosso olhar para o INCA e para a realidade dos pacientes ali internados,
fica mais claro, entdo, que as possibilidades de criacdo e recriacao de passado, presente e
futuro sdo formas, também, de lidarem com suas vivéncias e ressignificarem o processo de
adoecimento e internacdo. Para Melissa e Pedro, os artefatos de memadrias podem ser o
caminho para reformularem suas experiéncias de maternidade e paternidade. Uma vez que
“as tecnologias digitais e os objetos embaralham as fronteiras da memdéria” (MACHADO,

2017a, p. 84), os registros digitais dos filhos que armazenam em seus celulares e veem

44 No original: “Through the looking glass of cultural analysis, mediated memories magnify the intersections
between personal and collective, past and future; as acts and objects of memory, they involve individuals carving
out their places in history, defining personal remembrance in the face of larger cultural frameworks.”
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repetidamente podem compor lembrangas que, no futuro, ndo saberdo mais se vivenciaram
de fato ou apenas assistiram na tela do dispositivo, reduzindo, talvez, a sensacao de que
perderam etapas do crescimento de suas criangas. Antonio, por sua vez, prefere nao ser
fotografado com a aparéncia que associa a doenca. Ver possiveis registros de seus momentos
adoentado, no futuro, poderiam remeté-lo a lembrangas e sentimentos que ndo deseja. A falta
de indicios materiais de memodria, nesse caso, pode ser justamente o que o ajudara a
reelaborar tais lembrangas do periodo.

N&o é apenas no futuro, no entanto, que os objetos de memodria serdao fundamentais
aos pacientes. Durante a internagdo, também terdo papel-chave para que lidem com a
interrupcao e o afastamento do cotidiano de cada um deles. Falas como “mas vira e mexe eu
me pego vendo video da Luisa, quando eu t6 com saudade” ou “a noite, quando bate aquela
saudade” sao corroboradas por publica¢des de fotos com legendas como as da figura 6, que
€ acompanhada por uma imagem de Mel, filha de Melissa, no colo da avo, e publicada em seu

perfil no Facebook.
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Eu hoje agradego a Deus poer ter vocé em minha
vida. N3c posso te abragar, ndc posso cheirar e
nem beijar. Mas todas as noites e manhas o caler
do meu corpo e as batidas do meu coragéoc vocé
ha de sentir. E mesmo nos momentos mais
felizes e dificeis; De sua mae e eu de minha filha
nao vamos nos esguecer. Te amo muito!
P3ozinho de queijo da mamée. @ &

Figura 6: Legenda em foto de Melissa. A imagem foi omitida para resguardar a participante. Fonte: Facebook
de Melissa.

5.2 DIZ-ME O QUE POSTAS E DIREI O QUE QUERES: O USO DAS MIDIAS SOCIAIS
NAS INTERACOES SOCIOAFETIVAS

O sentido de copresencga expresso nas falas apresentadas e na publicagao da figura 6

ilustra também a importancia dada ao smartphone e as midias sociais pelos pacientes. Os
artefatos midiaticos, para além de proporcionarem um aumento do armazenamento da

memoria humana, como argumenta van Dijck (2007), possibilitam que esses individuos
atribuam novos significados para o “estar presente”. Na impossibilidade de se estar na

presenca fisica, € a materialidade do digital que assume esse vacuo, ajudando-os a lidar com
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a saudade. E nesse contexto que ouvimos frases como “o celular é essencial” e “a internet é

fundamental quando eu t6 aqui”.

(...) ter acesso as pessoas também, ter como conversar, ter como interagir com alguém
que esteja longe, que ndo esteja no hospital, que eu ndo tenha contato. (Pedro, em
entrevista)

A importancia do celular e da internet para Pedro esta em poder interagir com o mundo
fora do hospital. No entanto, embora ele — assim como todos os pacientes — possua celular
com conexao proépria a internet, reclama da dificuldade para conecta-la, especialmente pelos
problemas de recepcao de sinal. Em determinados pontos da enfermaria, ele chega com
pouca intensidade, gerando reclamacgao dos participantes, uma vez que o INCA n&o possui
rede wi-fi disponivel.

Antbnio, por sua vez, acredita que a internet ndo seja tdo importante assim para ele.
Muito embora, em fala anterior, tenha destacado seu interesse em visualizar fotos antigas que
armazena na nuvem e, além disso, que sua familia resida em outro estado e o contato com

ela seja todo feito pela internet, ainda assim ele entende que poderia abrir mao da conexao:

Aqui dentro do hospital a gente vem pra se tratar, pra cuidar da saude, nao é pra estar
conectado com o mundo. Ent&o... se eu precisar ficar sem usar o dia todo a internet,
eu fico! Ja a televisdo aqui do celular € importante pra mim, que as vezes eu ponho o
fone de ouvido e fico ouvindo as reportagens. Todas as reportagens eu vejo no celular.
Eu nem ligo pra televisdo da enfermaria, porque tem gente que ta assistindo a uma
coisa, tem outro que ta assistindo a outra, entdo tudo eu assisto no meu celular. Vou
assistir ao Jornal Hoje, boto meu fonezinho no ouvido. Termina o Jornal Hoje, ai quando
chega no Cidade Alerta, vamos ligar no Cidade Alerta, entdo eu t6 usando [a TV do
celular] mais do que a internet, mais do que o WhatsApp. WhatsApp, [se] teve alguma
mensagem, eu vou responder, mas se olhar e ndo tem nada, também n&o mando nada.
(Anténio, em entrevista)

Essas contradigdes, no entanto, juntamente com mediagdes, sdo as condi¢gdes que
definem o que chamamos de cultura (MILLER; HORST, 2012) e que apenas ganham mais
destaque em contextos digitais.

O hospital surge como instituicado que extirpa o doente do convivio social, embora em
sua génese ainda nao fossem espacgos de cura, mas sim locais de separagao e exclusdo do
convivio social (FOUCAULT, 2002). Por mais que vejamos uma mudanca radical em seu papel
no século XVIII, ha ainda uma clara necessidade de se retirar o doente da sociedade, pois s6
assim é possivel disciplinar e mensurar 0 espago a seu redor e controlar a doenga que o
assola (FOUCAULT, 2002). Nesse sentido, ha de se ressaltar o poder do smartphone para
romper o isolamento criado pela disciplina e pelo controle do hospital — que, ainda hoje, é
sinbnimo de afastamento da rotina e das experiéncias cotidianas. Por outro lado, vale

questionarmos até que ponto essa ruptura traz beneficios para os doentes. Assistir a
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programas de televisdo, em especial programas jornalisticos, como os exemplificados por
Antbonio, contribui para a interagao do paciente com o mundo, uma vez que eles permitem que
acompanhem, de maneira compilada, os principais acontecimentos do dia, da cidade e do
pais. Se ele traz em sua fala a necessidade de se desconectar do mundo para se cuidar e o
movimento de “ir" para o espacgo digital ndo € mais uma possibilidade, pois as ambiéncias
online e offline estdo entrelagadas (HINE, 2015), seria preciso que Antdnio repensasse seu
uso do smartphone, de forma que nao fosse, a todo momento, bombardeado com estimulos
oriundos do ambiente digital.

A excecao dele, contudo, todos os participantes manifestam a importancia da internet
durante os momentos de internacdo. Andreia, uma paciente de 47 anos que conhego em seu
segundo dia de tratamento, € uma delas. Ainda esta um pouco assustada, porém otimista,
adaptando-se ao hospital e a sua nova realidade. Seu diagnostico € de uma leucemia e a
previsdo é que esta primeira internagao dure por volta de quarenta dias. Por conta disso, o
celular é o maior aliado para lidar com a nova rotina. Ainda que a familia venha visita-la quase
diariamente — ao menos um dos seus irmaos, o mais proximo, vem diariamente vé-la — ela
esta sempre fazendo videochamadas para falar com eles. Ela apenas evita fazer as chamadas
quando esta com o emocional mais abalado, pois nesses momentos ela diz que n&o consegue
segurar o choro, especialmente quando vé seus pais na tela do celular.

Ao longo do tratamento, Andreia fica muito debilitada fisica e emocionalmente. Os
efeitos colaterais da quimioterapia mexem com a saude fisica, deixando-a com muita
dificuldade para comer por dias, e isso também contribui para uma queda na qualidade de sua
saude mental. Ela acaba ficando muito abalada por se sentir preterida por seus amigos.
Moradora de uma favela do Rio de Janeiro, diz que todos sabem pelo que esta passando, mas
nao vém visita-la. Em muitas de nossas conversas, chora pela tristeza de sentir abandonada
por eles, chegando a afirmar que amigos de verdade sdo apenas a familia — seus pais, filhos
e irmaos — que nao a abandona e esta sempre em contato com ela para apoia-la no que for
necessario. Por outro lado, em uma mesma conversa, diz que algumas amigas mandam
mensagens para saber como ela esta, mas que muitas vezes ela ndo responde, pois ha
momentos em que ndo quer falar, mexer no celular e quer apenas ficar mais “na dela”. Em
contraste a isso, ela conta ter sido apresentada a amiga de uma amiga, Marilia, uma mulher
que teve cancer de mama, tratou-se e agora esta saudavel. Durante algum tempo, as duas
trocaram mensagens — em que Marilia contava pelo que passou, as dificuldades do
tratamento e incentivava Andreia a seguir otimista — até que ela, dada a proximidade que

tomam, vai visita-la. Para Andreia, essa € uma prova de amizade muito maior do que as
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amigas de longa data que apenas enviam mensagens perguntando como ela esta passando,
o que fez com que ela estabelecesse fortes lagos com Marilia.

A identificagdo com alguém que passou por algo parecido, conta-me Andreia, faz
também muita diferenga: poucas pessoas entendem o que ela esta sentindo como a nova
amiga. Wainstock (2013), ao investigar as interacdes sociais de pais enlutados no Orkut, nota
que a possibilidade de se comunicar com outras pessoas que enfrentaram o mesmo problema
proporciona grande conforto emocional a esses individuos, de forma que “quando as dores
‘similares’ se unem, tornam-se mais suportaveis. Compartilhar a dor com alguém que ja
passou pela mesma situacdo traz uma imediata identificacdo e uma sensagdo muito
reconfortante” (WAINSTOCK, 2013, p. 118). A autora percebe ainda que as palavras de
incentivo vindas de quem passou pela mesma experiéncia tém um valor diferenciado, sao
mais importantes do que as de quem nao viveu as mesmas angustias e, por isso, ttm mais
credibilidade. A discussao, embora trate do luto de pais que perderam seus filhos, ajuda-nos
a compreender como a identificacdo de Andreia com Marilia se deu de maneira tao rapida,
afinal, as duas compartilham do mesmo repertério simbdlico que o diagnéstico de cancer
implica (SONTAG, 1984), com todas as insegurangas, medos e dificuldades do tratamento. A
aproximacao das duas contribui também para percebermos as contradi¢oes inerentes ao
ambiente digital (MILLER; HORST, 2012): se, por um lado, aproxima Andreia de sua familia e
de Marilia (até entdo uma completa estranha) — gerando sentimentos de acolhimento e
identificacdo —, por outro, aprofunda a sensagdo de abandono por parte dos amigos.
Podemos destacar, do mesmo modo, a importancia do artefato midiatico para ela: € por meio
dele que Andreia mantém as interagdes sociais que deseja durante a internacao,
estabelecendo, inclusive novos lagos.

Eliana é outra paciente que aproveita o ambiente digital para manutencgao de seus lagcos
sociais. Esta no INCA apenas para tratar de uma infecgdo em seu cateter®, pois ja batalhou
e venceu um linfoma ha algum tempo, mas ainda mantinha o acesso no corpo. Sua passagem
sera rapida, ela prevé, mas em nosso encontro foi possivel apreender bastante de sua
experiéncia no hospital, pois se tratou por dois anos na instituicado, com diversas e constantes
internagdes de longa duracédo. Ela ja esta aqui ha alguns dias e ndo sabe por mais quantos
ficara, por isso me diz que o celular é essencial em sua rotina. Gragas a ele, ela consegue

45 Alguns pacientes tém as medicagbes administradas por meio de um Cateter Venoso Central, que evita que
seja necessario puncionar repetidamente suas veias, além de permitir a administracéo de varios medicamentos
ao mesmo tempo. Esse tipo de cateter muitas vezes &€ mantido no paciente durante algum tempo mesmo apés
o fim do tratamento.
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estar em contato com familiares e amigos e comunica-los sobre seu estado de saude. Ela

prefere, no entanto, sempre restringir a quem da noticias.

a gente vé a cara das pessoas depois que a gente fica doente e sabe quem é quem,
quem estd do seu lado e quem nao esta. Tive muitos problemas com amigos, minha
vida deu um giro de 360°. Aquelas pessoas que eu achei que estavam ali do meu
ladinho todos os dias simplesmente me viraram as costas e sumiram até hoje. E
aquelas pessoas que estavam longe, distantes, estao perto, muito perto. Foi um baque
na minha vida, foi uma bagunga na minha vida. (Eliana, em entrevista)

Por conta disso, reflete, ndo fica atualizando “qualquer pessoa” sobre seu estado de
saude. Isso, no entanto, € um problema para sua mae, que a acompanha na internagao. Eliana
conta que ela insiste em tirar fotos e fazer videochamadas para alguns parentes distantes,
com os quais Eliana ndo tem nenhum contato e que, nas palavras dela, “dizem estar
preocupados comigo”. Ela prépria, por outro lado, prefere se preservar e néo fazer tais
chamadas, mas se sente compelida a realiza-las mesmo assim por sua mae. Assim, quando
a genitora a “obriga” a fazer as ligagdes, a participante o faz contrariada, falando o minimo
possivel, apenas para agrada-la. Ja para os amigos para quem quer realmente dar noticias,
ela envia mensagens sempre que possivel, ou pede a mae para enviar nos dias em que nao
esta se sentindo bem o suficiente para usar o celular. Fotos, apenas quando estiver em casa,

a nao ser quando a mae também a obriga:

Prefiro comunicar sé as pessoas mais intimas, e falar depois [para as outras pessoas]
“tive um probleminha assim e assim, mas ja foi resolvido, gracas a Deus acabou” e
ponto final. O mundo nao precisa saber do que ta acontecendo, € muito chato. E do
intimo, s6 daquele numero de pessoas: a familia e alguns amigos, sé. Agora...
terceiros, amigos de amigos, familiares que eu nunca vejo e souberam por terceiros,
“ah, fiquei sabendo por Fulano que vocé ta internada”. Ai eu falo “ah, t6 indo, t6 indo
como Deus quer” e ponto, corto 0 assunto. Por que essa pessoa veio me procurar
agora? Nunca quis, soube s6 porque viu comentario de um e de outro... ah... eu prefiro
evitar. (...) Mamae ficou muito tempo numa de bate foto e tal de mim na cama. E eu
falei “mae, para por favor”, e ela “n&o, vamos tirar foto para Fulano”, “ah, Fulano esta
perguntando por vocé”, e eu “mae, eu ndo conhe¢o nem Fulano, por que eu tenho que
bater foto para o Fulano?”, mas t4 bom, fazer o qué? A gente obedece a mamae, néo
vai contrariar né? Mas eu mesma nao botaria nada. Me sinto exposta, € muito ruim,

nao gosto ndo. (Eliana, em entrevista)

Melissa, por sua vez, troca muitas mensagens privadas — interagindo principalmente
com a familia e outras pessoas que perguntam sobre seu estado de saude, acompanhando
seu tratamento apds saberem de seu cancer — e em um grupo criado com outras pacientes
no WhatsApp, além de usar a camera para interagir com a filha mais nova. No grupo, no qual
estdo outras duas pacientes com quem dividiu quarto e a acompanhante de uma quarta, que
faleceu, elas conversam sobre o andamento de seus tratamentos, trocam fotos dos momentos
em que raspam a cabeca e combinam de se reencontrarem quando todas estiverem de alta.

Ja a camera, ela usa por causa da filha. Mel tem apenas sete meses quando a mae se interna
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pela primeira vez e o maior medo de Melissa é ser esquecida pela crianca. Ela sente muito
nao por conseguir acompanhar de perto o crescimento da filha nesse momento em que tudo

muda tanto tdo rapidamente.

Eu falo muito com ela pela camera, porque, assim, como eu fico longe, eu ficava
achando que ela ia me esquecer, achava um monte de besteira. Ai quando eu via que
ela me reconhecia, que ela escutava minha voz e ficava doida, sabe? Ai eu ficava muito
feliz! Tem uma importancia muito grande pra mim! (Melissa, em entrevista)

Pedro também faz chamadas de video para falar com Luisa. Pela idade da filha, no

entanto, acaba tendo um pouco mais de dificuldade para interagir com a menina:

A grande maioria das vezes que eu ligo, ela ta ocupada brincando, entdo ela nio fala
direito, ela fala um pouquinho, corre, vai pra la. E agora o primo dela t4 morando la na
casa também, entdo ficam Luisa e Enzo, os dois correndo, entdo eu ndo tenho muita
atencdo. E quando ela chega da escola, ela ja chega cansada querendo dormir. Entdo
ela fala comigo “papai, ndo sei o qué, olha o Enzo” e tal..., ndo tenho... atengéo zero...
(...) Ela ta ocupada, ta correndo. Ela para e “papai!”, abre um sorriso, mas ai ja dispersa
logo de novo.... E ruim... Eu queria que ela me desse atengéo... (Pedro, em entrevista)

Antbénio, por sua vez, além da questdo da exposicado de sua imagem, ja debatida
anteriormente, entende que fazer videochamadas pode ser um inconveniente dentro do

hospital, atrapalhando as equipes de saude em seu trabalho de cuidados diarios.

Eu s6 falo o necessario, porque tem gente que fica falando, falando... No zap, eu falo
pra minha irma, “quer mandar mensagem, manda, mas ndo manda video, ndo, eu nao
atendo, no hospital ndo pode”. Nao é que eu nao goste de video, no hospital eu evito
muita coisa. Evito mesmo. Evito de um médico ou uma enfermeira chegar e eu estar
no telefone, ndo gosto disso, isso dificulta. Eu {6 aqui fazendo tratamento, nao 6 aqui
pra atrapalhar o trabalho deles. Eu t6 aqui precisando de ajuda e eu tenho que ajudar
eles também a me ajudarem. E isso atrapalha, com certeza, porque tem a correria do
dia a dia dos médicos, da enfermagem. Ai chega e eu {6 no telefone, falando, e eles
tao ali do lado esperando eu terminar a ligagao? Atrapalha! Com certeza! (Anténio, em
entrevista)

O smartphone é utilizado para fazer videochamadas com muito mais frequéncia que
chamadas convencionais. A linguagem gira em torno de expressdes como “falar pela camera”,
“falar por video”, “chamar no video”. Ainda mais generalistas, para alguns “ligar” ou “falar no
telefone” sdo sinbnimos de fazer videochamadas. Curiosamente, a funcionalidade é muito
mais importante do que o aplicativo usado pra isso. Nenhum dos participantes, ao falar sobre
as ligagdes de video, mencionou o app que utilizou pra fazé-las, remetendo ao conceito de
affordances proposto por Hutchby (2001).

As chamadas de video s&o vistas, em geral, como algo positivo, justamente por
permitirem maior aproximag¢ao com o interlocutor, gragas ao recurso visual. Miller e Sinanan
(2014) realizam uma extensa etnografia sobre o uso da webcam que pode nos ajudar a

entender essa percepgéao por parte de alguns pacientes. Os autores partem da perspectiva da
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antropologia digital (MILLER; HORST, 2012), ou seja, da nog¢ao de que nao ha relagbes mais
ou menos mediadas pelas tecnologias ou, ainda, em maior ou menor medida auténticas, uma
vez que, em esséncia, todas as interagcdes sdo mediadas, tendo como apoio a fundamentacao
tedrica de Goffman (1986) — que argumenta que as interacdes face a face sdo mediadas por
estruturas que funcionam de maneira tao efetiva que temos dificuldade em nota-las. Nesse
sentido, diferentemente do que possa supor 0 senso comum — que a mediagao tecnoldgica
empobrece a comunicagdo, deixando-a menos auténtica (BAYM, 2016; HINE, 2015; MILLER,;
HORST, 2012; MACHADO, 2014; MILLER et al.,, 2016; MILLER; SINANAN, 2014) — a
webcam contribui justamente para a construgdo de uma forte atmosfera de intimidade na
interacdo interpessoal (MILLER; SINANAN, 2014). Os autores relatam como, por exemplo, em
uma pesquisa de campo realizada com maes na lItalia, apdés algum tempo de contato
presencial com as colaboradoras, a etnégrafa responsavel pela investigagao precisou, por
questdes logisticas, dar continuidade ao trabalho de campo via webcam e, ao contrario do que
muitos pesquisadores assumiram como certo, o relacionamento por videochamadas se
mostrou ainda mais pessoal do que quando comparado as interagdes pessoais (MILLER;
SINANAN, 2014).

O que se pode concluir, discutem Miller e Sinanan (2014), é que esse pequeno
dispositivo tecnologico nos ajuda a perceber os enquadramentos invisiveis que sempre
mediaram a intimidade. Essa percepgao € o que eles chamam de theory of attainment, algo
como uma teoria da realizagdo, “nogcdo que pode ser traduzida como novas marcagoes de
sentido, novos valores que séo dispostos pela cultura® (MACHADO, 2014, p. 147),
possibilitados pelas tecnologias, mas n&o criados por elas, pois ja eram latentes a condigao

humana:

Depois de um tempo, é provavel que a mesma tecnologia estimule novas aspiragdes
que ainda nao foram atingidas. O conceito de realizagdo [attainment], portanto, nos
fornece uma humanidade que nao é intrinsecamente conservadora, nem plenamente
realizada em algum futuro utépico. E, antes, uma humanidade que incorpora seu
proprio potencial de mudanca e destaca nossa capacidade para que essas mudancas

se tornem meramente normativas com uma velocidade extraordinaria (MILLER;
SINANAN, 2014, p. 18).46

A partir do contexto apresentado pelos autores, podemos interpretar a recepcao

positiva das chamadas de video por Melissa e Pedro precisamente como formas de criar

46 No original: “After a while, the same technology is likely to stimulate new aspirations which will be as yet
unattained. The concept of attainment therefore provides us with a humanity that is neither intrinsically
conservative, nor fully realized in some utopian future. It is, rather, a humanity that incorporates its own potential
for change and highlights our capacity for those changes to become merely normative with quite extraordinary
speed.”
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intimidade com seus filhos, uma vez que ha a preocupacao deles em evitar a exposicao das
criangas ao ambiente hospitalar pelos riscos desnecessarios que isso traria para os pequenos.
Miller e Sinanan (2014) discorrem sobre diversos participantes em suas pesquisas cujos filhos
tém ainda poucos meses de vida e, ainda assim, mantém com eles farta interagcao gracas a
webcam e notam que eles desenvolvem habilidades interativas precoces de sorriso,
contemplacgao e vocalizagao que sao consistentes com a comunicagao presencial — achados
compativeis com os relatos a respeito de Mel, que reconhece a voz da mae e interage com
ela por meio das chamadas de video. Para Pedro, o recurso visual pode ajudar a captar a
atencgao da filha. Se isso ja € uma tarefa dificil com video, talvez o fosse ainda mais sem ele.
De toda forma, ainda que Luisa ndo pare para conversar com o pai por todo o tempo que ele
gostaria, a possibilidade de vé-la por alguns poucos minutos contribui para conformacéao de
uma experiéncia de interacdo mais completa do que seria possivel sem a mediacao do

dispositivo. Assim, 0 que a webcam proporciona € que

Eles sentem menos falta, sentem-se mais em casa, sentem menos, porque interagem

com todos os que estdo em casa, por isso sentem que estdo em casa (MILLER;
SINANAN, 2014, p. 95)47.

Entretanto, as videochamadas ndo sdo uma unanimidade. Eliana as encara como algo
negativo, uma vez que ela nao gosta de compartilhar imagens suas no hospital. Anténio, da
mesma forma, ndo quer ver sua imagem exposta, pois ndo esta satisfeito com sua aparéncia
atual, e por isso prefere evitar as chamadas de video. Retomando a discussao de Miller e
Sinanan (2014), os autores debatem como a webcam faz emergir uma autoconsciéncia
distinta a que estamos acostumados, pois passamos a poder acompanhar nossa performance
ao vivo, em um pequeno quadrado na tela, enquanto acontece a interagcdo com o outro. Muito
embora tenhamos espelhos, fotografias etc., eles discutem, o advento de podermos
acompanhar ao vivo como atuamos diante da alteridade se da a partir da webcam, o que é
essencialmente contemporaneo, fazendo-se urgente “repensar sobre a consciéncia de si na
alta modernidade” (MACHADO, 2014, p. 158). O cerne da discussdo dos autores se
desenvolve em direcdo a pensar que sempre quisemos nos ver da mesma forma que somos
vistos pelos outros — algo que nem o espelho nem as fotografias podem proporcionar,
faltando entdo, apenas a tecnologia que permitisse isso (MILLER; SINANAN, 2014). O que

vemos com os dois pacientes, no entanto, € um pouco distinto, pois a questdo € exatamente

47 No original: “They miss it less, they feel more at home, they miss it less, right, because they interact with all
who home, so they really feel like they are home."”
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o contrario: estdo desgostosos com seu atual estado no hospital e ndo querem compartilhar
essa imagem com ninguém.

Podemos entender também esse olhar negativo de Eliana também a partir da nogéo de
que a webcam proporciona uma ambiéncia de intimidade. O dispositivo ajuda a construir um
ambiente acolhedor e de privacidade e as videochamadas “sugeridas” pela mae de Eliana se
d&o com pessoas com as quais ela nao tem nem deseja ter esse tipo de contato mais intimo,
especialmente nesse momento em que se encontra hospitalizada. Andreia, por sua vez, relata
que opta por nao ligar o video nas chamadas com os pais nos dias em que esta mais emotiva.
Ela diz preferir assim pois vé-los a deixaria ainda mais emocionada e isso a faria chorar. Isso
pode ser entendido também pela perspectiva de que a webcam proporciona a sensagao de
presenca e intimidade gracas ao recurso visual associado a voz. Ja Anténio entende que ficar
conversando por chamadas de video pode dificultar o andamento do tratamento, uma vez que
algum médico ou enfermeiro pode precisar falar com ele ou realizar algum procedimento e ele
nao estaria prontamente disponivel, o que poderia incomoda-los ou atrapalha-los. Sendo as
videochamadas momentos nos quais € possivel estabelecer interacbes de intimidade, o
hospital, entdo, ndo seria 0 ambiente propicio para isso, uma vez que ele acredita que estar
focado em seu tratamento é fundamental para nao atrapalhar o trabalho dos profissionais que
estdo ali justamente para ajuda-lo — e voltar sua atengao para esses momentos de interagao
com familiares e amigos poderia atrapalhar isso, pois tiraria o foco de seu objetivo principal. A
forma como Antbnio percebe a internacdo nos ajuda a pensar, como ja discutimos
anteriormente, o poder das tecnologias da informagéo de romper com o isolamento social a
que instituicado hospitalar se propde, por motivos diversos, desde a sua génese (FOUCAULT,
2002). Quando interpretamos a webcam a partir da theory of attainment — ou seja,
entendendo que ela proporciona condi¢des para que as interagdes se deem de forma natural
e proxima mesmo no ambiente digital — temos uma nog&o mais concreta do poder do digital
de criar essa ambiéncia de proximidade e intimidade, capaz de reaproximar o paciente de
suas interagcbes sociais, uma vez que o proprio Antbnio reconhece que 0 uso dessas
tecnologias o deixa “conectado com 0 mundo”.

Quando trazemos a discussao sobre a webcam que Miller e Sinanan (2014) propdem
na obra homoénima, é importante, no entanto, fazermos uma ressalva fundamental, mas que
nao a limita: o trabalho dos autores é construido, essencialmente, em cima do Skype, software
no qual é possivel realizar chamadas de video e voz entre duas pessoas, “bem como
chamadas em grupo, enviar mensagens de chat e compartilhar arquivos com outras pessoas”

(SKYPE, 2019), podendo ser baixado gratuitamente em computadores, smartphones e tablets.
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Em nosso trabalho de campo, contudo, o Skype ndo é mencionado por nenhum participante,
sendo o WhatsApp o utilizado por todos para a realizacdo de videochamadas. Embora
reconhegam o “dominio absoluto do Skype no uso de webcam para comunicagéo pessoal até
agora” (MILLER; SINANAN, 2014, p. 9)*8, Miller e Sinanan observam que ndo se trata de um
estudo sobre o software, mas sim de uma investigagcéo antropologica do papel da tecnologia
nos relacionamentos. E € precisamente ai que encontramos o ponto de convergéncia que nos
possibilitou tracar todos os paralelos com nossas observagdes, ainda que nossos pacientes
nao utilizem o Skype para realizar chamadas de video, mas sim o WhatsApp.

As diferentes percepcdes das videochamadas pelos pacientes remetem também a
discusséo das affordances dentro do enquadramento proposto por Madianou e Miller (2012,
2013). Em um contexto polymedia, compreender como elas sao percebidas e apropriadas
pelas pessoas nos ajuda a entender como elas nutrem e preservam suas relagdes sociais.

A capacidade de armazenamento dos dispositivos, ja discutida anteriormente, € uma
affordance percebida como forma de ampliacdo da memdria fora da mente. Quando Pedro
perde todas as fotos e videos de Luisa ao trocar de celular, além dos novos registros que faz
da filha, pede que a mae e avé da menina enviem 0s que possuem, para que possa reconstruir
seu acervo da historia da filha. Melissa, por sua vez, ri da propria situagdo quando o celular ja

Nnao possui mais espago para armazenar tantas fotos dos filhos (figura 7).

compartilhou uma publicagdo
21 de dezembro de 2018 3s 12:47 - @

Exatamente isso gue ta acontecendo no meu telefone..

PROBLEMAS DE CELULAR DE MAE

NAO HA
ARMAZENAMENTO |
SUFICIENTE. VOCE JA
TIROU 6483 FOTOS DE
SEUS FILHOS.

Figura 7: Meme fazendo referéncia a memoarias digitais. Fonte: Facebook de Melissa.

48 No original: “the sheer dominance of Skype in the use of webcam for personal communication up till now”
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Madianou e Miller (2012; 2013) argumentam, no entanto, que € preciso analisar o
ecossistema das midias como um todo — e néao olhar para affordances individualmente — a
fim de, assim, compreendermos como cada um dos pacientes explora as potencialidades e
limitagdes tecnoldgicas das midias de forma a terem controle sobre os aspectos emocionais,
morais e de poder em suas relagdes sociais no ambiente digital.

O Facebook é considerado como uma midia social mais publica. As publicagdes
realizadas em seus perfis pelos pacientes sao feitas deliberadamente para serem vistas por
um maior numero de pessoas e se, por outro lado, veem-se marcados em conteudos muito
distintos aos que teriam publicado eles mesmos, sentem-se expostos no site. Melissa, por
exemplo, alguns dias depois de sua internagao no INCA, publica um longo texto em seu perfil
nessa midia social, com o objetivo de contar a todos que esta doente. Nele, ela descreve todas
as etapas pelas quais passou, desde os primeiros sintomas, idas a hospitais, primeiros
exames, até finalmente chegar ao diagndstico e tratamento, sempre falando de seus
sentimentos, medos e expectativas. Ela diz sentir que precisa desabafar e me sugere que a
escolha do Facebook para fazer isso se da justamente porque procura alcangar o maximo de
pessoas possiveis com isso, para acabar com questionamentos que vinham sendo feitos a
ela. A publicagao, entdo, funciona como um processo catartico, que parece liberta-la de todas
as emocgoes represadas até entdo. Melissa me conta que foi indicada para acompanhamento
psicoldgico por sua médica, pois estava tendo crises de falta de ar que, segundo a profissional,
provavelmente tinham fundo emocional, pois fisicamente ndo havia nada de errado que
justificasse o quadro, mas percebia nela certa instabilidade emocional. Isso contribui para que
ela decida publicar o texto, o que, juntamente com o retorno que recebe dele, a faz muito bem

— uma vez que ja ndo tem mais crises de falta de ar.

Foi um desabafo, um desabafo que, sabe, um né na garganta, porque minha mae fava
me culpando muito: “porque tem pessoas que nao te ligaram, tem gente da familia que
nao ta procurando” e eu falei “mae, mas eu nao tenho culpa disso, ndo tenho culpa”.
Tinha muita gente me perguntando, “Melissa o que que ta acontecendo?’. Que as vezes
eu posto alguma coisa meio triste e tal, alguma coisa de Deus e ai as pessoas se
preocupam, as pessoas realmente se preocupam com vocé e tinha muita gente me
perguntando o que tava acontecendo. Entdo, assim, foi um desabafo, um desabafo
total, me senti como se o INCA que tava na minha cabeca tivesse descido, entendeu?
Me senti assim.... me senti muito melhor do que tava antes. Como eu te falei, um né na
garganta, as pessoas perguntando, e eu dizendo que tava bem e nao estava, porque
eu queria as vezes contar e minha mae: “Melissa nao, nao fala e ndo sei o qué”. Mas
ai eu resolvi fazer aquele desabafo, minha mae chorou a beca, entendeu, e ali eu disse
tudo o que eu precisava dizer, sem faltar nada, foi tudo mesmo o que eu precisava diz.
E depois, também... agora eu botei agradecendo as pessoas que vieram me visitar, as
pessoas que me ligaram, as pessoas que nao puderam vir por causa de trabalho, mas
que mandaram mensagem, botei agradecendo. E recebi também muita mensagem de
apoio. Entao foi um desabafo mesmo. (Melissa, em entrevista)
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Ela diz ter tirado um peso das costas por também ter tido a oportunidade de “alfinetar”
alguns membros da familia com quem cortou relagcdes pouco antes de ficar doente, chegando

inclusive a exclui-los de todas as suas midias sociais:

Foi tirar um peso das costas também por causa dessa situagdo, porque o que que
acontece... existe esse grupinho da minha familia que diz que “Melissa é antissocial, é
isso, é aquilo” (...). Esse grupinho ndo é melhor que eu em nada, mas insiste em falar
da minha vida. Entdo eu comecei a excluir todo mundo da minha vida. (...) Foi tirar um
peso das minhas costas porque eu também dei uma alfinetada: “aqueles que nao
gostam de mim, nem Deus agradou todo mundo”. (...) Entao foi um desabafo, porque
eu disse tudo o que eu precisava dizer. (...) Nao, ndo estdao no meu Facebook. Como
tem tias minhas no meu Facebook, com certeza elas mostraram a eles. E o filho dessas
pessoas € pequenininho e eu nao exclui, entao ele deve ter mostrado também. Porque
depois da briga eu exclui todo mundo, porque eu ndo quero mais perto de mim, séo
pessoas negativas, s6 querem seu mal. (Melissa, em entrevista)

Da mesma forma, ela da preferéncia a postar fotos e videos dos filhos no status do
WhatsApp. Por ndo ter o contato de alguns outros familiares, eles ndo poderédo ver esse

conteudo e, assim, ela se sente mais preservada:

Porque existe um pessoal da minha familia que eu n&o gosto que saiba muito de mim,
porque eu estou passando por um processo de tia minha dizer que nao acredita minha
cura, de tu perceber olho grande em volta... entdo eu prefiro nem dar muita noticia da
minha vida. Entdo como eu nao tenho essas outras pessoas no meu WhatsApp, s6 no
Facebook, eu prefiro sé postar no zap, porque ai eles ndo tém acesso. (Melissa, em
entrevista)

Com isso, para o Facebook ficam reservadas publicacbes de carater menos intimo,
como conteudos de humor, religiosos e motivacionais — sendo alguns deles diretamente
relacionados ao cancer (figura 8).

Pedro tem a mesma percepc¢ao de Melissa quando diz optar por postar os videos da
filha no status do WhatsApp: resguarda-la. E seguindo essa logica que eles podem ser
compartilhados também em conversas privadas com algumas pessoas, pois ha o controle de
quem recebe esses conteudos. O status do WhatsApp é igualmente, para ele, a midia ideal
para publicar indiretas, pois € mais privada. Se fossem postadas no Facebook, muitas pessoas
poderiam “matar a charada”, ele me diz em nossas conversas. Ja no Facebook, Pedro prefere
publicar, eventualmente, fotos com Luisa, principalmente nos momentos de tristeza, ele diz,
“coisas interessantes” (como videos e imagens de animais, paisagens etc.), conteudos de

humor, palavras de reflexao e religiosas (figura 9).
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Figura 8: Exemplos de conteido motivacional, de humor e religioso compartilhados por Melissa. Fonte:
Facebook de Melissa.
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Figura 9: Exemplos de publicagbées no Facebook de Pedro. Fonte: Facebook de Pedro.

Discreto em relagdo a seu estado de saude, Antdnio torna-se ainda mais circunspecto
quando o assunto € midias sociais. Ele também enxerga o Facebook como tendo um carater
mais publico. Seu principal incdbmodo no episédio da foto tirada pela irma no hospital, relatado

anteriormente, € que ela tenha sido postada no site, expondo-o de uma maneira que nao
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esperava nem desejava. As poucas publicagbes em seu perfil contam muito pouco sobre
acontecimentos de sua vida e ndo dao a entender que ele esta doente a alguém que n&o tenha
ciéncia de seu cancer, como podemos ver na figura 10. No WhatsApp, por sua vez, ndo
domina a ferramenta status e, por isso, nao faz postagens. Prefere se limitar a responder as
mensagens que recebe, usando 0 minimo possivel o celular para, como diz, ndo atrapalhar

as equipes do hospital em seu trabalho.
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i compartilhou uma publicagdo
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Nordestino Galato
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Achel a casa do cara que vende 30 ovos por 10 reais

- o - © outras 2 pessoas
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Sim, a NASA precisa estudar melhor o brasileiro!
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Figura 10: Exemplos de publicagdes no Facebook de Anténio. Fonte: Facebook de Antdnio.

Andreia tem um perfil de uso parecido com o de Antbnio: muito discreta com relagao a

sua doencga em seu Facebook, quem nao sabia pelo que passava poderia nem desconfiar dos
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desafios que enfrentava em seu tratamento. Compartilhava quase que exclusivamente
conteudos religiosos desde que adoeceu, como vemos na figura 11, uma mudanca brusca de
conteudo, uma vez que, antes, havia espaco também para videos de humor e videoclipes de
musicas e shows ao vivo. No WhatsApp, nao utilizava a ferramenta status, e ndo houve tempo

de compreender o porqué disso — ela faleceu apds nosso quarto encontro.

QUEM PODE TIRAR
UM MINUTO E ESCREVER...

DEUS, OBRIGADO
POR MAIS UM DIAI?

vvvvvvvvvvvv

Figura 11: Exemplos de publicacdes religiosas no Facebook de Andreia apos ficar doente. Fonte: Facebook de
Andreia.

O uso das midias sociais pelos participantes evidencia que eles procuram ajustar suas
formas de utilizagdo com o intuito de preservar suas relagbes sociais. Mais ainda, podemos
perceber que as affordances percebidas nas midias aqui analisadas sao utilizadas de forma a
nivelar a intimidade e o tamanho do grupo com que interagem, assim como propdem Miller
(2016) e Miller et al. (2016) ao elaborarem uma teoria da sociabilidade escalonavel. Para
Nnossos pacientes, entao, entre as duas midias sociais comparadas, o Facebook € visto como
a mais publica — no qual sao postados conteudos passiveis de interagao com grandes grupos
— enquanto o WhatsApp € interpretado como sendo mais do ambito privado e de interacao
com grupos mais restrito. A respeito deste ultimo aplicativo, no entanto, vale fazer uma
ressalva: o recurso WhatsApp status é visto como de carater semiprivado — de interagdo com
grupos nao tao grandes quanto os do Facebook. Chamadas de video, por sua vez, encontram-
se no oposto da escala, sendo vistas como privadas e de interacao interpessoal, da mesma
forma que mensagens privadas (para um unico contato). Por fim, localizando-se de maneira
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intermediaria entre chamadas de video/mensagens privadas e status, encontram-se as
mensagens para grupos.

Mais do que preservarem suas relagcdes sociais, no entanto, Andreia, Pedro, Eliana,
Melissa e Antbnio regulam suas interacdes de modo a deixarem as pessoas na devida
distancia que desejam. As formas encontradas por cada um para definir a proximidade e a
intimidade ideais em suas interagdes sao o que Miller (2016, 2017a) e Miller e Sinanan (2017)
denominam estratégia Goldilocks. Mantendo as pessoas em contato, ao mesmo tempo que a
uma certa distancia, é possivel que eles garantam a manutengao de seus lagos sociais sem
gue necessariamente se sintam violados em suas intimidades. Ha de ressaltar, no entanto,
que como em qualquer relacdo, nenhum dos polos da comunicagao possui controle total sobre
ela — o que pode fazer com que as estratégias de controle de distanciamento nao funcionem
tdo bem como o esperado. Isso n&o significa, contudo, que ha uma perda de autonomia de
um dos lados. Analisando, por exemplo, o caso de Eliana, mesmo contra sua vontade, ela
realiza videochamadas para atender ao desejo da mée. Ainda que seja uma frustragdo de seu
desejo de se resguardar e ndo mostrar sua imagem, por outro lado, ela encontra mecanismos
para se preservar, limitando o assunto mesmo nessas conversas, pois, para ela, ainda é algo

a ser tratado somente no ambito da vida privada:

Ai eu falo “ah, té indo, t6 indo como Deus quer” e ponto, corto o assunto. (Eliana, em
entrevista)

Podemos tragar um paralelo entre a estratégia de Eliana de se esquivar do assunto
com determinadas pessoas com a de publicar indiretas (MILLER et al., 2016). Uma indireta é
um conteudo — texto, imagem, video etc. — postado publicamente cujo significado s6 pode
ser compreendido por uma ou algumas pessoas que conhecem os elementos ali
subentendidos. Outras, embora consigam visualiza-lo na mesma plataforma, ndo conseguem
compreender o real significado por trds de sua publicagao, ficando, assim, afastas de um
circulo mais privado de interagées — sendo elas, entdo, uma forma de execugao da estratégia
Goldilocks (MILLER, 2016). Da mesma forma que as indiretas, Eliana n&o oferece informagdes
mais detalhadas sobre seu estado de saude para pessoas com as quais ndao deseja se
relacionar — ainda que se veja impelida a fazer algum contato com elas via chamada de video
—, mantendo-as distantes de seu circulo privado de relagdes. Indiretas também séo objeto de
postagem de Pedro e Melissa, cujos conteudos, eles relatam, sdo voltados para a namorada
e alguns parentes, respectivamente. Em nossas conversas, Pedro relata ainda preferir ndo
colocar indiretas no Facebook, com medo de que, dada a exposicdo, muitas pessoas possam

entender do que se trata ou que alguém entenda errado e que ache que o “destinatario” é
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outra pessoa. No status do WhatsApp, ele me diz, menos pessoas verao, entdo sente-se mais

seguro para posta-las.
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Figura 12: Exemplos de indireta publicados pelos participantes. Fonte: Status do WhatsApp dos participantes.

A estratégia Goldilocks foi elaborada para dar conta de um fendmeno observado no uso
das midias sociais, a partir de uma etnografia digital realizada em um vilarejo inglés (MILLER,
2016). Ou seja, foi proposta como uma teorizagdo para se pensar 0s usos e apropriagdes
dessas midias. No entanto, ndo podemos desconsiderar a proposi¢ao de Christine Hine (2015)
a respeito da internet contemporanea: para autora, trata-se de um fenébmeno inseparavel da
propria experiéncia humana. Nesse sentido, n&o seria contraditério admitirmos que teorias
que versam sobre experiéncias digitais sejam analisadas também sob a ética de vivéncias
offline. E, diante dessa perspectiva, podemos observar que tal estratégia da mesma forma é
aplicada fora do ambiente digital. Uma vez que nem sempre estdo dispostos a receberem
visitas — ou, ao menos, qualquer visita — diferentes taticas sdo adotadas pelos pacientes
para lidarem com a situac&o. Pedro, por exemplo, ndo se sente a vontade com a presencga da
madrasta no hospital, mas diz n&o ter como evitar sua presencga, pois ela vem junto de seu
pai visita-lo. Para lidar com esses momentos, ele diz “botar um sorriso no rosto” e falar apenas

sobre amenidades até que ela va embora. Ja enquanto Eliana precisa escolher quais dos seus
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amigos virao visita-la, pois o curto tempo de visitas ndo permite que muitas pessoas consigam
ver o paciente em um mesmo dia, Anténio prefere ndo ver ninguém e, com excecao da familia

que veio do Nordeste, ndo recebeu mais nenhuma visita:

Nao recebi visita, mas ndo chamei ninguém também nao. Eu evito também. Porque é
um negoécio mais pessoal assim, entendeu? Porque nesses quarenta dias foi uma
fofocada, entdo eu té evitando. Nesses quarenta dias [duragdo da primeira internagao]
propagou muito, foi muita fofoca. Teve gente que veio falar que eu fava até na sala
vermelha*® quando eu fava no Rocha Faria, pessoas da familia (...). Ai eu deixei de
familia estar sabendo. Familia ndo, parente. Familia me abraga! (...) Agora parente,
como tem muitos parentes ai que ficam telefonando “eu vou ai, eu vou ai! Antonio,
quando eu chegar na sua casa eu vou ai te ver, todo dia eu {6 ai”. Algum foi um dia?
Sumiram... entdo... enfim... parente eu evito, todo mundo tem esse tipo de parente na
vida, todo mundo tem. Entdo eu evito [visitas] por isso, pra ndo propagar (Anténio, em
entrevista)

Como vimos até agora, as contribuigbes de van Dijck (2007) nos permitiram
compreender como os artefatos midiaticos possibilitam a criacdo e o armazenamento de
objetos de memoaria, a partir da ideia da “caixa de sapatos”, bem como a constante interagao
com as experiéncias de passado, presente e futuro. Ja a webcam nos ajudou a pensar como
a tecnologia esta presente nos relacionamentos, de forma que as tecnologias sao capazes de
produzir novas ambiéncias digitais, tao intimas e proximas quanto as presenciais — ainda que
isso faga emergirem tanto percepgdes positivas quanto negativas dos pacientes. A nogao
sociabilidade escalonavel (MILLER et al., 2016) e estratégia Goldilocks (MILLER, 2016,
2017a; MILLER; SINANAN, 2017), por suas vezes, contribuem para olharmos para as midias
sociais sob a perspectiva de uma ressignificagdo do sentido de “estar presente”, contribuindo,
inclusive, para que a presencga seja a distancia, quando este for o objetivo e com o controle
do tamanho dos grupos de interagao.

No proximo capitulo, voltaremos nosso olhar para as interagdes que existem dentro das
midias sociais dos pacientes, de forma a analisar seus vinculos comunitarios. Para isso, a
ideia de estar presente que as midias sociais proporcionam sera fundamental, tanto para
abandonarmos a nog¢do de que as comunidades necessitam de amarras territoriais quanto
para propormos justamente que essa comunhao que se da no ambiente digital € que permite
o afloramento do grupo comunitario.

49 Referéncia a sala onde ficam alojados os pacientes mais graves da emergéncia ou, nas palavras de Antonio,
que “estdo quase morrendo”.
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6 “NOS SOMOS UMA FAMILIA”: CONFORMAGAO DE COMUNIDADES NAS MIDIAS
SOCIAIS

No capitulo anterior, fizemos a apresentacdo de um dos campos onde foi realizada a
coleta de dados, o INCA — mais especificamente a enfermaria hematolégica — e dos
principais participantes — a maioria dos quais tive a oportunidade de acompanhar durante os
trés meses de campo. Abordamos também os principais assuntos que emergiram da
observacdo participante, como: a relagdo dos pacientes com a memoéria (mediada pelos
artefatos midiaticos); a contribuicdo do digital para criar a sensagéo de copresenca, por meio
de fotos, chamadas de video ou mensagens; a contradigdo sobre os sentidos positivos e
negativos atribuidos as midias — seja a internet, ao smartphone ou a webcam; as
possibilidades de regular aproximagéao/distanciamento e intimidade com pessoas e grupos por
meio das midias sociais.

Nesse processo de regulagao, o Facebook é entendido como sendo a midia social de
carater mais publico e voltado para interagcdo com grandes grupos. Embora ndo tenha sido
verbalizado por nenhum dos interlocutores em suas falas e no conteudo postado, fica bastante
claro que ha sempre uma preocupagado maior com o que é exposto ali, de forma que aquilo
que se deseja compartilhar com grupos mais restritos € postado no status do WhatsApp ou
enviado em grupos e chamadas privadas na mesma midia. Por esse motivo, analisaremos
neste capitulo os posts e as interacdes no Facebook de nossos colaboradores. Justamente
por essa particularidade de ser encarado como mais publico, entendemos que € dai que
podem emergir os lagos comunitarios. A escolha se da também por questdes técnicas: a maior
parte das interacbes nessa midia € visivel para amigos. Assim, entendemos que, de partida,
ja ha o estimulo a conformagao desses lagos. Um terceiro fator que contribuiu fortemente para
a escolha do Facebook foi a facilidade de acesso aos dados, uma vez que estavam disponiveis
publicamente nos comentarios das publicagdes e analisar, por exemplo, interagdes em grupos
de WhatsApp de nossos interlocutores implicaria no consentimento de todos os participantes,
alguns, inclusive pacientes do INCA, levantando questdes éticas sobre uso de informagdes
privadas que nao foram previstas nem aprovadas junto ao CEP INCA.

Diferentemente de minhas experiéncias prévias ao trabalho de campo, nenhum dos
pacientes entrevistados possui uma pagina no Facebook para relatar seu tratamento e realizar
campanhas de conscientizagdo para captar doadores de sangue e medula 6ssea. Longe
disso, deparei-me com a desinformac¢do, um quadro comum a todos eles. Pouco sabem

explicar sobre aspectos como requisitos necessarios para doar sangue para informar a
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familiares e amigos e aqueles que passarao por transplante de medula éssea néo tém ciéncia
de como ele ocorre para o paciente ou para o doador. Na doacdo de medula 6ssea isso se
torna ainda mais critico pois, muitas vezes, o doador acredita que 0 processo se encerra ao
coletar sangue para fazer o cadastro no Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea
(REDOME) — quando este é apenas o primeiro passo. Foi o que aconteceu com Anténio.
Quando suas irmas vieram ao Rio de Janeiro fazer os exames de compatibilidade,
acreditavam que aqueles eram os unicos procedimentos necessarios e aquela ja era a doagao.
Ela, contudo, s6 acontece de fato se, ao ser encontrada compatibilidade entre paciente e
doador cadastrado no REDOME, o doador consentir em realizar a doagdo. O que vemos
muitas vezes é que, devido a desinformacdo, as pessoas se cadastram acreditando que,
assim como em uma doacgao de sangue direcionada, estardo doando em nome de um amigo
ou familiar — e ndo se cadastrando em um banco mundial de doadores — e, ao serem
compativeis com um desconhecido e convocadas a doar, recusam-se e acabam por negar
aquela que pode ser a unica chance de cura e sobrevivéncia de um paciente.

O desconhecimento e o medo também cercam o imaginario do paciente sobre a
realizacdo do procedimento pelo qual ele proprio passara. Melissa, por exemplo, contou-me
que havia a possibilidade de que o transplante fosse necessario para ela, a depender do
resultado de alguns exames que ainda faria, e que ela estava muito preocupada, pois era um

procedimento muito agressivo:

O transplante vocé faz sedada, € como se fosse a pung¢ado quando a gente faz no exame
da medula 6ssea, s6 que o transplante tira tipo 50 vezes, 60 vezes mais, entdo, como
€ muitas vezes, muito doloroso, eles sedam a gente. Eles tiram toda a minha medula
pra depois injetar a medula nova. (Melissa, em entrevista)

O procedimento que ela descreve em nada se assemelha com o transplante de medula
o0ssea. A medula é infundida de maneira semelhante a uma transfusao de sangue, ou seja, na
corrente sanguinea. O paciente ndo passa por qualquer procedimento cirdrgico. O uUnico
preparo ao qual € submetido € um protocolo quimioterapico que visa a “matar’ a medula
doente (ABTO, s.d.). Somente o doador passa por procedimento cirirgico que remete a esse
que Melissa descreve, e, ainda assim, somente se o procedimento escolhido para coleta for a
puncéo (coleta de células tronco do osso da bacia), pois existe a possibilidade de que a coleta

seja feita por aférese®.

50 Procedimento similar a doacao de plaquetas. O doador deve tomar medicagdo para estimular a produgéo de
células-tronco por cinco dias antes da doac&o. Durante a coleta, o sangue passa por uma maquina que separa
as células-tronco e devolve o sangue ao doador (HEMOCENTRO RP, s.d.).
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Assim, embora seja facil encontrar inUumeras mobilizagdes de pacientes no ambiente
digital, deparo-me com um panorama bastante diferente do que esperava ao iniciar a
pesquisa, pois nenhum deles parece estar no INCA neste momento. O desafio, entdo, é
investigar se podemos considerar que as interagdes existentes dentro do perfil no Facebook
de cada um deles podem ser consideradas como lagos comunitarios, ja que seus perfis ndo
foram criados com o objetivo de mobilizar seguidores. De partida, fazendo uma conexao com
Maffesoli (1998), podemos perceber que ndo ha uma alternancia entre socialidade e social,
que o autor entende ser caracteristica das neotribos, uma vez que a institucionalizagao podera
ser entendida justamente como a criacdo desses espagos de mobilizagdo formal, como as
paginas de campanha. Mais a frente, no entanto, veremos que, mesmo dentro de seus perfis,
ha articulagdes com a ideia de engajamento em questdes politicas e sociais, ainda que de

maneira superficial.

6.1 REDES DE SOLIDARIEDADE NO AMBIENTE DIGITAL

Ao publicar em seu perfil o texto em que conta estar doente e relatar tudo pelo que
passou, Melissa recebe como retorno mais de 200 reagdes (116 “curtir’; 49 “amei”; 38 “triste”;
e 1 “vau”) e 182 comentarios que, somando-se as respostas de agradecimento da participante
e aos comentarios a essas respostas totalizam 411 mensagens®'. Além de todo o processo
de catarse envolvido na publicacdo, ela diz que o retorno que recebe das pessoas é

fundamental para ela, a ponto de ter melhorado de suas crises de falta de ar:

Olha, eu fiquei feliz porque tinha muita gente que eu ndo via hd muito tempo! Que
trabalhou comigo, tipo assim, em 2007, entéo tu vé a pessoa lembrando de vocé, de
momentos com vocé, é muito bom! E, tipo assim, como eu te falei, minha mae tava me
culpando porque “N” pessoas ndo mandaram mensagem. S6 que depois que ela viu
que quase 500 mandaram, entdo o problema n&o sou eu, entendeu? O problema é as
pessoas que nao quiseram mandar, concorda comigo? Entdo... ai, eu me senti muito
bem, bem melhor [da falta de ar], foi muito bom. (Melissa, em entrevista)

Na figura 13A, podemos observar uma troca de comentarios de Melissa com uma amiga
nessa publicagdo. A amiga em questéo é justamente uma das que ela menciona nao ver ha
mais de dez anos e que, ainda assim, pararam para mandar mensagens para ela, para
oferecer palavras de carinho. Ja nas figuras 13B e 13C, vemos duas trocas de mensagens de
pessoas que se mostraram muito emocionadas com as palavras da participante e as respostas
dela, sempre falando sobre a importancia desses comentarios para ela. Em nossas conversas,

Melissa me relatou ainda que fez questao de responder a todas as pessoas que comentaram

51 Acesso em 15 de fevereiro 2019.



116

na publicagdo ou mandaram mensagem de outras formas para ela. Mesmo que eventualmente

tenha enviado um agradecimento padréo, igual para todos, por conta do volume de pessoas
que se manifestaram, ainda assim, ela ndo poderia deixar de responder a todos retribuindo

pela atencao, ela me diz.

MLEnEed MAsEsEs Minha amiga, posso ndo vé |4 a um tempo. Mas G S ENESSSNSo teve como néo chorar com esse relato
inh e d Que D te dé (parei umas 3x p respirar e continuar) e um milh#o de coisas
mef’ SIOYe, canmn ~°, P?r Voc MO0 INUCGATAIL U0 eus 1o passaram na minha cabega nesses (ltimos 13 anos que temos de
muita forga!!! Vocé ja é vitoriosa . Mantenha se com essa mente amizade!
positiva sempre.. que nada abale a sua fé!!! Se precisar de Muitaaaaa coisa aconteceu, mas independente de qualquer
alguma coisa , estarei aqui. Muita forga meu anjo ... A Vitéria ja é coisa, sua mde esta de prova q algumas VOZ:S eu falava com ela,
m i a eu te amooo demais!!! Os amo demais e serd pra sempre!!

certa !!! Estarei orando por vocé ""' Yeovee Vc é forte, somos fortes, e vc vai sair dessa!
Yyovvovee Ve ndo esta sozinha!!

o 1 Me orgulho por Vc ter conseguido ser forte e ter passado por

Curtir - Responder - 19 sem d s . S 5
tudo isso, e ainda sim sua forga e energia continuam de pé!

Eu estarei sempre aqui, se precisar desabafar sabe meu numero,

. LrErhies Bam ki . Bareass Saudades de vocé e meu abrago forte chegard em breve, enquanto ndo chega,
minha amiga. Lembra das nossas baladas.. Rs Eu estou sinta-se envolvida por ele!!!
ndo mudei a minha alegria. Assim que eu sair farei um Confle em Deusilis i )
Imoco e quero todas comigo. Vocs vai né? Nao some! @ Assim como tudo;g se encaixou com esses anjos, tudo
aimog Q 9 o ; continuard se encaixando e teremos um final feliz!
. Tenha Fé!
Curtir - Responder - 19 sem Te amo! @
O
Curtir - Responder - 9 sem
.! S N SSsmmpegey SE—— = acha mesmo que ndo
me_lembro ? Kkk lembro de tuuuuudo.... kkkl.ds éisso ai i —— = = = Que Linda mensagem
amiga. Mantenha sempre o0 pensamento positivo .. conte minha amiga, eu precisava ser justa com as pessoas que
comigo para o que precisar .. £ ébvio que irei nesse estavam preocupada. Precisava ver esse carinho das
almogo!! Adoro vocé ¥ L A4 J pessoas, eu estava me culpando por erros dos outros. Tive
uma discussdo antes de descobrir a doenga que a pessoa
Curtir - Responder - 19 sem falou coisas pra mim sem eu nunca ter feito mal ou se quer
desejado. E mesmo depois dessa discussdo eu ndo fiquei
. s mmem meem ssmess, quanto amor ha no seu corag3o, pelos cantos o criticando. Mas eu tomei a decis@o de ndo
querer mais essas pessoas perto de mim! € minha

quanta bopdade!!!{ X % consciéncia hoje esté tranquila! @
Estou aqui em lagrimas, mas ndo de tristeza, td, e sim de 13B O

gratiddo pela mulher forte que vocé é!!! Curtir - Responder - 9 sem
Deus estd sem duvidas contigo e com seus babies!

Nunca perca sua fé!!!

Estamos aqui, eu s, torcendo e rezando muito pelo
caminhar da sua vitdria, porque sei que ela é certa!

Deus te abengoe muito, e abengoe muito seus filhos! Abengoe
também todos esses anjos que passaram e aos que passardo na
sua vida!

Um grande abrago!!!!!!!

AANANRNANAN)

NF NI NF NI N N NI NS

(o

Curtir - Responder - 3 meses

. e cm s mmes A smmmm se soubesse o0
qudo importante sdo suas palavras e carinho. Eu choro
pelo forga que dar ler isso, ninguém sabe o quanto ja
encharguei meu travesseiro em lagrimas perguntando a
Deus quando eu ia ser feliz 0 quanto mais eu precisava
sofrer. Eai vem a minha maior alegria e agora tudo
isso. Mais Deus é fiel, Deus todo poderoso, médico dos
médicos ndo estd me abandonando. E dele a decisdo final.

E como agradecimento eu decidi ndo sofrer por isso.
1

Obrigado .".' @
: . (v ¥
Curtir - Responder - 3 meses - Editado

Figura 13: Respostas a publicagdo em que Melissa conta estar doente. Fonte: Facebook de Melissa.
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Ja Pedro ndo publica nada sobre sua doenca, mas eventualmente tem seu perfil
marcado® em publicacdes relacionadas a isso, fazendo com que outras pessoas tomem
ciéncia do que esta acontecendo com ele*. Dessa forma, acaba recebendo, indiretamente,
mensagens de apoio como as da figura 14. Quando conversamos a esse respeito, ele me
conta que, a principio, ndo queria que ninguém — além de familiares e amigos mais préximos
— soubesse que ele estava doente, mas que viu que isso seria impossivel de esconder, pois
logo foi marcado em um post de uma amiga enquanto estava no hospital. Ele me diz que a
eXxposi¢cao que isso gera € ruim, pois traz uma demanda muito grande por informagao por parte
das pessoas e, muitas vezes, elas ndo sabem lidar com o fato de que nem sempre ele esta
disposto a responder a todos, pois isso € bastante cansativo. Sua mae, que o acompanha,
reforca essa ideia, e me fala que, muitas vezes, ela é procurada por amigos e familiares
quando Pedro nao da noticias e precisa explicar a eles que é preciso respeitar o espaco dele,
pois ele estd em um momento dificil por conta da doenga e mais ainda pelos efeitos colaterais
do tratamento. De toda forma, Pedro reconhece em outro ponto das conversas que ver as
mensagens de carinho também é reconfortante em muitas situagées quando esta se sentindo
mais triste.

Da mesma forma, encontraremos evidéncias de mensagens de apoio quando Andreia
€ marcada em uma publicagdo que fala sobre sua melhora no tratamento. No inicio de seu
tratamento, ela chega a falar sobre essas mensagens em nossos encontros como algo positivo
(figura 15), afirmando que muitas pessoas estdo orando por ela, o0 que a deixava otimista. Isso
foi corroborado ainda por um episédio em que uma amiga, a quem nao tinha contado sobre
seu cancer, informou-se do motivo de seu sumigo apos perceber seu portdo fechado por
alguns dias e foi visita-la. Assim, o inicio do seu tratamento foi marcado por momentos de
otimismo e feedback positivo de seus relacionamentos interpessoais. Isso muda, no entanto,
quando percebe que o discurso no ambiente digital ndo é corroborado por atitudes na esfera
presencial — conforme relatamos no capitulo anterior, para ela, receber visitas era muito
importante, e ela se sentia desprestigiada por amigos de longa data que n&o a visitavam. Em
alguns momentos, ela chorou comigo pela tristeza do abandono que sentia, e me dizia que

podia apenas confiar em sua familia para estar ao seu lado acontecesse o que acontecesse.

52 A marcagao de perfil € um recurso do Facebook que cria um link para o perfil da pessoa marcada na publicagdo
em que foi feita, que pode aparecer em sua linha do tempo.

53 A configuragdo de privacidade padrao do Facebook é que toda marcagéo de perfil disponibiliza o contetido
para ser visualizado pelos amigos da pessoa marcada. Para impedir isso, o usuario precisa modificar a
configuragdo sempre que criar uma publicagdo com marcagéo.
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H R e = === acabel de orar por seu
filho, e Deus me concede ver sua postagem. Eu sei que Deus
operara um milagre tdo grande na vida do seu filho, isto serd
para que vidas contemplemn a Gléria de Deus através deste
testemunho do == = ! Figue na paz de Jesus

O

Curtir - Responder - 8 sem

. woem B = = Meu querido ;

Que nosso Par Maior te cura de beng3os sa

Sua vitéria e certa querido tenha fé J_pois ele te fortalecerd
0Os anjos de nosso Pai estdo a sua volta te cobrindo de amor e
luz

Gr &
Curtir - Responder - 8 sem o
g -Sp— = 1. a = mto obrigado !l a='™

Curtir - Responder - 8 sem

. | S s en Fasom 8 L Nunca

perca sua fé meu querido! Deus esta com
vc .Beijinhos
(v}

Curtir - Responder - 9 sem

. I8 B el E > =

RN LaStaEs jamais vou
ficar sem ela tia, € quem esta a
me manter forte, a fé!

Curtir - Responder - 9 sem QD z

Figura 14: Comentarios em publicagdo na qual Pedro foi marcado. Fonte: Facebook de Pedro.

* 5% | Ed Mesmaea Que coisa boa J!! Que Deus a abengoe e dé
muita forga para todos vocés!
O

Curtir - Responder - 7 sem

‘ I man wa s A tempo pra tudo deus abengoe a - @i que ela
continui essa gerreira estamos mesmo de longe torcendo e
agradecido a deus por essa vitérias obg meu deus por essa
etapa concluida , s esesese U U U L umabrago em
todos.

O

Curtir - Responder - 7 sem

# ® 4 s Que Noticia Boa, Um Grande Alivio Para Tds Que
Estdo Perto e Longe Dela e Tbm a Tds Que Estamos Rezando Por
Cada Vitdria Alcangada, Esta Foi a Primeira De Mts Que Virdo ...
Deus Esta Cuidando De Tudo , ...~ ‘&
DO:

Curtir - Responder - 7 sem

Figura 15: Comentarios em publicagao na qual Andreia teve o perfil marcado. Fonte: Facebook de Andreia.

Nancy Baym (2016) propbe que pensemos O que as pessoas fazem com a
comunicagcao mediada de forma a alcancar objetivos sociais e relacionais. Ela destaca que

até mesmo nas midias mais simples, nas quais s6 é possivel se trabalhar com texto, é viavel
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alcancar sensagdes de imediatismo, demonstrar sentimentos, diversao e construir e reforgar
estruturas sociais. Usar apenas palavras para expressar emog¢des sem a ajuda das
expressoes faciais e do tom de voz pode ser uma tarefa dificil e levar a grandes problemas de
comunicagdo e é nesse contexto, apenas dois anos apos a criagdo da ARPANET*, que
surgem os emoticons, combinagao de pontuagdes que usadas para expressar sentimentos —
como por exemplo :-) para simbolizar um rosto feliz. Tamanha foi a popularidade dos
emoticons, elabora Baym (2016), que eles evoluiram em uma nova linguagem, os emojis (por
exemplo © ou ), que vao muito além das expressoes faciais e viraram padrao dos teclados
de smartphones. Esses recursos se mostram muito valiosos ndo s6 porque contribuem para
facilitar a compreensdo do significado das mensagens, mas principalmente porque
demonstram imediatismo, o que reduz a distadncia psicoldégica e aumenta o engajamento
(BAYM, 2016). Além dos recursos graficos, a linguagem online € marcada pela informalidade,
repeticdo de pontuagdo, uso de maiusculas e grafia fora do padrdo gramatical —
caracteristicas que também contribuem, argumenta a autora, para interagdes amigaveis e
informais, aumentando a proximidade entre as pessoas no ambiente digital.

Vejamos entdo os exemplos das figuras 13 a 15 a luz dessa discusséo. Nas respostas
a publicacédo de Melissa (figura 13), podemos observar todos os exemplos citados por Baym
(2016): a excegao de um comentario, todos possuem emojis em seus textos; vemos em
diversos deles a repeticdo de pontuagao, uso de maiusculas e grafias abreviadas de palavras,
remetendo aos sentidos de proximidade propostos pela autora. Na figura 14, vemos um
comentario repleto de emojis para Pedro, cuja resposta é breve, mas pontuada também com
um emoji que oferece justamente a afetividade a mensagem. Na figura 15, destacamos o uso

do emoji ., — que faz alusao a maos unidas, rezando — repetidamente em dois comentarios,

logo apds falarem de Deus, mostrando que alguns simbolos pictéricos nem sempre tem como
objetivo esclarecer alguma questdo, como argumenta Baym (2016), mas apenas ilustrar o
texto, deixando-o menos formal.

Entre todos os pacientes que conheci, talvez seja Jairo aquele que tenha a rede de
apoio mais densa e também o mais disposto, entre eles, a expor sua situagao no Facebook.
Com 40 anos, esta acompanhado ora de sua mae, ora de sua irma e batalha contra uma
leucemia ha mais de dois. Relata-me que chegou a se curar, mas a doenga voltou, trazendo-

o de volta a rotina de internagdes, quimioterapias e intercorréncias. Conversamos apenas uma

54 Primeira rede de computagdo, um tipo rudimentar de internet criado em 1969 pelo Ministério da Defesa dos
Estados Unidos (BAYM, 2016).



120

vez, pois sempre o encontrava indisposto demais para conversarmos ou nos
desencontravamos entre seus periodos de internagdo e alta, o que ndo me permitiu
estabelecer maiores vinculos com ele nem investigar suas motivagdes de uso das midias
sociais. No entanto, forneceu-me seu perfil no Facebook para analise. Jairo ndo chega a
compartilhar em detalhes sua rotina hospitalar, mas ha diversas postagens no ultimo ano feitas
com registros em fotos diretamente do leito, em datas importantes como seu aniversario, Natal
e virada do ano, bem como em dias de alta e retornos a internagdo. As interacbes com esse
tipo de conteudo sdo exponencialmente maiores quando comparadas a publicagdes de outro
tipo. Uma selfie sua no leito, por exemplo, chega a 167 comentarios e 117 reagdes, enquanto

uma imagem com uma orag¢ao nao passa de 15 reagdes e 2 comentarios.

g R
(Oracio da “Manki
770 . ; ()
( ueriao (“rels
Em suas maos eu coloco o meu dia , a minha
vida , a minha familia e os meus amigos e em
ti deposito toda a minha confianca,
abencoa Senhor cada passo que eu der , cada
decisao que eu tomar, cada escolha que eu
fizer e ensina-me a fazer a sua vontade . Nao

me deixe tropecar , nem desistir, mas fortaleca-me
Senhor para que eu possa sempre prosseguir.

-

Amem

o UsESeNpa)

0uo ™

Figura 16: Publica¢des no perfil de Jairo. Fonte: Facebook de Jairo.

As centenas de comentarios em publicagdes que falam sobre sua doenca trazem
sempre mensagens positivas, com desejos de cura, promessas de oragdes e agradecimentos
a Deus por vé-lo com boa aparéncia e boa disposi¢do, sugerindo que possa haver ai a
formacédo de uma rede de solidariedade a partir do envolvimento emocional, como discutem
Maffesoli (1998) e McMillan e Chavis (1986). E, ainda que nao tenha sido possivel indagar
Jairo sobre esses comentarios e a importancia que tém para ele, é possivel observar suas
respostas a eles no préprio Facebook, sugerindo também que a recepgao desse conteudo é
positiva, conforme figura 17.

Baym (2016) afirma que o apoio emocional € uma das caracteristicas encontradas em

comunidades online. Esse amparo € definido como “a capacidade de se voltar para os outros
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em busca de conforto e seguranga durante periodos de estresse, levando a pessoa a sentir
que ela é cuidada por outras pessoas” (CUTRONA; RUSSEL, 1990 apud BAYM, 2016)%. A
autora relata o caso de uma blogueira que escrevia sobre sua filha, nascida prematuramente
com 29 semanas, tendo construido fortes conexdes com seus leitores por meio dos
comentarios. Quando a bebé faleceu, com pouco mais de um ano, tamanha foi a comogao
das pessoas que os servidores do blog cairam. Guardadas as propor¢des, podemos tracar
um paralelo entre essa narrativa e o que observamos no Facebook dos pacientes que
acompanhamos. Ao notarem que nossos colaboradores se encontram doentes, em situacao
de desamparo e até mesmo risco de vida, a rede de solidariedade emerge para oferecer o
apoio emocional necessario no momento. Esse acolhimento, diz Baym (2016), contribui para
melhora psicoldgica, melhor enfrentamento da doenca, melhor resisténcia a doengas e menor

risco de mortalidade.

“ ¥ P R Estou triste por te ver ai me der noticias a - = Bi=dam Ohhh ! Fica firme que Deus e estd com vocé
meu amigo ,ja deu tudo certo em nome de Jesus | Foi bom demais te ver no aniversério da !
Curtir - Responder - 19 sem o . Amo vocé primo < )
Curtir - Responder - 19 sem o
L] wum Fwewwy Fica triste ndo amiga Deus no
controle sempre ' B .- e - e ti amo tbm Sl I,
o
Curtir - Responder - 19 sem sesnV
Curtir - Responder - 19 sem

@ = imm = LF g 5 = ele sempre

esteve e vai estar com vocé e que depons de estar I3 fora
voltar e muito dificil e eu sei como é para vocés mas tem
muitas pessoas e profissionais bons que véo ajudar vocé ai
para passar bem rapido meu amigo ,amo muito vocé e sua
familia

Curtir - Responder - 19 sem

. [ T | aqui eu to

em casa sou muito bem tratado alguns procedimentos s&o

. 4 Forga, amigo jé passei , por estas
fases e sei 0 quanto e ruim . Mas e para nossa cura e tenho fé que
em breve vc terd uma boa noticia . Deus e contigo. E conte comigo,
se presizar de algo me fala pois farei o possivel para estar
ajudando.

Curtir - Responder * 8 sem o
P e L@ [ # Muito obrigado J&#«a vc € um anjo
conte comigo sempre q precisar Deus no controle sempre

bjo
ruins mais ta de boa tbm ti amo bjos y
. o 1 Curtir - Responder - 8 sem - Editado
Curtir - Responder - 19 sem
@ ¢ [ - Beijos meu lindo

Curtir - Responder * 19 sem

Figura 17: Comentarios em publicagdo de Jairo. Fonte: Facebook de Jairo.

6.2 COMPARTILHANDO MEMES E METAFORAS

Por meio imagens e até mesmo fotos suas com legendas que trazem mensagens com
alguma moral, Jairo compartilha reflexdes com sua rede de contatos. O conteudo sugere que
o interlocutor faga uma reavaliacdo de sua conduta, propondo um novo olhar para a vida,

como podemos ver nas figuras 18 e 19.

55 No original: “the ability to turn to others for comfort and security during times of stress, leading the person to
feel that he or she is cared for by others.”
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0 Ser humano é estranho...
Briga com os vivos e leva flores
para 0s mortos;
Afasta-se dos vivos e se agarra

Valorize as

pessoas que ﬁcam desesperado quando estes morrem;

Fica anos sem conversar com

com VOCé durante a um vivo, mas se desculpa e faz
tempestade porque

homenagens quando este morre.
Critica, fala mal, ofende o vivo,
mas o santifica quando este morre;
Nao liga, ndo abraga, nao se
importa com 0s vivos, mas se
culpa quando estes morrem...
Aos olhos cegos do homem, o
valor do ser humano esta na sua
morte, e nao na sua vida.
Pense nisso!

em dia de sol
qualquer praia fica
cheia!

Figura 18: Exemplo de conteudos com licdes de moral postados por Jairo. Fonte: Facebook de Jairo.

m 16 de fevereiro de 2018 - a4

E pra vc que idolatra o bem material , mais que sua familia ndo deixe que
DEUS ti traga aqui como eu pra aprender, fica a dica DEUS ea familia eo
seu maior bem e alicerce

Figura 19: Legenda de foto postada por Jairo. Foto retirada para preservar o participante. Fonte: Facebook de
Jairo.

Assim como nas postagens dele, podemos ver tragos desse aspecto nas publicagdes

de outros pacientes:

BAGAGENS QUE VOCE
NAO PRECISA CARRECAR T

Pessoas que voce
nunca deve esquecer:
1. Quem te ajudou
nos tempos dificeis

=

k. E6808.008 (UTROS 2. Quem te deixou
—b @ J... Nostempos dificeis

Figura 20: Exemplo de memes e mensagens de moral postados por participantes. Fonte: Facebook dos
participantes.
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O compartiihamento de memes e mensagens de moral podem ser entendidos pela
facilidade que oferecem: eles ajudam a expressar ideias e criticas complexas sobre questdes
morais, intelectuais e sociais, sem a necessidade de se realmente articular essas ideias
(MILLER et al., 2016; NICOLESCU, 2016; SPYER, 2017). Nicolescu (2018) nota que os
memes sao a categoria visual mais popular em seu campo, realizado no sudeste da lItalia.
Uma vez publicados em algumas paginas italianas populares no Facebook, parecem ganhar
vida prépria e comegam a ser compartilhados continuamente. O mesmo acontece com nossos
colaboradores, os memes e mensagens compartilhados sdo oriundos de outras paginas,

apenas representando pensamentos que eles ja tém:

Quando eu li isso eu me identifiquei, porque é basicamente o que eu tava pensando na
hora. Era o que eu tava pensando, eu pensei e li logo em seguida. Acontece isso
comigo direto, eu penso em alguma coisa e vejo. Eu tava pensando basicamente nisso,
numa coisa similar, ai falei “é isso”, ai printei e compartilhei. (Pedro, em entrevista)

Sontag (1984) discute como o individuo que carrega um diagndstico de cancer leva
consigo o peso das “sinistras metaforas com que € descrita a sua paisagem”. Ja Katia Lerner
e Paulo Vaz (2017), em sintonia com essa proposta, investigam as formas de comunicagao
do sofrimento ligado ao cancer e notam que as alegorias em torno da doenca refletem um
imaginario de abreviagéo da vida e antecipagédo da morte, traduzindo-se em discursos que se

utilizam de nog¢des como “batalha”, “escapar”, “coragem” e “superacao”, mas também “forca
interior”, “atitude”, “positividade” e “autoestima”. A mudanca de atitudes na vida do paciente é
um processo de enfrentamento socialmente esperado, uma vez que popularmente o cancer é
tido como uma doenca que tem suas origens associadas a repressdo de sentimentos,
depressao, stress (SONTAG, 1984).

Assim, ao analisarmos as figuras 18, 19 e 20, notamos que o conteudo propde reflexdes
que levam a uma mudanca de atitude diante da vida, justamente a ideia socialmente esperada
no enfrentamento do cancer. Nesse sentido, podemos fazer uma alusdo a categoria de
performance proposta por Goffman (1985) e entender que esses conteudos sado postados
publicamente porque se espera que o paciente hematoldgico reflita sobre sua vida. Sendo o
Facebook o “palco” (GOFFMAN, 1985), € nesse espago onde ele interage com seu publico,
fazendo aquilo que dele se espera. No entanto, podemos entender esses conteudos também
a partir da perspectiva de Maffesoli (1998) e Anderson (2006): os membros de uma
comunidade compartilham simbolos e valores entre si, 0 que os permite compreender os
fendmenos sociais sob os mesmos enquadramentos. Nesse sentido, as “sinistras metaforas”

podem ser compreendidas como parte de um contexto compartilhado pela comunidade.
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6.3 ACOMPANHANDO A EVOLUCAO DO TRATAMENTO

As fotos postadas por Jairo no hospital funcionam também como uma forma de dividir
com sua rede um pouco de sua rotina. Embora ndo detalhe o que vem fazendo em seu
tratamento, é possivel acompanhar quando ele esta internado ou de alta. Muitos amigos
interagem com ele pelas publicagdes e parecem ter noticias sobre seu estado de saude
apenas por meio do Facebook. O mesmo acontece com Pedro, Melissa, Anténio, Eliana e
Andreia. Ainda que alguns deles prefiram ndo se expor e n&o coloquem qualquer informagéao
que faca alusdo ao cancer em suas publicacdes, muitas vezes seus perfis sdo marcados por
familiares e amigos em publica¢des, fazendo com que esse conteudo seja visto por seus
contatos no Facebook. A figura 21 tem exemplos de comentéarios em publicagdes feitas pelos
pacientes ou nas quais eles foram marcados. Nota-se que muitas pessoas usam o Facebook
para se informarem sobre o estado de saude e a evolucdo do tratamento de nossos
interlocutores — algumas, inclusive, pedem para que eles continuem dando noticias por este
canal.

Podemos analisar essas interagdes sob a perspectiva das comunidades imaginadas
(ANDERSON, 2006). Anderson discute como, ainda que os membros dessas comunidades
nunca venham a se conhecer ou mesmo oucam falar uns dos outros, partiiham uma esséncia
de comunhao, promovendo senso de pertencimento e coexisténcia para seus membros. Para
o autor, uma das ferramentas que produziriam esses sentidos a época da emergéncia dos
estados nacionais seria o jornal diario, que possibilitava que todos os membros da nagao
compartilhassem as mesmas informagdes. Olhando para as interagdes no ambiente digital de
nossos pacientes nos comentarios da figura 21, podemos observar fendbmeno semelhante ao
causado pelo jornal diario, porém gerado pelo compartilhamento de informagdes no Facebook,
uma vez que amigos e até mesmo familiares acompanham o estado de saude deles pelas
informacdes ali publicadas e pedem para que continuem dando noticias. E possivel perceber
também como ha, em alguns comentarios, a nogao de coletividade expressa em falas como
‘bom dia amigos, soube através da rede, orando pela recuperacdo do amigo” ou “ndo sei o

que houve, mas estou nessa corrente de oracdo pela plena recuperagéo de seu filho” (figura
21).




Muito feliz! Estou enrolada para te ver,mas

]' - -
estou na torcida! Sempre nos dé noticias! /¥ *§

Querida, eu ndo sabia dessa intercorréncia.
Fique firme, um dia de cada vez. @
[+ 3

Curtir - Responder - 8 sem

Curtir - Responder - 7 sem o
“ - = w . To sabendo agora pela sua

publicagdo!

Curtir - Responder - 46 sem

2

Boas noticias Deus no controle de tudo , ., . &

Curtir - Responder - 7 sem - Editado

' = Nossa que forga

que vc Tem! Deus j4 estd te dando a Vitéria! Confesso que ando
vendo as postagens e tenho estado apreensiva por ndo saber o
que se passava! Ja deu certo!Vc ja ja vai estar ao lado da sua

# Que noticia maravilhosa !!!
Tudo ja deu certo
O

Curtir - Responder - 7 sem - Editado
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fortaleza que sdo seus lindos filhos! Que Deus continue a te
abencoar! Estarei aqui orando a deus por sua cura! Forga!!l*g

Oi meu QUEHd"J como vc esta nao sabia Qque vC

0©D: estava enternado me manda noticias quero saber como ve ta ta
Curtir - Responder * 9 sem bom bjos fica com Deus e melhoras
Curtir - Responder - 14 sem o
i Bom dia born saber da melhora do Deus

esta no controle logo ele estara em casa gye Deus 0s abengoe

bjos =
o 1 nao sei se posso dar pela minha idade mais se for necessério
estou a disposigdo beijos salde para seu filho forga abrago

— querida
' w Oi ndo sei 0 que houve mas estou

® . Curtir - Responder - 8 sem
nessa corrente de oragdo para plena recuperagado do seu
filho.Que Deus proteja sua familia ., grande beijo * =

Queridaeue ndo sabiamos como esta ele
qualquer coisa vocé comunigue eu sou organizada negativo

Curtir - Responder - 7 sem

© que houve com ?

. 1
Curtir - Responder - 7 sem o
Curtir - Responder - 8 sem
. - ) ele esta com leucemia
! " = minha amiga ele estd
: & 1 com leucemia !
Curtir - Responder - 7 sem = estamos seguindo com tratamento de guimioterapia no
INCA
= : = '] - LU
.. ” - = Deu{s acima de tudo!Tenha Curtir - Responder - 8 sem
fé e vamos rezar juntos pela vitéria dele .
Curtir - Responder - 7 sem a E ai meu amigo e irmdo como vai a sadde
. - o
1 o muito obrigada querida! Curtir - Responder - 3 sem
)
- . s .
a Como vocé estd meu irmic e amigo
i bom dia amigos, soube através da réde,
- ’ R o - 2972
orando pela recuperagdo do amigo, Tmj (14 o
Curtir - Responder - 8 sem o Curtir - Responder - 11 sem

Figura 21: Exemplos de comentarios em publicagdes de pacientes ou nas quais eles foram marcados. Fotos e
textos foram removidos para preservar os participantes. Fonte: Facebook dos participantes.

As interagdes no ambiente digital também podem ser compreendidas a luz da ideia de
‘estar-junto” de Maffesoli: “o estar-junto € um dado fundamental. Antes de qualquer outra
determinagao ou qualificagdo ele consiste nessa espontaneidade vital que assegura a uma
cultura sua forga e solidez especificas” (MAFFESOLI, 1998, p. 115). Nesse sentido, os
comentarios, reag¢des e compartilhamentos podem representar marcagdes de presenga junto
ao paciente.

Essa ideia também pode ser percebida nos momentos em que os participantes
recebem relatos de experiéncias de adoecimento vividas por outras pessoas, que as
compartilham, ainda que brevemente, como forma de incentivo. Os comentarios, que podem
ser vistos na figura 22, fortalecem ainda mais os lagos comunitarios, pois trazem apoio em
narrativas nas quais ha grande identificagdo com a historia vivida, gerando conexao
emocional, fundamental a conformacdo de uma rede comunitaria (ANDERSON, 2006;
MAFFESOLI, 1998; MCMILLAN; CHAVIS, 1986).



.‘ wobewm Tarsale Eh minha amiga... s6 quem passa por tudo isso
sabe o qudo dificil €. Meu irm3o fez tratamento no Inca e como

costumo dizer: existe um outro mundo |a dentro que muitos

desconhecem.

E preciso valorizar demais nossas vidas!

Que Deus continue dando forga a ele, toda sua familia e a todos

que |3 se encontram. Que permita a cura @ TODOS em nome de

Jesus!sas s

Curtir - Responder - 14 sem - Editado

== Que bom. Deus no comando. Fiquei 30 dias
nternada, no Vitdria, passei por tudo isso, hoje em
recuperagdo em casa. Mas meu cancer era no pulmdo. Tirei
metade do esquerdo, e fiquei livre do tumor. Beijo nele.

O

Curtir - Responder - 8 sem

o 1

e O e Lkow

« Sem bem o que esta falando. Dia 10
estarei la para uma consulta de rotina, impossivel sair de la da
mesma forma que entramos.

Curtir - Responder - 14 sem 0

" . § ™ Parabéns, muitos anos de vidapaze
saude. Nossa vc estd igual a mim. Como eu passei uns 3
aniversarios no hospital e sendo que estava fazendo guarto
terapéutico, detalhe sem visitas s6 falava ao telefone. Mas Deus
cuido de mim desta forma no siléncio nada melhor que conversar
e saber que ele estd conosco nesta empreitada. Saiba que se ve
presizar de algo ndo cogite em me falar Men sempre consigo
mas tento ajudar e assim nossa lista um ajudando e dando apoio
o outro . Bjs em breve vc estard em casa comemorando muitos e
muitos aniversérios .

Ola Sempre estive envolvido com
agdes de ajuda ao Hospital Mario Kroeff, que trata de pessoas
com céncer. E este ano fui surpreendido com uma irm3, que a
tenho como uma segunda méae, doente. Ela ndo deixou se abater
e esta fazendo o tratamento e a cada dia que passa ela relata
que tem melhorado. Acredito que Deus, ird também te
surpreender e logo estara ao lado de todas as pessoas gue te
amam de verdade. Estarei aqui orando para o seu pronto
restabelecimento e se precisar pode contar comigo.

Quero deixar estes versos:

"0 Senhor é o meu pastor; de nada terei falta.

Em verdes pastagens me faz repousar e me conduz a dguas
tranquilas;

restaura-me o vigor. Guia-me nas veredas da justiga por amor do
seu nome.

Mesmo quando eu andar por um vale de trevas e morte, ndo
temerei perigo algum, pois tu estds comigo; a tua vara e o teu
cajado me protegem.

Preparas um banquete para mim a vista dos meus inimigos. Tu
me honras, ungindo a minha cabega com dleo e fazendo
transbordar o meu célice.

Sei que a bondade e a fidelidade me acompanhardo todos os
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Curtir - Responder - 46 sem O djas da minha vida, e voltarei & casa do Senhor enguanto eu
viver."

a e L e S @ Biua 2% L Tive casos na minha Salmos 23:1-6 o:
familia com essa doenga, e se ndo forga a forga da familiae a Curtir - Responder - 9 sem ‘
nossa fé, o sofrimento seria pior.

Ent&o ndo percam essa unido e a fé!

Curtir - Responder - 14 sem

Figura 22: Compartilhamento de experiéncias. Fonte: Facebook dos participantes.

Tais interacbes harmonizam-se também com a discussao que Maffesoli propde sobre
rituais. O autor entende que os movimentos ritualisticos dentro das comunidades funcionam
como elemento de coesdo: “através da multiplicidade dos gestos rotineiros ou quotidianos, o
ritual lembra a comunidade que ela ‘¢ um corpo” (MAFFESOLI, 1998, p. 25), remetendo,
assim, a solidariedade que marca a ética comunitaria. Assim, em cada postagem que faz
alusdo a doenca ou ao tratamento do paciente, podemos perceber que ha o ritual de comentar

mensagens de apoio.

Um dos aspectos particularmente marcante dessa ligagao [entre ética comunitaria e
solidariedade] é o desenvolvimento do ritual. Como sabemos, este ndo é, propriamente,
teleoldgico, isto é, orientado para um fim, pelo contrario, ele é repetitivo, e, por isso
mesmo, da seguranga. Sua unica fungio € reafirmar o sentimento que um dado grupo
tem de si mesmo (MAFFESOLI, 1998, p. 25).

Ha também outras formas de engajamento que reforgcam os lagos entre os pacientes e
as comunidades que se formam em seu entorno: o envolvimento em campanhas e discursos
de mobilizagdo para doagédo de sangue, medula 6ssea e apoio a saude publica, como podem
ser vistos nos exemplos das figuras 23 a 26. Esses conteudos flertam com o discurso

institucionalizado, no entanto, sdo muito pontuais, em meio aos posts que tratam de assuntos
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mais pessoais — cotidianos, banais — refletindo a volta ao “estar-junto a toa” que propde

Maffesoli (1998) ao expor a dicotomia entre a fala oficial e a expresséo coletiva.

L TV e oor compartilhou uma publicagdo.
14 de janeiro - @ 10 de dezembro de 2018 ' Q

Qual o seu tipo de sangue? Seja qual for, tem alguém precisando dele. Seja
doador de sangue.

TIPO DO

20 de n

ovembro de 2018

O INCA ESTA SEM REMEDIO!!
o:_: 6 4 compartithamentos

oY Curtir () Comentar &> Compartilhar

0% s 1 compartilhamento

Figura 23: Exemplos de mobilizagdo no Facebook realizados pelos participantes. Fonte: Facebook dos
participantes.

kiarkar: Fanlwsm ¥ ee-miva compartilhou uma publicagao.
24 de janeiro 3s 13:29 - 24

FREY TS ¥
21 de janeiro as 19:20

INCA PEDE SOCORRO
CTI SEM AR
CONDICIONADO!!!!

PECO AOS MEUS AMIGOS
QUE COMPARTILHEM POR
FAVORA A A

Q=3 8 compartilhamentos

Figura 24: Pedido de ajuda por falta de ar condicionado no CTI do INCA. Fonte: Facebook de um participante.



Pessoas que compartilharam isso

. = & compartilhou uma publicagao.
26 de janeiro 35 12:53 - @
Exibir anexo
1 compartilhamento
n .
o Curtir (J comentar /> Compartilhar

= compartilhou uma publicagao.
24 de janeiro 3s 18:53 - @

Para os leigos o ar condicionado ndo é por frescura ndo. E para que
ndo ploriferem as bactérias.

Exibir anexo
O 10 2 comentérios 7 ¢
N . N y
oD Curtir (J comentar @ Compartilhar

- S e BESS MUITO TRISTE

Curtir - Responder - 3 sem

B & Triste mesmo!

Curtir - Responder - 3 sem

G’ . OP® @

- compartilhou uma publicagdo.
¥ 24 de janeiro 35 15:30 - Q

Exibir anexo

3 compartilhamentos

oY Curtir (J comentar &> Compartilhar

Figura 25: Compartilhamento do post mostrado na figura 24. Fonte: Facebook de participante.

= e e o o
11 de janeiro de 2018 - ab

Boa noite amigos venho aqui pedir aos amigos si alguém tiver esse
medicamento sobrando em casa e quizer fazer uma doagdo pode
entrar em contato comigo , prg estd em falta no inca ,si alguém estiver
eu estarei 13 dia 19 obrigado

Co o
100 cupsulas

(=]

O3 14 comentérios 4 compartilhamentos

Figura 26: Busca por medicamento n&o disponivel na rede publica. Fonte: Facebook de participante.
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Claramente, esses conteudos produzem menos engajamento do que
publicagdes com textos e imagens relacionados a vivéncia pessoal de nossos
colaboradores, ainda que o esperado seja um tipo diferente de engajamento — em se
tratando de relatos pessoais, o retorno esperado vem em forma de comentario,
oferecendo palavras de apoio, enquanto nas mobilizagdes sociais, espera-se que o
conteudo seja compartilhado para ajudar em sua disseminagao. De qualquer forma,
com mais ou menos envolvimento, ndo podemos ignorar que essas interagdes
contribuem para a conformacdo de uma rede, corroborando com a ideia de
pertencimento a uma causa. Os exemplos mostram justamente isso, indicando
inclusive a replicabilidade desses conteudos, que continuam sendo compartilhados
por terceiros (figura 25).

O exemplo mais contundente de engajamento a causas que aparece em
nossos dados é o de uma publicagao na qual Pedro € marcado, reproduzida na figura
27 — as imagens publicadas junto ao texto foram suprimidas para preservar o
participante. Publicado em 5 de janeiro de 2019, em apenas cinco dias ja havia
alcangado 348 compartilhamentos, chegando a 385 em 16 de fevereiro do mesmo
ano, além de 71 comentarios e 143 reacdes (111 “curtir’, 26 “triste”, 5 “amei” e 1 “vau”).
De todos os compartilhamentos, 93 estavam visiveis para mim e, em um segundo
nivel de compartilhamento, observando as seis publicacbes que possuiam trés ou
mais compartilhamentos (tendo uma delas chegado até sete), foi possivel encontrar
ainda publicacbes com até quatro novos compartilhamentos. Dai em diante, foi
impossivel prosseguir, pois ndo havia mais posts visiveis devido as configuragdes de
privacidade do Facebook. Dada a progressao com que o numero de reprodugdes do
conteudo original diminui, podemos sugerir que isso se deva ao enfraquecimento dos
lacos, uma vez que se tornam mais distantes de Pedro a cada compartilhamento.
Reforcando isso, temos o fato de que, enquanto no primeiro nivel de
compartiihamento temos 22 postagens em que ha alguma forma de texto
corroborando a publicagéo original — conforme pode ser visto na figura 28 —, nos
niveis seguintes foi encontrada apenas uma publicagcdo em havia alguma mensagem

de apoio acompanhando a postagem reproduzida, sugerindo que os lagos

56 Devido as configuragdes de privacidade do Facebook, nem todas as publicagbes ficam visiveis para
quem nao esta em sua lista de amigos. Disponivel em https://bit.ly/2WyvWNP. Acesso em 16 de
fevereiro de 2019.
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comunitarios existem, mas vao enfraquecendo a medida em que se distanciam do

ponto de origem.

esta com e outras 11
pessoas.

5 de janeiro 35 13:21-Q

Em 2016 fui diagnosticada com Neoplasia Maligna o temide cancer!
Vocé pode ter certeza de g o cncer é uma das piores doengas q
existe hoje .
Desde entdc eu tento introduzir na cabega do ser humano ¢ guante é
importante a conscientizag¢dc de g ndo teve a deenga.
“ vocé ndo precisa ter cancer pra abragar a causa "
Hoje o texto n sera diferente ! Venho aqui para pedir ajuda a todos do
meu Facebock e aos amigos dos amiges.
o} esta com LEUCEMIA e precisa de voluntarios para
doagdo de MEDULA dnica forma de conseguir a cura .
Esse procedimento é super simples .
Aqui deixarei as fotos do Tom apelido carinhoso dos amigos e uma
breve explicagdo sobre o transplante.
W Ajudem , compartilhem e sejam doadores de medula e de sangue .
Um dia vc ird precisar pode ter certeza e estaremos juntos para te
acolher.

NAO QUERO CURTIDAS QUERC COMPARTILHAMENTO E DOAGAOQ.

I PARA FAZER O TESTE £ SIMPLES ! £ SO IR NO INCA DA CRUZ
VERMELHA 2° ANDAR DAR O NOME DELE , FAZER UM EXAME DE
SANGUE.

Figura 27: Publicagao original em que Pedro
foi marcado. Fonte: Facebook de Pedro.

6.4 PERTO AINDA QUE LONGE

compartilhou uma publicagéo.
5 de janeiro 3s 19:31- a2

Amigos quem poder ajudar ficarei eternamente grata, conhego o

desde que ele era uma criancinha e um menino legal e merece a
chance de viver, vamos ajudar ndo sé a ele muitos também estdo
precisando de medula.

. mwm compartilhou uma publicagéo.

5 de janeiro as 19:48 - 2%

foi meu aluno dos 2 anos de idade aos 5 anos no
Condominio ande morei. Sou amiga da familia e
acompanho seu sofrimento. POR FAVOR quem puder ajude com a doagdo
e compartilhe. N3o basta curtir. Essa doenga é terrivel. Vamos ajudar .
Que nosso PAI maior te abengoe e cubra de fé e esperanga a toda familia.

F compartilhou uma publicagdo.
t 6 de janeiro as 11:21- Q

Quem puder ajudar, ndo pense duas vezes!
merece sair dessa @9 9P

) compartilhou uma publicagdo.
6 de janeiro as 12:21- Q)

é o pai da minha neta . Aqueles que puderem
ajudar com a doagdo de medula . Ficaremos muito gratos. Deus os
abencgoe!

t compartilhou uma publicagdo.
6 de janeiro as 23:47 - Q

Gente vamo |d , como ves podem ver na descrigao, o esta passando
por problemas de salde, (LEUCEMIA)

e agora precisa de ajuda para doagdo de MEDULA quem for doador e sentir
de dar essa Forga, COMPARTILHE!

meu amigo e gente fina de coragdo bom.

vai passar por isso de cabega erguida, e Fé em Deus q ele é fiel!!

compartilhou uma publicagdo.
6 de janeiro 3s 01:44 - &%

Gente, quem poder vamos ajudar. Ele @ meu amigo, um grande amigo
para falar a verdade!

Deus esta contigo meu amigo. Ainda n3o fui te visitar
mas prometo que vou!!!!

Figura 28: Algumas das publica¢des
compartilhadas a partir da Figura 27. Fonte:
Facebook de Pedro

Wellman (1979) discute a existéncia nas comunidades o que chama de lagos

intimos de longa distancia. Eles se dao por conta da memoria de interagdes passadas

de pessoas hoje distantes e pela certeza de que isso se repetira em caso de

necessidade, a despeito dos custos que possam ser gerados — podendo ser mantidos

dormentes com um minimo de interagdes. Para ilustrar a afirmacéo, o autor relata o

caso de uma colaboradora que viajou mais de trés mil quildmetros para cuidar da mae

doente, mesmo apds mais de dez anos de ter como unico contato com ela ligagbes

telefébnicas aos domingos. A justificativa seria justamente a memdria de contatos

passados que se mantiveram adormecidos ao longo dos anos de chamadas

semanais, com a certeza de que, em caso de necessidade, uma daria a outra o
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suporte necessario, independentemente do custo que isso gerasse. Madianou e Miller
(2012), por sua vez, ao realizarem a etnografia de familias que se dividem entre filhos
deixados em Trinidade e maes que emigram para o Reino Unido, sdo um exemplo
contundente de como esses lagos intimos de longa distancia se constroem gracas as
tecnologias digitais. Comparando as migragdes que se deram no passado com as
ocorridas nos anos mais recentes, as maes que tiveram mais facilidade em manter
bons relacionamentos com os filhos, mesmo depois de anos, foram as que tiveram a
disposigcédo as tecnologias digitais mais modernas e de menor custo (MADIANOU,;
MILLER, 2012), ou seja, as que podiam manter o minimo de interagdes a que Wellman
(1979) se refere. Essa ideia também pode ser percebida na obra The Comfort of
People (MILLER, 2017c), etnografia que investiga o alento oferecido por familiares,
amigos e cuidadores para pacientes terminais de um hospice inglés tanto
presencialmente quanto no ambiente digital. Uma das participantes, Sarah, relata que
o Facebook foi fundamental para que grandes amigos que se distanciaram por conta
das mudancas naturais da vida retomassem contato com ela para oferecer apoio e
carinho quando ela foi diagnosticada com um cancer em estagio avangado.
Presencial e digital ndo sdo ambientes estanques. Sdo espagos que se
entrelacam e sobrepdem (HINE, 2015), de forma que, muitas das pessoas que
prometem apoio e solidariedade no ambiente digital serdo instadas a fazé-lo também
presencialmente. E, sendo o digital um espaco de contradigcbes (MILLER; HORST,
2012), veremos que algumas vezes essa demanda nao sera atendida. Em nossas
conversas, Pedro, por exemplo, relata estar decepcionado com uma grande amiga
que frequentemente promete visita-lo e, mesmo morando muito proximo ao INCA,
nunca vai vé-lo, embora ele saiba que ela esta sempre saindo e com tempo para fazer
outras coisas. Andreia, por sua vez, diz-se profundamente decepcionada com seus
amigos de longa data do local onde vive, pois ndo a visitam, ainda que mandem
mensagem e perguntem por ela. Anténio, por outro lado, diz compreender que seus
amigos nao consigam visita-lo, dada a dificuldade que seus amigos teriam de

deslocamento para cruzar cidade da zona Oeste até o INCA:

Tem muitos trabalhando, ai nos dias que eu t6 aqui ndo cai na folga deles, ai
fica bem dificil. Ai o contato fica por esse tal de WhatsApp mesmo... a gente
se sente bem, se sente lembrado, quem nao gosta?! (Anténio, em entrevista)

Melissa também é compreensiva com quem nao péde visita-la, tendo inclusive

feito um agradecimento publico a todos, conforme vemos na figura 29.
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L
a
ﬂ 19 de novembro de 2018 - @

Gostaria de agradecer a todos que tiraram um minuto ou algumas horas
do seu tempo, do seu dia dia para me visitar, para me apoiar e saber
como estou. Mesmo aqueles que ndo puderam esté presente devido a
correria do dia a dia mas que estdo sempre do meu lado e do lado da
minha familia. Isso ajudou muito e continua ajudando ao meu
tratamento, s6 quem passa pelo Inca ou por outros hospitais da vida,
vai entender que apoio familiar (porque nés somos uma familia) ajudar e
muito na melhora dos pacientes. Eu estou bem, continuo com o
tratamento, tenho respondido bem a ele e estou muito feliz que agora
estou em casa. Um abrago em todos e muito obrigado! @

©0 e outras 107 pessoas 42 comentdarios

Figura 29: Agradecimento de Melissa pelo apoio recebido. Fonte: Facebook de Melissa.

Mais do que isso, para ela, as mensagens s&o muito importantes, tendo sido
fundamentais em um momento de vulnerabilidade, no qual ela se sentia entristecida
e fragilizada por estar sendo acusada pela mae de nao estar recebendo o apoio que
mereceria, uma vez que ninguém ainda sabia de sua situagdo de saude. Nesse
contexto, os lagos intimos de longa distancia (WELLMAN, 1979) se reestabelecem e

aproximam apenas com os comentarios de apoio em seu post de desabafo:

Olha, eu fiquei feliz porque tinha muita gente que eu nao via ha muito tempo!
Que trabalhou comigo, tipo assim, em 2007, entdo tu vé a pessoa lembrando
de vocé, de momentos com vocé, € muito bom! E, tipo assim, como eu te
falei, minha mae tava me culpando porque “N” pessoas ndo mandaram
mensagem. S6 que depois que ela viu que quase 500 mandaram, entdo o
problema néo sou eu, entendeu? O problema é as pessoas que ndo quiseram
mandar, concorda comigo? Entdo... ai, eu me senti muito bem, bem melhor
[da falta de ar], foi muito bom. (Melissa, em entrevista)

* = Minha amiga, posso ndo vé |a a um tempo. Mas
meu amor e carinho por vocé ndo mudaram. Que Deus te dé
muita forga!!! Vocé ja é vitoriosa . Mantenha se com essa mente
positiva sempre.. que nada abale a sua fé!!! Se precisar de
alguma coisa , estarei aqui. Muita forga meu anjo ... A Vitéria ja é
certa !!! Estarei orando por vocé¢ PQOPVVeovoeo@®
LA A A A A A4 o

Curtir - Responder - 9 sem

= a Saudades de vocé
minha amiga. Lembra das nossas baladas.. Rs Eu estou
ndo mudei 2 minha alegria. Assim que eu sair farei um
almogo e quero todas comigo. Vocé vai né? Ndo some! L

Curtir - Responder - 9 sem

5 = mi 4 = acha mesmo que ndo
me lembro ? Kkk lembro de tuuuuudo.... kkkkk & isso ai
amiga. Mantenha sempre o pensamento positivo .. conte
comigo para o que precisar .. E dbvio que irei nesse
almogo!! Adoro vocé ¥ @ ¢ @

Curtir - Responder - 9 sem

Figura 30: Exemplos de lagos intimos de longa distancia. Fonte: Facebook de Melissa.
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6.5 QUE DEUS ABENCOE: SINCRETISMO RELIOGIOSO E VINCULOS
EMOCIONAIS

As falas de cunho religioso estdo presentes e tém muito peso tanto nas
mensagens publicadas pelos pacientes quanto nos comentarios de todas as redes em
resposta as publicagcdes, como podem ser vistas em praticamente todos os posts,
comentarios e citagdes de entrevistas ja reproduzidos até. O sincretismo religioso &
um trago muito forte no Brasil e a referéncia a Deus de cada religido, principalmente
as de matriz cristd, sdo muito proximas. Assim, as alusdes ao divino, como vai
observar Machado (2017b) ao analisar o conteudo religioso em posts de jovens das
favelas Cantagalo, Pavéao e Pavaozinho, no Rio de Janeiro, vém em discursos mais
ecuménicos. Da mesma forma, em sua pesquisa sobre as experiéncias de
sociabilidade presencial e digital em uma comunidade que pratica alimentagao viva,
Varella (2018) nota que as expressodes de espiritualidade nas midias sociais de suas
colaboradoras ndo estdo ligadas especificamente a uma religido, mas sim “a um
religare, a uma capacidade do individuo de se conectar a sua propria nogao de
sagrado” (VARELLA, 2018, p. 85). Assim, observa, os conteudos postados por elas
relacionados a espiritualidade trazem mensagens positivas € memes, sem expressar
afiliacdes com religides (VARELLA, 2018).

Nao percebemos tentativas de conversao a uma ou outra determinada religiao,
nem mesmo mengodes a rituais especificos que fagam alusdes a sistemas de crenga
determinados. Notamos claramente, contudo, que ha uma gama de simbolos
compartilhados entre todos: o Deus evocado por eles é aquele que traz conforto
espiritual, a cura, que trabalha em prol da melhora dos pacientes, o “médico dos
meédicos”, aquele que “passa na frente”, que esta “no comando”, “no controle”. Essas
expressoes sao recorrentes, assim como a reproducéo de oragdes e salmos biblicos.
Machado (2017b) relata que, em seu campo, o senso de comunidade e de ajuda
mutua emerge das postagens que trazem discursos de fé, cujo objetivo €, como
relatam suas colaboradoras, amenizar a dor das pessoas proximas que sofrem. Ha
algumas diferengas para nossas observagdes, pois nossos achados, até mesmo pelo
foco da pesquisa, indicam que esses discursos afloram nos comentarios das
postagens dos pacientes, em vez de terem eles proprios como autores desses
discursos. De toda forma, reconhecida essa diferenca, a esséncia dessas

manifestacdes € a mesma nos dois casos: levar conforto e apoio a quem precisa.
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Se Anderson (2006) e Baym (2016) argumentam que a lingua promove o senso
de pertencimento a comunidade, o uso das expressoes religiosas que mencionamos
anteriormente, comuns a seus membros, pode ser entendido sob essa perspectiva,
de forma que, coerentes em uma mesma linguagem, todos os membros podem se
reconhecer enquanto parte de uma mesma comunidade ou rede que tem o mesmo
objetivo: oferecer apoio ao paciente para que enfrente seu momento de dificuldade.
Maffesoli (1998) observa que muitos sdo os autores que estudam as religibes como
alegoria que serve para compreensado dos fendbmenos de interagcdo e agregagao

social. Nesse sentido, apela a etimologia da palavra — religare, “re-alianga”,

ou seja, de re-ligagdo de uns com os outros, uma permanente busca pela
alteridade. Este elemento religioso é constatado mesmo em ambientes
inusitados ou profanos: na musica, no entretenimento, nos esportes, na
politica. Sdo todos dominios invadidos pela légica da comunhio (BRITO,
2010, p. 36).

Nesse sentido, corrobora o senso de pertencimento ja percebido com apoio da
argumentacao de Anderson (2006) e Baym (2016), que agrega os individuos em uma
mesma rede comunitarias.

Ao recapitularmos brevemente as evidéncias apresentadas neste capitulo,
podemos observar que o entrelacamento das falas dos participantes com o conteudo
de suas midias sociais e a argumentacao tedrica de Anderson (2006), Maffesoli
(1998), McMillan e Chavis (1986), Wellman (1979) e também de Baym (2016) — cujas
contribuicbes para pensarmos as comunidades online permearam toda a discussao
—, assim como as comparagdes estabelecidas com estudos etnograficos realizados
em diversos lugares do mundo com grupos bastantes distintos, ajudam-nos a refletir
como as redes de solidariedade que se formam nos perfis do Facebook para levar
apoio aos pacientes podem ser compreendidas dentro da categoria comunidade. Nao
devemos, é claro, desconsiderar o carater efémero desses ajuntamentos, pois muitas
vezes sado pontuais e ndo transbordam para o presencial, mas isso n&o significa, como
argumenta Maffesoli (1998), que ndo ha um forte envolvimento emocional, capaz de

superar o principio da individuacgao.
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NUNCA ME ESQUECEREI DESSE ACONTECIMENTO NA VIDA DE MINHAS
RETINAS TAO FATIGADAS. NUNCA ME ESQUECEREI QUE NO MEIO DO
CAMINHO TINHA UM CANCER — CONSIDERAGOES FINAIS

Um hospital em que nao é preciso respeitar horarios de visitas nem limitagcao
de numero de visitantes; onde nao ha riscos de levar infec¢des ao paciente. Uma ida
ao hospital para visitar um amigo que pode ser feita nos pequenos intervalos da rotina,
pois a viagem nao leva mais que poucos segundos. Essas sio as possibilidades que
a internet proporciona aos pacientes e a rede de apoio que se forma a seu redor. O
digital surge, a principio, como a solugao para os problemas da solidédo, da interrupgao
da rotina, da saudade dos filhos, familiares e amigos. O que vemos, no entanto, € que
a realidade ndo € o mundo cor de rosa que parece a primeira vista. Se para alguns
pacientes o smartphone e a internet podem proporcionar grandes momentos de
alegria, para outros, acentuam a distancia de quem esta longe, aumentam a sensagao
de abandono de quem se esperava mais do que apenas mensagens Oou promessas
de visitas. Vislumbrar de longe que continuam com suas vidas e n&o podem tirar
algumas horas do dia para oferecer sua solidariedade pode ser doloroso para alguns.
Para outros, porém, as mensagens de carinho e oragdes enchem o coragdo de
alegria.

Nesse sentido, propomos o conceito de internacdo mediada para pensarmos a
experiéncia de hospitalizacédo a luz da dialética entre presencial e digital, com todas
as contradicbes e convergéncias que essas vivéncias possibilitam e, muitas vezes,
reforcam. A nocao € fundamentada em um novo estar presente possibilitado pelo
ambiente digital, capaz de romper com o isolamento causado pelo processo de
hospitalizagédo, tanto por meio das relagdes interpessoais quanto com o surgimento
de redes socioafetivas. Por outro lado, a ideia também contempla os aspectos
adversos que o digital traz para os pacientes, como o aprofundamento de distancias
com algumas pessoas, a evocagao de memorias dos tempos saudaveis e a énfase as
mudancgas corporais pelas quais passam.

No contexto da internacdo mediada, a interrupcao desse afastamento que a
hospitalizagdo provoca tem como base as novas formas de presengca nos
relacionamentos interpessoais, gragas as videochamadas, as trocas de mensagens e
até mesmo a visualizagcado de fotos e videos armazenados na shoebox digital (VAN
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DIJCK, 2007). Contribui para isso também a maior autonomia e controle na gestao
dos relacionamentos dos pacientes, que se da com a escolha das midias para
aproximar ou distanciar as pessoas. As redes socioafetivas, por outro lado, tem como
principais caracteristicas, no contexto da internagcdo mediada, a solidariedade, a
conexao emocional, o compartilhamento de histérias e o acompanhamento do
tratamento pelas midias sociais, o0 engajamento em causas sociais, O
compartilhamento de memes, a linguagem comum e a religiosidade.

Para chegarmos até aqui e reconhecermos esse cenario de consonancias e
conflitos que encontramos entre os pacientes no contexto do ambiente digital, o
caminho percorrido foi longo e envolveu principalmente a ruptura de algumas
expectativas — no meu caso em especial, gragas as minhas experiéncias prévias a
pesquisa, o de que as midias sociais trariam inUmeros beneficios aos pacientes em
termos de acolhimento por uma rede de apoio, manutencao de seus relacionamentos
e promog¢ao das causas de doacdo de sangue e medula 6ssea; mas ainda ha, hoje,
um debate muito forte, por exemplo, sobre o quanto as midias promovem o
individualismo e expressdes egocéntricas (MILLER et al., 2016), questbes que
passam distantes da realidade que observamos. A pesquisa que realizamos, de
carater essencialmente etnografico, foi fundamental para isso. A imersdo no campo,
embora por periodo menor que o ideal para o método escolhido, permitiu-nos
acompanhar a rotina dos pacientes e inclusive estabelecer com alguns deles lagos de
cumplicidade que foram fundamentais para que a qualidade dos dados coletados
suplantasse a quantidade quando comparada a uma imersao como as do projeto Why
we Post (COSTA, 2016; HAYNES, 2016; MILLER, 2016; MILLER et al., 2016;
NICOLESCU, 2016; SINANAN, 2017; SPYER, 2017; WANG, 2016), cujos
pesquisadores permaneceram em campo por quinze meses ao investigarem os usos
das midias sociais em oito diferentes paises.

Gragas a etnografia, que foi ancorada nos principios da antropologia digital
(MILLER; HORST, 2012; MACHADO, 2017a; MILLER et al.,, 2016; MILLER;
SINANAN, 2014; SPYER, 2017), aprendemos com os proprios pacientes como eles
usam as midias sociais no contexto da internagdo mediada. Descobrimos, por
exemplo, a importancia do digital na expansao da memdria, enquanto eles exercem
aquilo que mais precisam enquanto pacientes: a paciéncia — para aguardar a proxima
medicagao, o proximo round, o proximo horario de visitas, o proximo programa na TV,

a proxima alta. Assim, as memorias mediadas (VAN DIJCK, 2007) os ajudam n&o so
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a ocupar o tempo que passam no hospital como também a ressiginificar o periodo da
internacdo. Para Melissa, que teve que terceirizar os cuidados da filha de poucos
meses ao receber o diagndstico de leucemia, por exemplo, as memorias digitais
ajudam a disfarcar a lacuna que a distancia cria, possibilitando que ela reelabore o
sentido de maternidade, mesmo que a distancia. Por outro lado, muitas vezes essas
mesmas memaorias remetem a uma época em que ela estava saudavel, e, por mais
felizes que sejam esses tempos, lembram-na também de sua atual condigéo, que é
repleta de limitacdes.

Essas contradicbes entre sentidos positivos e negativos atribuidos ao digital
sado percebidas a todo momento no contexto da internagdo mediada. A internet e o
smartphone sao tidos como importantes para a maior parte dos participantes. A ideia
de internagdo mediada contribui para pensarmos em um novo estar presente que
rompe com o isolamento provocado pelos muros do hospital e da disciplina dos corpos
ali aplicada (FOUCAULT, 2002): no ambiente digital ndo ha horarios de visitas, ndo
ha protocolos de higiene, nao ha limite de visitantes. Entretanto, nem todos verao
essas possibilidades como algo positivo. Antdnio nos mostra que ainda ha quem
corrobore a ideia de que para se tratar é preciso se isolar do mundo e voltar todo seu
foco para o tratamento.

Outro aspecto contrastante que emerge da observacdo do campo é a
possibilidade de que o mesmo digital que aproxima pessoas também aprofunda
distancias. Foi possivel perceber como as midias sociais sao capazes de contribuir
para a reducdo do distanciamento causado pela internagao prolongada no hospital
entre os participantes e seus entes queridos, proporcionando a manutencao dos
vinculos de afeto no ambiente digital. Isso, no entanto, deve ser contextualizado a
partir da realidade de cada paciente, considerando que alguns deles, como Andreia,
sO percebem essa vantagem em relacdo as pessoas que continuam préximas
presencialmente — no que diz respeito a seus amigos que n&o foram visita-la, o efeito
foi justamente o contrario. Isso nos mostra a necessidade de se refletir sobre o digital
sempre ancorado ao presencial, uma vez que os atravessamentos de sentidos
perpassam ambos 0s espacos.

Quando voltamos nosso olhar para o uso da webcam, mais especificamente
para as videochamadas, tomamos como base a obra Webcam (MILLER; SINANAN,
2014), que, a época da pesquisa de campo e posterior redagao do texto, tinha como

principal midia que proporcionava interagéo por voz e video o Skype — ja em nosso
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campo, os pacientes dao preferéncia ao uso do WhatsApp para fazer as chamadas
de video. Essa diferenca é bastante interessante pois nos ajuda a pensar o quanto as
midias digitais sdo dindmicas e, assim, focar as investigacées no uso das tecnologias
seria fadar os resultados a terem uma curta validade, pois logo seriam superados ao
surgirem novas midias ou novos artefatos tecnoldgicos. No momento que observamos
o papel do digital nos relacionamentos e nas comunidades, no entanto, é possivel
notarmos, gragas aos artefatos midiaticos, quais sdo os enquadramentos por meio
dos quais essa cultura € compreendida e, mais ainda, como eles expdem as
contradi¢coes inerentes ao ser humano.

Reforcamos essa ideia porque os paradoxos nos usos aparecem também
quando analisamos as videochamadas dos pacientes no contexto da internacao
mediada. De um lado, temos Melissa e Pedro, que aproveitam a atmosfera de
intimidade e presencialidade que a webcam proporciona para interagirem
principalmente com seus filhos; de outro, Anténio e Eliana, que preferem evitar as
chamadas de video justamente porque, nos contextos no qual se encontram, optam
por se afastarem da sensagédo de intimismo que essa tecnologia oferece. Mais ainda,
por possibilitar uma autoconsciéncia de suas imagens e agdes — enquanto realizam
uma chamada de videos eles podem se ver exatamente como estao sendo visto por
seus interlocutores — a webcam acaba indo de encontro ao que buscam, pois a
autoimagem, neste momento, € um grande problema para os dois.

A discussdo sobre a webcam possibilitou refletirmos também sobre as
affordances, de forma a entendermos as possibilidades que os pacientes entendem
que cada midia social possui para auxilid-los em seus relacionamentos. Nesse
sentido, permitem o que Miller et al. (2016) chamam de sociabilidade escalonavel, ou
seja, a ideia de que as midias permitem aos individuos gerenciarem o tamanho do
grupo com quem interagem e o nivel de intimidade dessa relagao. O que vemos com
nossos pacientes € uma administragdo mais ou menos na mesma diregdo: o
Facebook é percebido como uma midia social de carater mais publico, voltado para
interacdo com grandes publicos — espago procurado por Melissa quando quis dar
ampla divulgagao de sua doenga ou quando algum participante se engaja em alguma
campanha de doacdo —, enquanto as chamadas de video (pelo WhatsApp),
justamente por proporcionarem ambiéncia de intimidade e copresenga, encontram-se
no outro extremo, sendo as de carater mais privado e, geralmente com menos

interlocutores. Entre as duas extremidades, podemos observar as publicagcdes no
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status do WhatsApp, no qual normalmente Pedro e Melissa publicam fotos de seus
filhos por ser um espago mais reservado. Isso repercute também em como os
colaboradores usam a estratégia Goldilocks (MILLER, 2016, 2017a; MILLER;
SINANAN, 2017) para ajustarem suas interagdes, deixando-as na distancia “certa”:
nem muito proximas, nem muito distantes, nem com falta nem com excesso de
intimidade. Melissa, por exemplo, para manter o vinculo com seus filhos, em especial
Mel, que tem poucos meses de vida, entende que as videochamadas sdo a melhor
op¢ao para isso — a proximidade, nesse caso € a distancia certa para ela. Entretanto,
talvez seja o relato de Eliana que melhor ilustre a estratégia Goldilocks, muito embora
ndo envolva necessariamente uma escolha voluntaria da midia usada. Sua méae faz
questao de que ela faga chamadas de video com alguns parentes que ela, por sua
vez, ndo gostaria de manter um contato tdo intimo. Eliana ent&o, ao fazer chamadas
para agradar a genitora, nao da qualquer informacédo as pessoas, respondendo
sempre que “t6 indo como Deus quer”em vez dar detalhes sobre seu estado de saude.
Dessa forma, ainda que nao tenha conseguido escolher a midia que usaria, ela
consegue encontrar outras formas de regular o nivel de intimidade e proximidade em
relagcdo esses individuos, mantendo-as afastadas ao n&o dar noticias que entende
que sao intimas.

O exemplo de Eliana também é um 6timo caminho para pensarmos as relagdes
de poder quer perpassam as escolhas das midias. Na relagdo com sua méae, ela se
vé sem escolhas, obrigada a estar em uma situagdo em que néo deseja estar. No
entanto, retoma o controle da situagdo ao nao oferecer aos interlocutores quaisquer
informacdes sobre seu estado de saude, tornando-se responsavel por si e suas
decisdes. Isso nao vai significar, € claro, total geréncia da situacao, pois a qualquer
momento outras ocasides como essa podem acontecer — como a méae tirando fotos
suas contra sua vontade. Como Eliana, cuja mae nao respeita as vontades da filha,
tivemos mais uma participante cuja acompanhante queria responder a todo tempo
pela paciente, como se pudesse saber mais do que ela sobre seus habitos, vontades,
historia e até usos das midias sociais. Essas observacdes nos esbogam um processo
de desindividualizagado do paciente, que passa a ser percebido, talvez, como menos
capaz por seus familiares e, portanto, tendo sua voz desconsiderada. Para que
pudéssemos confirmar esse fendmeno, no entanto, mais estudos a esse respeito

seriam necessarios.
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Além das relacdes de poder, discutimos também que fatores sociais,
emocionais e morais perpassam as escolhas das midias, quando abordamos o
conceito de polymedia. Andreia, por exemplo, deixa muito claro em nossas conversas
que nos dias em que esta mais fragilizada opta por nao falar com os pais com a
webcam ligada, pois isso a faz chorar. Nesses momentos, as mensagens cumprem o
papel de manter aberto o canal comunicativo com a familia, sem fazer com que ela
perca o controle de suas emocgdes.

O que as observagdes nos permitem sugerir preliminarmente é que, embora se
esteja caminhando nessa diregdo, ndo podemos considerar ainda, no contexto
investigado, uma consolidagédo da polymedia. O “ambiente emergente de proliferagao
de oportunidades de comunicagao” de que Madianou e Miller (2013, p. 170) falam nao
€ observado em nosso campo com tanta variedade quanto nas etnografias
comparativas da série Why we Post (COSTA, 2016; HAYNES, 2016; MILLER, 2016;
MILLER et al., 2016; NICOLESCU, 2016; SINANAN, 2017; SPYER, 2017; WANG,
2016), seja por questdes de renda — que influenciam no ecossistema midiatico —,
consolidacdo de uma literacia midiatica — como o caso de Antonio, por exemplo, que
relata ndo saber fazer publicacbes no status do WhatsApp — ou acesso, vide a
dificuldade de conexéao relatada pelos pacientes. O que vemos no campo, entdo, é
que ha algumas limitagbes que, como dito, ndo nos permitem afirmar que os pré-
requisitos (acesso, custo e literacia) para existéncia da polymedia (MADIANOU;
MILLER, 2012, 2013) tém fundamentos solidos em nosso campo. Ainda assim,
caminha-se nessa direcéo e, portanto, mesmo em um ecossistema midiatico diminuto,
como o utilizado por nossos colaboradores, o conceito nos ajudou a ponderar sobre a
diversidade de conteudos que sao publicados nas midias e as motivagbes que os
direcionam para cada uma delas. E nesse contexto que vemos Pedro publicar fotos
da filha quase que exclusivamente no status do WhatsApp, mas o que ele chama de
“coisas interessantes” (paisagens, videos de animais etc.), mas n&o particulares, no
Facebook.

Quando passamos a analisar o Facebook dos pacientes, no intuito de observar
as interacdes em suas publicagdes, percebemos como se desenvolve a ideia de redes
de solidariedade de Maffesoli (1998). Os comentarios sdao uma fonte riquissima de
apoio nos posts nos quais eles mencionam seus enfrentamentos em relacido ao
cancer ou quando sdo marcados em questdes a esse respeito. Podemos notar uma

forte conexao emocional, como discutem McMillan e Chavis (1986), em comentarios
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cujos interlocutores dizem até chorar ao lerem os posts dos pacientes, por exemplo.
Baym (2016), por sua vez, ao discutir sobre a linguagem digital, contribui para
entendermos como ela ajuda a expressar emogdes, informalidade, imediatismo, de
forma a corroborar com as ideias dos dois autores. O apoio emocional que esses
engajamentos trazem para os pacientes se mostra realmente importante nos
momentos de fragilidade. Melissa, por exemplo, relata que estava passando por crises
de falta de ar que, de acordo com sua médica, eram de fundo emocional. Assim, apos
publicar uma mensagem sobre sua condigdo de saude e receber centenas de
comentarios de pessoas que nem imaginava que escreveriam para ela, com quem ja
ndo tinha mais tanta proximidade ha alguns anos, afirma ter sentido muito melhor,
tendo, inclusive, melhorado das crises. Até mesmo para Pedro, que diz se sentir um
pouco exposto quando € marcado em publicagdes sobre sua doenca, reconhece a
importancia dessas interagdes nos momentos mais dificeis do tratamento, quando
esta mais entristecido e fragilizado.

Conrad, Bandini e Vasquez (2016) discutem como cada vez mais a experiéncia
de sofrimento dos doentes vem sendo compartilhada, gragas a internet. Os enfermos
hoje, argumentam, tém a sua disposi¢ao grupos de apoio, féruns e outros tipos de site
— € aqui poderiamos incluir as midias sociais — nos quais podem encontrar outros
que passam pelos mesmos problemas e com quem poderiam dividir suas vivéncias.
Assim, o cancer, bem como outras doencgas que ameagam a vida, estariam migrando,
defendem eles, da esfera privada em dire¢cao a publica. Podemos, de fato, observar
esse fendmeno em nosso campo. Melissa, por exemplo, fala abertamente do que esta
passando, assim como Jairo. Outros pacientes ja terdo um pouco mais de dificuldade
em mencionar o assunto ou até mesmo em lidar com isso caso outros mencionem,
preferindo que ndo seja tornada publica sua condigao de saude. Nao podemos, entdo,
dar como unanime a posi¢do dos autores. E necessario, no entanto, fazer uma
ressalva: a rede de solidariedade que traz conforto e apoio aos pacientes muitas vezes
traz cobrancas de atualizagbes constantes e respostas aos comentarios e
mensagens, 0 que, para eles, é tido como algo desgastante, como nos afirma Pedro.
Mais ainda, para outros, quando o online ndo se reflete em mobilizacdo presencial,
isso é visto como algo negativo. No caso de Andreia, receber apenas mensagens de
amigos de longa data, sem visitas, € um divisor de aguas na relagdo que tem com

eles, pois o presencial € fundamental para nossa colaboradora.
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Retomando a discusséao sobre os sentidos de comunidade em Anderson (2006)
e Maffesoli (1998), os dados da pesquisa apontam para o compartilhamento de
memes e mensagens de moral cujos conteudos propdem uma mudanga de postura
de vida, corroborando com as metéaforas que circundam a nogao de cancer (LERNER,;
VAZ, 2017; SONTAG, 1984) — sendo um facilitador para esse processo o fato de os
pacientes nao precisarem elaborar os conteudos e apenas compartilha-los (MILLER
et al., 2016; NICOLESCU, 2016; SPYER, 2017). Goffman (1986) também nos ajuda
a refletir sobre essa questdo, de forma que podemos entender o cancer como um
mediador das interacbes em que os pacientes engajardo, moldando expectativas,
performances e discursos. Nesse contexto, temos, entdo, para além de todos os
aparatos culturais que ja medeiam de forma invisivel as relagdes sociais, as midias
sociais e o cancer (ou as metaforas a seu respeito) também atuando como
mediadores dessas interagdes e provocando mudangas concretas e perceptiveis
nelas. Com Pedro podemos observar isso claramente: sua relacédo com a filha mudou
junto com sua condicao de saude: o cancer o fez querer estar mais proximo da filha,
mais preocupado com seu crescimento e sua educag¢ao e o caminho encontrado por
ele enquanto esta no hospital para interagir com ela é por meio das midias sociais —
seja por meio das videochamadas ou interagindo sozinho com as fotos e videos que
tem de Luisa em sua shoebox digital (VAN DIJCK, 2007). Se analisarmos a historia
de Antdnio, veremos também como esse processo de mediagao da doenga provocou
mudangas. Suas irmas, que nunca viajaram para o Rio de Janeiro, vieram assim que
souberam de seu diagnostico. Por outro lado, o mesmo processo de mediagao o fez
ter novas percepcoes de outros familiares, a quem passa a chamar de “parentes” e
distinguir de sua familia “de verdade”. A ocorréncia de mudangas em um processo de
adoecimento grave como o cancer parece ser um processo naturalmente esperado
até mesmo por conta do tratamento. O que os dados nos sugerem, contudo, € que
essas transformacdes ndo se dao s6 na ordem do self, mas também da alteridade, da
relagdo com o outro, tornando visivel o frame que o cancer traz para as interacoes, de
forma que a percepcgao e a interpretacdo do mundo pelo doente e seu circulo social
sao alteradas pela doenca.

Notamos também como as postagens dos participantes promovem um senso
comunhdo, pertencimento e unido. Esses conteudos permitem que amigos e até
mesmo familiares acompanhem e evolugéo do tratamento de nossos colaboradores,

saibam que eles estdo internados ou de alta, se precisam de doag¢des de sangue,
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enfim, tomem ciéncia do que esta acontecendo com eles — informacdes a que talvez
nao fossem ter acesso sem o Facebook. Tais interagbes com os pacientes sao
também marcacdes de presencga, de “estar-junto”, que garantem a coeséao e a solidez
da comunidade (MAFFESOLI, 1998).

Os achados da pesquisa nos levam a sugerir ainda que as postagens sobre
espiritualidade tém natureza mais ecuménica, ainda que manifestada por uma crencga
em um Deus afinado a fé de matriz cristad. Nao se destacam denominagdes religiosas,
mas os simbolos compartilhados sdo expressos por meio de uma linguagem em
comum em que a figura de Deus é associada a de um médico de poderes ilimitados.
Nesse sentido, parecem promover um sentimento de pertenga ao grupo, com o
objetivo de levar apoio aos pacientes nos momentos de dificuldade.

Quando relacionamos nossas percepgoes sobre 0os usos das midias sociais as
questdbes comunitarias no contexto da internagdo mediada, percebemos sua
potencialidade para superar o isolamento do hospital, reestabelecendo lacos afetivos
dos pacientes no ambiente digital e proporcionando a possibilidade lidarem com essas
relagdes da forma como melhor desejarem. No entanto, ndo podemos deixar de notar
que esse novo “estar-junto” que as midias sociais proporcionam talvez ainda demande
muita reflexdo por parte de todos: para aqueles que se colocam como parte dessa
comunidade, seja recebendo ou ofertando solidariedade e afeto, como equilibrar a
balangca entre presencial e digital? Como saber até que ponto apenas a presenca
digital — por meio de comentarios, videochamadas, mensagens pelo WhatsApp — é
suficiente ou que chegou o momento das palavras ao vivo, do abrago com o calor do
corpo? Para essas perguntas ndo ha uma resposta, pois cada experiéncia de
internagcdo mediada € unica e, assim como cada um usa as midias para regular seus
relacionamentos, cada pessoa tera seu préprio momento (se tiver) em que as
interagdes digitais ndo serao suficientes. O ambiente online faz emergirem profundas
contradicbes e essa, talvez, seja a maior delas: 0 mesmo espago que aproxima,
também distancia. Saber balancear isso pode ser uma tarefa complexa,
especialmente para quem ainda precisa enfrentar o dificil tratamento de uma doenca
que pode lhe ceifar a vida.

Por fim, entendendo que uma etnografia ndo se encerra nela mesma e pode
abrir possibilidades para outros campos tematicos a serem investigados, deixamos
algumas sugestdes para estudos futuros a partir de nossas observagdes e daquilo

que este trabalho ndo foi capaz de abarcar: (1) as questdes da autoimagem e da
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autoconsciéncia em pacientes com cancer e seus reflexos na relagdo com a
alteridade; (2) investigacdes sobre influenciadores digitais oncologicos e a relagao
com sua rede; e (3) a figura do acompanhante e a continuidade de sua vida enquanto

esta no hospital por meio do ambiente digital.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: Cancer e polymedia: o uso das midias sociais no confinamento

hospitalar

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa porque esta sendo
atendido(a) ou acompanhando alguém que é atendido nesta instituicdo para
tratamento de um cancer onco-hematolégico. Para que vocé possa decidir se quer
participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela
sua participagao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
tem esse nome porque vocé sO deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter
lido e entendido este documento. Leia as informagdes com atencéo e converse com
0 pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que
vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nao entenda, converse com
a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores esclarecimentos.
Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica antes de tomar uma
decisdo. Se vocé tiver duvidas depois de ler estas informagdes, entre em contato com
0 pesquisador responsavel.

ApOs receber todas as informacgdes, e todas as duvidas forem esclarecidas,

vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
Esta pesquisa trata sobre o uso da internet e das midias sociais dentro do
hospital. Nosso objetivo € entender a importancia dessas ferramentas para o

tratamento dos pacientes e a vivéncia dos acompanhantes ao longo da internagéao.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A pesquisa sera realizada em 4 (quatro) diferentes etapas:
(1) Todos os pacientes participantes da enfermaria hematologica do INCA
responderdao a um questionario, que sera utilizado para tragar um perfil social e

econdbmico;
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(2) Os pesquisadores farao visitas periodicas a enfermaria hematolégica do INCA
para observar a rotina dos pacientes e acompanhantes participantes e o uso das
midias sociais por eles;
(3) 10 participantes, entre pacientes e acompanhantes, serdo convidados para
uma entrevista individual, com duragdo aproximada de 1 (uma) hora, em que serao
realizadas perguntas sobre a internagao e o uso das midias sociais. A equipe médica
devera autorizar a realizagao da entrevista, no caso dos pacientes, de acordo com o
estado de saude deles;
(4) Os pesquisadores analisardo os perfis e as interagcbes dos pacientes e
acompanhantes participantes em suas redes sociais.

As etapas que acontecem no hospital ndo devem interferir na rotina de
tratamento dos pacientes, estejam eles participando ou n&o da pesquisa. Para isso,
0s pesquisadores buscarao orientagdo diaria com as equipes de plantdo da

enfermaria do INCA.

BENEFICIOS

Vocé nao sera remunerado por sua participagao e esta pesquisa podera nao
podera oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar com o uso de suas
informacdes no modo descrito acima, € necessario esclarecer que vocé nao tera
quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes
desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacado € possibilitar que no futuro, com os
resultados alcangcados com esta pesquisa, seja possivel proporcionar melhores
condi¢cdes de internagao no hospital, em especial para pacientes e acompanhantes

que passam longos periodos na instituigao.

RISCOS

A participacdo na pesquisa pode trazer riscos minimos, que se relacionam a
possibilidade de contracio de infec¢gdes em pacientes imunodeprimidos e a possiveis
lembrangas ou sentimentos que possam surgir especialmente durante a entrevista.

Para ndo comprometer a saude dos pacientes (participantes ou nao), os
pesquisadores tomaréo todas as medidas de higiene necessarias e indicadas pelas

equipes de saude no momento de acessar a enfermaria. Mais ainda, eles se
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comprometem a interromper as visitas ao hospital sempre que houver a suspeita ou
confirmacéao de diagndéstico de doenga infectocontagiosa.

Para evitar lembrangas ou sentimentos negativos, vocé tem o direito de n&o
responder a qualquer pergunta sempre que nao se sentir confortavel. Existe também
a possibilidade de que a observagao de suas redes sociais traga a sensagao de
invasao de privacidade. Para minimizar isso, os pesquisadores se comprometem a
solicitar sua autorizagdo caso desejem utilizar imagens ou quaisquer conteudos
retirados de suas redes. Além disso, nenhum conteudo extraido delas sera
identificado. Quaisquer identificagcbes de nome, apelido ou imagem que possam

prejudicar o seu anonimato serdo apagadas para que isso nao acontecga.

CUSTOS
Vocé nao tera quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participagao
nessa pesquisa. O tratamento do paciente tera continuidade também sem nenhum

custo adicional para vocé.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacgdes sobre a sua saude
ou do paciente que vocé acompanha e seus dados pessoais serdo mantidas de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificagdo). Apenas os pesquisadores autorizados
terao acesso aos dados individuais e as informacgdes de registro médico. Mesmo que
estes dados sejam utilizados para propdsitos de divulgagao e/ou publicagéo cientifica,

sua identidade permanecera em segredo.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS
Todo e qualquer dano decorrente do desenvolvimento desta pesquisa, e que
necessite de atendimento médico, ficara a cargo da instituicdo. Seu tratamento e

acompanhamento médico independem de sua participacédo nesta pesquisa.

BASES DA PARTICIPAGCAO
A sua participacao € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé ou o paciente

que vocé acompanha tem direito, ou mudanca no tratamento e acompanhamento
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médico nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento e desistir de sua
participacdo na pesquisa a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de
vocé decidir interromper sua participagdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores
deve ser comunicada e a coleta de informagbes relativas a pesquisa sera

imediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido Ihe explicou claramente o conteudo destas informagdes e se colocou a
disposigéo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé
tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para Nathalia Barbosa no
telefone (21) 98830-3849, das 9h as 20h ou entre em contato pelo e-mail
nathaliacbarbosa@gmail.com.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA,
que esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de
pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o
bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver
perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em
contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a
sexta de 9:00 a 17:00 h, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo
e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com

vocé e outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitacdo de permissao para
o uso das informagdes contidas no meu registro médico e de minha rotina durante a
internagcdo nesse hospital, bem como para a realizagdo de uma entrevista. Tive a
oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais sao procedimentos a serem realizados, riscos

e a garantia de esclarecimentos permanentes.
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Ficou claro também que a minha participacéo é isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidade ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar

nesta pesquisa.

I

Nome e Assinatura do participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste paciente para a participacao desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtengao do Data

Termo
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

EIXO 1: ROTINA HOSPITALAR
1. Como é a rotina no hospital ao longo do dia, sua e dos acompanhantes, na parte da
manha, da tarde, da noite e da madrugada?
Quais sao as principais atividades que vocé realiza?
Como esta sendo a sua permanéncia no hospital?
Descreva com as suas palavras o que €, para vocg, ficar internado.
Da sua entrada no hospital até agora, o que vocé destacaria?
Descreva um evento que te marcou durante a internagao.

Como vocé descreveria um dia bom, para vocé, no hospital? E um dia ruim?

© N o O kDN

Como é um dia tipico de visitas?

EIXO 2: LACOS AFETIVOS

9. Quem séo as principais pessoas com quem vocé se relaciona no hospital? Como é a
relacdo com elas?

10.Como vocé se sente quando recebe visitas?

11.Quem sao as pessoas que normalmente vém te visitar?

12.Como vocé mantém contato com seus familiares e amigos?

13.Quem sao as pessoas mais proximas de vocé agora? Por que vocé as considera
proximas?

14.Como era a sua relagao com elas antes da sua internagao?

15.Em que momentos ou situagdes vocé se sente mais apoiado por elas? Pode dar um
exemplo?

16.Vocé conheceu novas pessoas a partir da sua internacido? Como? Quem sao elas?
Qual é a importancia delas para vocé?

17.Como voceé se sente falando sobre o seu tratamento para outras pessoas?
EIXO3: MIDIAS SOCIAIS

18.Quantas horas por dia vocé costuma gastar no celular?

19.Vocé usa as redes sociais . Para que vocé prefere a rede ?Ea

?

20.Que outros aplicativos ou programas vocé tem usado enquanto esta internado?

21.Em que momentos vocé costuma usar as redes sociais? Por qué? Para qué?

22.0 que te motiva a publicar [mostrar exemplos de publicagbées, durante a

navegacgéao]?



23.Qual é a importancia da internet para vocé durante o tempo em que vocé esta
internado?

24.Com que pessoas vocé mais costuma conversar nas redes sociais?

25.Que tipo de conteudo vocé gosta de ver narede social___ ?

26.Que tipo de recurso vocé usa na rede social ? Por qué?
EIXO 4: SAUDADE/MEMORIA

27.Em que momentos vocé mais costuma ficar vendo fotos e videos que tem no
celular?

28. O que vocé sente quando vé esses registros?

29.0 que vocé acha da ferramenta de lembrancas do Facebook?
EIXO 5: BUSCA POR INFORMAGOES SOBRE A DOENGCA

30.Como vocé buscou se informar sobre a sua doenga depois que recebeu o
diagnodstico?

31.0 que vocé faz se tem duvidas sobre algum procedimento ou medicagao?

32.Que sites vocé costuma acessar para se informar nesses casos?
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33.Ha algo mais que vocé destacaria sobre a sua internagdo ou sobre outro assunto?



APENDICE C — ROTEIRO DE OBSERVAGAO PARTICIPANTE ONLINE

Data: Paciente observado:

Midias sociais observadas:

Tipos de conteudos (fotos, videos, textos, memes etc.) e horarios de

postagem:

Principais interlocutores (amigos, familiares, outros pacientes etc.):

Repertério de linguagem (interjeicdes, girias, emojis etc.):

Participacao e interagdoes em paginas ou grupos externos ao perfil do
paciente:

Outras observacgoes:
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APENDICE D — ROTEIRO DE OBSERVAGAO PARTICIPANTE PRESENCIAL

Data:
Horario de inicio: Horario de término:

Pacientes observados + autorizagcao de analise de seus conteudos online:

Descricao do ambiente:

Presenca e uso de celulares e/ou computadores (tempo de uso, atividades

realizadas):

Interagao entre pacientes e entre pacientes e acompanhantes (quando houver):

Interagao entre pacientes e equipes de saude e apoio:

Comportamentos dissonantes das respostas a entrevista (apds a entrevista):

Outras observacgoes:



ANEXO A — PARECER CEP CFCH

UFRJ - CENTRO DE FILOSOFIA
E CIENCIAS HUMANAS DA W
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquizga: Céncsr e polymedia: o uso das midias sociais na internagio hospitalar
Pesquisador: NATHALIA CRISTINA MIRANDA FERNANDES BARBOSA

Area Temstica:

Verzsdo: 1

CAAE: 90552018.0.0000.5582

Instituigdo Proponents: Instituto de Psicologia (UFRJ)

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.731.127

Apresentagio do Projeto:

O projsto & apreesntado noe ssguintss termos:

"A popularizagio dos amartphonse e plance de dados cada vez menos custosos vém reduzindo as barreiras
de aces20 ao ambients digital para os

brasileiroe dos grandes cantros urbanos. Fendmeno contemporineo, vemoes uma migragdo das narrativas
de doenga do espago privado para o

publico (CONRAD; BANDINI; VASQUEZ, 2016). Nsesss contexto, proliferam-ss nos espagos online, como
sites de redes sociais, relatos de pacientss

2obre suas expenéncias lutando contra doengas estigmatizantss como o cincer, muitas vezes contados
diretaments de dentro do hospital, em

tempo real. Azzim, entendendo gue o digital & apenas mais um dos ambientes onde vivemos, convivemos &
nteragimoe (HORST; MILLER, 2012;

HINE, 2015) &, portanto — em uma relagio dialética — que influsncia e & influenciado, refiste & & reflexo de
nos2as sxperiéncias, emoghes &

vivénciaz "offline”, temos como objetivo analizar a relagio entre as midias digitaiz e a experiéncia de
interagio hospitalar, de forma a compreender

como ambas sfo impactadas entre 2i e as consaquéncias que geram para 0 bem-estar do pacients e ssu
tratamento a partir da obssrvagio de suas

vivéncias dentro do ambients hospitalar.*

Enderego: Av Pastour, 250-Prala Vermalha, prédio CFCH, 3° andar, sala 30

Balro: URCA CEP: 22200.240
UF: RJ Municiplo: RO DE JANEIRO
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UFRJ - CENTRO DE FILOSOFIA
E CIENCIAS HUMANAS DA W
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

Continuaglo do Parecer: 2751.127

Objetivo da Pesquizsa:

Oz objetivos de pesquisa sxpostos 280:

"Objstivo Primério:

Compreender como se ddo os usos das midias sociaie por pacientss onco-hematolégicos dentro do
contexto hospitalar, as caracterlsticas &

stiqustas de uso, inguagens, praticas, motivagdes & smogdse envolvidos.

Objetivo Secundério:

Comprsender 25 os usos das midias sociais pelos pacientse possibilitam que sles supsrem o afastamento
dos clrculos s atividades sociaiz que a

intsmagdo hospitalar impds, promovendo ganhos no bem-estar durants o tratamento.”

Avaliagao dos Riecos e Beneficios:

Os rizcos & benseficios desta pesquiza sdo avaliados da ssguints forma:

"Riacosa:

Toda pesquiza qus envolve serses humanos pressupde riscos aocs parnticipantss, sspecialments quando
estamos em ambients hospitalar. Entre os principais, podemos listar: possibilidade de infecgdes trazidas por
pess0a extema ao ambients hospitalar, perturbagio de procedimentos médicos;

evocagio de sentimentos ou lsmbrangas negativas que afetem o bem-estar peicolégico do pacients; gquebra
do anonimato dos particpantss.Para

minimizarmos quaiequer danos & salds flsica dos pacientes, serfio tomados os ssguintes cuidados : ndo ir
20 hospital quando houver suspsita ou

diagnéstico de doengaz infectocontagioeas; no inicio de cada dia de obesrvagio, conversar com as equipse
de plant&o para breve atualizagio sobre

o satado de salds dos pacientss & tomar ciéncia de qualqusr restrigiio que possa sxistir para algum dsles;
utiizar capote, méscara & luva sempre

que indicado no lsito ou psla equipe de plantio; realizar procadimentos de higiene bésicos (lavagem das
méos e outrog que venham a ser indicados

pelos plantonistas) sempre que houver deslocamento entre leitos de pacientes diferentss; retirar-as do
ambients sempre que a presenga for

prejudicial ao procedimento a ssr realizado pselas equipss de salds.No que diz respsito ao bem-estar
peicolégico do pacients, as entrevistas nio

abordarfio dirstaments questdss que envolvam sentimentos dos participantse. No entanto, assuntos mais
delicados ou lembrangas mais ssnsiveis

Enderogo: Av Pastour, 250-Prala Vermalha, prédio CFCH, 3° andar, sala 30

Balro: URCA CEP: 22290.240
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Telofone: (2136385167 E-mall: cep.cich@gmallcom
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UFRJ - CENTRO DE FILOSOFIA
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO

Continuaglo do Parecer: 2 751.127

podem surgir naturalmente durante o didlogo. Para que o desconforto possa ser reduzido, o resumo da
entrevista serd disponbilizado a cada

participants, de forma que possam confirmar ou retirar ssu consentimento de participagiio. Antes disso, no
entanto, a entrevista poderd ssr

intsrrompida, caso o pacients deseje, a qualquer momento.Em relagio ao anonimato dos participantes, ele
saré asssgurado das ssguintss

maneiras: nomes & outras informagdes pessoais que possam levar & identificagio ssrfio omitidos ou
trocados. Ezss cuidado seré tomado também

no quse diz respeito ao sigilo médico. Dessa forma, informagdes sobre diagnbsticos, tratamentos &
procedimentos ssrfo limitadas ao minimo

neceszdrnio para o bom entendimento da peequisa no momento da redagiio final &, ainda, apenas 28 niio
possbilitarem associagbes que levem a

identificagfio dos participantes. Seré respsitado também o direito & privacidads: a qualquer momento, sles
poderdo solicitar que procsdmentos

médicos ndio ssjam presenciados ou qus ndo ssjam tomadas notas sobre algo que acontecs ou & falado.
Sempre que possivel 8 de acordo com as

condigBes médicas, as entrevistas ssrio realzadas em locais mais reeguardados, onds a privacidade do
entrevistado possa ssr preservada. Por fim,

sampre que necessdrio utiizar imagens retiradas das midias sociaie dos participantss, nomes & fotos que
permitam a identificagiio delss & de outras

pessoas serio borradas para anonimizé-las.

Baneficios:

A compresenziio do uso das midias sociais pslos pacientss dentro do ambients hospitalar snquanto sepago
de interagdo, relato de experiéncias

vivéncias pode dsecortinar novos modos de viver & compreendsr o estar doents que podem contribuir para a
melhoria das condigdes de internagio

dessss pacientss & também servir de subsidio para o trabalho das equipes de peicologia que trabalham
junto a esss2 pacientss.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Esta peequisa esth de acordo com os requerimentos do Comité de Etica em Pesquisa.

Congideragoes sobre o2 Termos de apresentagao obrigatoria:
Os Registro de Conssntimento Livre & Esclarscido compre com os requermsntos do Comité de

Enderego: Av Pastour, 250-Prala Vermalha, prédio CFCH, 3° andar, sala 30

Balro: URCA CEP: 22290240
UF: RJ Municiplo: RO DE JANEIRO
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Qe

Etica em Pesguisa. No entanto, estlio faltando os dados do CEP do CFCH (enderego, e-mail, telefons) e o
RCLE esté faz parte dog Anexos do projsto de pesquisa.

Recomendagoes:

Sugere-ge adicionar o2 dados do CEP do CFCH no RCLE, assim como apresentar o RCLE como

documento em sseparado do projsto de pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O progsto estl aprovado, & reforga-gs o cumprimento das recomendagdss acima, ndo necsesitando um novo
reenvio do projeto ao CEP.

Congsideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi slaborado bassado noe documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagsm Autor Situagio
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 16/05/2018 Aceito
do Projsto ROJETO_1125914 pdf 17:12:42
Declaragdo de FormularioincaNCB pdf 16/05/2018 [NATHALIA Acsito
Instituigdo e 15:0450 |CRISTINA MIRANDA
Infrasatrutura FERNANDES

BARBOSA
Progsto Detalhado / | ProjetoNCB.pdf 16/05/2018 [NATHALIA Acsito
Brochura 150140 |CRISTINA MIRANDA
Investigador FERNANDES
BARBOSA
Outros REPNCB.pdi 10/05/2018 [NATHALIA Acsito
16:4324 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
N BARBOSA
Outros OPONCB. pdf 10/05/2018 [NATHALIA Acsito
16:4303 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
Outros OPHNCB.pdif 10/05/2018 [NATHALIA Aceito
16:42:30 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
Outros QuestSocioDemoNCB pdf 10/05/2018 [NATHALIA Acsito
16:4158 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
_ _______|BARBOSA
Declaragdo de ComprimizsoNCB pdf 10/05/2018 |NATHALIA Aceito
Pesquisadores 16:32:30 [CRISTINA MIRANDA|

Enderego: Av Pastour, 250-Prala Vermalha, prédio CFCH, 3° andar, sala 30
CEP: 22290.240

Balro: URCA
UF: RJ
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Declaragdo de ComprimizsoNCB pdf 10/05/2018 |FERNANDES Aceito
Pesquisadores 16:32:30 |BARBOSA
Outros DepecasNCB. pdf 10/05/2018 |NATHALIA Acsito
16:3034 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
Outros SuspenzaoNCB.pdf 10/05/2018 |NATHALIA Acsito
16:3000 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
____|sanmosa
Qutros PublicacaoNCB.pdi 10/05/2018 [NATHALIA Acseito
16:220:17 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
Outros ConfidencialidadeNC8 pdf 10/05/2018 |NATHALIA Aceito
162833 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
) BARBOSA
QOutros RecrutamentoNCB._pdf 10/05/2018 [NATHALIA Acseito
162756 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
TCLE/Termoede |TCLENCB. pdf 10/05/2018 |NATHALIA Aceito
Assentimento / 1622630 |CRISTINA MIRANDA
Justificativa de FERNANDES
| Aussncia BARBOSA
Folha de Rosto FolhaRostoNB.pdf 08/05/2018 |NATHALIA Acsito
20:46:12 |CRISTINA MIRANDA
FERNANDES
BARBOSA
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necsszita Apreciagdao da CONEP:
Nio

RIO DE JANEIRO, 22 de Junho de 2018

Aszsginado por:
Monica Persira dos Santos
(Coordenador)
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ANEXO B — PARECER CEP INCA

o INSTITUTO NACIONAL DE

GOMES DA SILVA - INCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado psla Instituigao Coparticipants
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquiza: Céncer e polymedia: o uso das midias sociais na internagio hospitalar
Pesquisador: NATHALIA CRISTINA MIRANDA FERNANDES BARBOSA
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE: 90552018.0.3001.5274
Instituigdo Proponents: Instituto Nacional do Céncer
Patrocinador Principal: Financiamsnto Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.792.232

Apresentagao do Projeto:

Conforme Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de ndmero 2.763.107.
Objstivo da Pesquisa:

Conforme Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de ndmero 2.763.107.
Avaliagao dos Riecos e Bensficios:

Conforme Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de nimero 2.763.107.
Comentarioe e Congideragoes sobre a Pesquiza:

Conforme Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de ndmero 2.763.107.

Congideragoes sobre o Termos de apresentagao obrigatoria:
Conforme Parsecer Conaubstanciado do CEP-INCA de ndmero 2.763.107.

Recomendagoes:
Néo es aplica.
Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

( | N CA CANCER JOSE ALENCAR W

Trata-se da andliss das respostas 42 pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de

nGmero 2.763.107;

Pendéncia:
1- No documento Folha de Rosto:

Enderego: HUA DO RESENDE, 128 - SALA 2038

Balro: CENTRO CEP: 20231082
UF: BJ Municiplo: RO DE JANEIRO
Telofone: (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mall: copéinca.gov.br
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GOMES DA SILVA - INCA

1.1 - Pede-2s esclarscer disparidade entre amostra estimada aqui (30) e na
Plataforma Brazil (45).

Resposta:

Em esclarecimento a essa questio, foi submetida nova Folha de Rosto com informagéio
cometa da amostra estimada (45 pesaoas), em conformidade com a informagdo
previamente indicada na Plataforma Brasil.

Andlizs: pandéncia atendida.

Pendéncia:

2- No arquivo Informagbes Bésicas (PB)/ Propsto Detalhado:

2.1 - Acsrca de metodologia, em que pese fundamentagiio bem descrita acerca das
t&cnicas, cabe seclarecsr melhor andliss dos dados & ssu cruzamento, especificando
por exemplo stapas de andlize de conts(do & explicando construgiio ds "mapas”
visuaie a partir das categorias obtidas por frequéncia;

Resposta:
De forma a esclarecer a2 etapas de andlizs de conteGdo, foram editados s/ou acrescsntados conte(dos na
ss¢lio 4 4 ANALISE DOS DADOS, nas piginas 41, 42 e 43 do arquivo em questio.

Andliss: pendéncia atendida.

Pendéncia:

2.2 - Do sxposto, ainda tendo em vista a necsesidade de realizar parte de entrevistas
em enfermaria, compreende-ge que as mesmas ndo ssrfio gravadas e transcritas, o
que seria usual para a andliss de conteGdo prevista. Eaclarecsr;

Resposta:

Para garantir a privacidade dos participantes bem como que nfo haja deesconforto para

sles & também para pacientss de outros leitoe da enfermaria, uma vez que todas as

entrevistas ssrdo gravadas, slas sarfo realizadas na “sala de acolhimento” existents dentro do sspago da
enfermaria da Hematologia & que j& & utilizada pela Psicologia. O

Enderego: RUA DO RESENDE, 128 - SALA 208

Batro: CENTRO CEP: 20231.082
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Continuaglo do Parecer 2 792 232

deslocamento para o local 2eré realizado soments mediants autorizagiio da equipe médica.

O progsto original foi modificado, de forma a contsmplar esse aspecto, tendo sido o

saguints trecho no segundo parégrafo da pagina 46:

Todas as entrevistas serfio gravadas & realizadas na “sala de acolhimento™ — sepago

ressrvado dentro das dependénciaz da snfermaria hamatolégica, que oferscerd a

privacidade necessdria 4 entrevista sem, no entanto, afastar o pacients das equipes de cuidados —
mediante disponibilidade do espago e autorizagiio da equipe médica, no caso dos pacientss. Cazo o
participante esteja momentaneaments impeadido de sair de 2su leito, aguardaresmos momento mais oportuno
para realizar a entrevista ou, caso nio seja possivel realizé-la, ssr& escolhido outro participants para ser
entrevistado.

Andlizs: pendéncia atendida.

Pendéncia:

2.3 - Na seglio sobre Cuidados Eticos, solicita-ge rever frase onde afirma que TCLE

2ord colstado "apée Exame de Qualificagdo”, & em lugar apontar que a obtengio de

documento acontscaré somente apbe aprovagio de pesquiza por instituigiio (coparticipants) onde ocorreré
a mtsrvengio.

Resposta:

De acordo com a zolicitagéio, no penditimo parigrafo da pigina 44 do documento, o texto foi alterado para:
A solicitagio de autorizagfio formal, com a assinatura do Termo de Conssntimento, sar&

realizada soments apée aprovagio da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da

nstituigiio coparticipants onde ocorreré a intervengéio (INCA).

Andlizs: pandéncia atendida.

Pendéncia:

2.4 - Embora o Servigo de Psicologia j4 conste entre aqueles qus autorizam a
pesquiza, na descrigiio de riscos cabe explicitar o possivel encaminhamento de
participantss que 28 mostrem mobilizados emocionalments, em favor do que de
resto & uma rotina desses profissionais em enfermaria. Ainda, solicita-es &
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peequizadora, para além das muitas precaugdes que enuncia em Progsto, por ocazido
ds sua permanéncia prolongada em ambients de enfermaria, um plansejamento
sapecifico snvolvendo de modo sepsecial sepago de superviafio ssmanal junto de
pesquizadora responsdvel no INCA, a fim de acolher questBes emocionaiz e
orientagdes que 25 fagam necsssérnas diante de vivencia naturalments dificil do
ambisnts em tomo a pacientss & familiares.

Resposta:

Em resposta a essa solicitagdo, foram feitas as ssguintss aleragdes:

= No Gitimo pardgrafo da pagina 45, continuando até a pagina 48, foi adicionado o
2sguints texto:

Os pacientss que 85 mostrem maie emocionaiments mobilizados pelos assuntos
abordados nas entrevistas poderio também ssr encaminhados para o Servigo de
Psicologia, em reforgo & rotina de acompanhamento j& existents com esass
profissionais.

» Na pégina 46, foi adicionado o saguints parigrafo, encerrando a asgio 4.5.1
Riscos:

Ressalta-25 ainda qus a peequiza pode também trazer riscos ao pesquisador.
Assim, em face da presenga prolongada no ambients hospitalar, que pods
mobilzar emogdes também na peequisadora, seré reesrvada uma hora por semana
para supervisiio com a peicdloga & pesquisada responaével no INCA Monica
Marchess, a ser realizada no Setor de Peicologia do HCI, a fim de discutir questdes
emocionais e outraz orientagdes que sejam necesadrias por conta da convivéncia
com pacientes & familiares, bem como discutir o plano de agéio para a semana
2sgunte.

Andlizs: pandéncia atendida.

Pendéncia:

3-no TCLE:

3.1 - Na ss¢io Procadimentos, sugsre-ge redigir em linguagem mais dirsta ao
participants as stapas de intsrvengdo, e ainda apontar (possivel) realizagio de
entrevieta em eSpago mass ressrvado;
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Resposta:

Saguindo a onentagiio do Parscer Consubstanciado, o texto da ss¢giio PROCEDIMENTOS

DA PESQUISA, contido naz paginas 1 e 2 do documento TCLE foi alterado para:

A pesquisadora fard visitas frequentes 4 enfermaria hematolégica do INCA para obesrvar a rotina e o2
hébitos dos pacientes & acompanhantse participantse & 26 sles usam as midias sociais snguanto satiio no
hospital, além de fazer anotagdes e conversar com o2 participantes. Para que a sua preesnga ndo interfira
na rotina de tratamento dos pacientes, estejam sles participando ou ndo da peaquisa, a pesquisadora
buscard orientagdo didria com as equipes de plantio da enfermaria do INCA.

Todos o= pacientss serfio convidados a participar da pssquiza respondendo a um
questiondrio. Sempre que um novo pacients for admitido na enfermaria, sle também serd

convidado a participar da pesquisa respondsndo a 228 mesmo questionério.

Alguns pacientss e/ou acompanhantes serdo sslecionados para uma entrevista individual, com duragiio
aproximada de 1 (uma) hora, em que serfo realizadas perguntas sobre a internagio & o uso das midias
sociais. A equipe médica deverd autorizar a realizagdo da entrevista, no caso dos pacientse, de acordo com
o estado de salide deles. Todas as entrevistas serfo gravadas e realizadas na sala de acolhimento da
enfermaria hematolbgica, para oferscer mais privacidade ao entrevistado.

Além da peequiza no hospital, a peequisadora também anakizard as postagens dos

pacientes 8 acompanhantss participantss em suas redes sociais na intemst.
Ressaltamos que a meama alteragiio foi realizada no Anexo A — TCLE, nas pagnas 53

& 54 do arquivo Informagbse Bésicas (PB) Projeto Detalhado.

Andlizs: pandéncia atendida.

Pendéncia:

3.2 - Na ss¢fio Riscos, indicar possivel sncaminhamento ao profizsional de Peicologia
ali lotado, sm reforgo & rotina do meemo em enfermaria;

Resposta:

Em atengdo & solicitagfio, foi adicionado o ssquinte texto na pagina 3 do documento:
Sa necessdrio, voch poderad ser encaminhado para um profizsional de Paicologia, de forma a
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reforgar o acompanhamento peicol6gico.
Andlizs: pandéncia atendida.

Pendéncia:
3.3 - A segdo Tratamento Médico em Caso de Danos deve ssr excluida, por néio asr
pertinents ao &mbito desta pesquisa.

Resposta:

Conforms solicitado, todo o texto referents & sagiio Tratamento Médico sm Caso de
Danos foi excluldo do TCLE (encontrava-gs, antsriorments, na pégina 6 do documento).
Ressaltamos que a meama alteragiio foi realizada no Anexo A — TCLE do arquivo

Informagdes Bésicas (PB)/ Projeto Dstalhado.
Andlize: pandéncia atendida

Pendéncia:

4- No documento Formulério para Submisafio de Estudos no INCA:

4.1 - Em vista de permanéncia prolongada de pesguizadora no ambients de
ntemagdo, parecs pertinents apressntar a autorizagio de Servigo de Enfermagem
entre aqusies slencados.

Resposta:

A autorizagdo do Servigo de Enfermagem Hospitalar do HC1 foi concedida pela
enfermeira Christiane Persira Sbano, Chefe do Servigo de Enfermagem Hospitalar. A
assinatura & o carimbo encontram-2s na pigina 2 do documento.

Andliss: pendéncia atendida.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diants do exposto, o Comité de Etica em Peaquisa do Instituto Nacional de Cancer (CEP-INCA), de acordo
com as atribuigdes dsfinidas na Resolugio CNS N° 466/2012 & na Norma Opseracional CNS N° 001/2013,
manifeata-ge psla aprovagiio do projeto de pssquisa proposto.

Ressalto oa) peequisador(a) responsdvel deverd apressntar relatbrios semestraiz a respeito do ssu
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