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RESUMO

A relacdo do humano com o computador na poés-modernidade, de um modo geral, tem apontado
para a utilizacdo da ferramenta como extensao do préprio corpo (MEY, 2009). Assim, o contexto
digital revela-se frutifero a investigacdo e nele buscou-se analisar a adaptabilidade (MEY, 2013)
de uma brasileira em tratamento oncolégico da mama e seus discursos (CAMERON, 2014),
principalmente, através de suas narrativas. Para tanto, valemo-nos da interface entre narrativas
(LABQV, 1972; SHIFFRIN, 1996; BASTOS, 2008; RIESSMAN, 2002), identidades (LANGELLIER,
2001) e performance (BUTLER, 1990; PEREIRA & CORTEZ, 2013). A investigacédo é de natureza
qualitativa e interpretativa (DENZIN & LINCOLN, 2006) e cunho ciberetnografico (THOMSEN,
STRAUBHAAR & BOLYARD, 1998). Buscou-se com o presente estudo: (I) analisar a
adaptabilidade da participante através de seu percurso no contexto digital; (Il) identificar como as
performances da participante contribuem para suas constru¢des identitarias em diferentes
espacos virtuais; e (Ill) compreender os tipos de discursos utilizados por ela em espacos digitais
distintos. Percebe-se que a participante enfrenta as etapas de seu tratamento com garra e
superacao, e ressignifica suas experiéncias de lamentacéo tornando-as fonte de inspiracdo para
outros sujeitos através de discursos de emocao, esperanca e engajamento politico.
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INTRODUCAO

As novas tecnologias de informacdo e comunicacdo, doravante denominadas
NTICs, tém (re)configurado as formas de interacdo e comunicagao através da linguagem
nas sociedades pos-modernas no ciberespaco (TURKLE, 1995). Neste cenario, o trabalho
em tela focaliza a relacdo do humano com o computador, haja vista que a ferramenta tem
sido utilizada como extensdo do proprio corpo (MEY, 2009), como mostra a recente
discusséao sobre adaptabilidade (MEY, 2013).

Nesse viés, 0 presente estudo investiga a adaptabilidade de uma brasileira em
tratamento oncologico da mama e seus discursos (CAMERON, 2014), principalmente,

através de suas narrativas, no ciberespaco. Para tanto, valho-me da interface entre
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narrativas (LABOV, 1972; SHIFFRIN, 1996; BASTOS, 2008; RIESSMAN, 2002),
identidades (LANGELLIER, 2001) e performance (BUTLER, 1990; PEREIRA & CORTEZ,
2013).

No que diz respeito as narrativas de doenca, compartilho a visdo de Riessman

(2002) para quem estas sédo representativas de um self performativo e agentivo, em
contraste com um self essencialista e unificado, numa perspectiva de narrativa como
acdo. Também nesse viés, Bastos (2008) acredita que as narrativas representam a forma
basica da organizacao da experiéncia humana e Lupton (1998) ainda destaca o papel
desempenhado pela linguagem e outros artefatos culturais na construcédo e experiéncia
das emocgdes em narrativas.

A investigacdo é de natureza qualitativa e interpretativa (DENZIN & LINCOLN,
2006) e cunho ciberetnografico (THOMSEN, STRAUBHAAR & BOLYARD, 1998). Os
objetivos da pesquisa sdo: (I) analisar a adaptabilidade da participante através de seu
percurso no contexto digital; (ll) identificar como as performances da participante
contribuem para suas construcfes identitarias em diferentes espacos virtuais; e (lll)
compreender os tipos de discursos utilizados por ela em espacos digitais distintos.

A composicao deste artigo se caracteriza inicialmente em discorrer sobre o
conceito de adaptabilidade. Na sequéncia, apresentar 0s aspectos tedricos assim como
os metodolégicos que embasam a investigacdo. Em seguida, apresentar dados da
pesquisa e sua analise, e, na secao seguinte, tecer as consideracdes finais referentes ao

estudo.

2 ADAPTABILIDADE

Ao longo dos séculos, estudiosos observaram como a capacidade de adaptacdo
do usuério ao seu dispositivo foi significativamente gerenciada. Recentemente, no
entanto, a relacédo entre os seres humanos e tecnologia sucitou uma preocupacédo sobre a
adaptabilidade como uma questéo relevante (MEY, 2013) na era cibernética. Apesar de
assumir-se que cada individuo estabelece um nivel bastante potencial de intimidade e
facilidade para lidar com um dispositivo tecnolégico, as fronteiras entre humanos e
maquinas parecem ter chegado a um ponto invisivel. Adaptabilidade esta também

associada ao grau de envolvimento e proposito que os seres humanos estabelecem ao
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usarem seus computadores em um processo dialético que integra o0s sistemas
independentes e interagentes, computadores e seres humanos (MEY & GORAYSKA,
1994; MEY, 2009).

A parceria entre computadores e usuarios devem levar em consideracdo que
cada um tem o seu papel na interacdo e cooperagcdo. Como resume Mey (2009), "o rabo
do computador nunca devem ter permissao para a abanar o cdo usuario" (traducéo
minha) (2009:13), ou seja, 0s seres humanos sdo responsaveis por decidir como e em
gue medida eles se adaptam a computadores e 0os mais recentes dispositivos eletrénicos
disponivel no mercado, e ndo o contrario.

Nesta pesquisa, Vitoria, a participante do estudo, utiliza as ferramentas
tecnolégicas com a finalidade de compartilhar suas histérias de vida. Além disso, sua
adaptabilidade a mdltiplos espacos digitais permite que ela tenha acesso a audiéncias
maiores e utilize esses espacos para divulgar direitos dos pacientes oncologicos e

revelar-se politicamente engajada na causa do cancer.

3 POSICIONAMENTO TEORICO-METODOLOGICO
3.1 Narrativas

A visdo precursora de Labov (1972 apud BASTOS & FABRICIO 2009) — referente a
constituicdo da narrativa predominantemente em seu carater estrutural, composta de seis
elementos: resumo, orientacdo, acdes complicadoras (elementos essenciais a narrativa),
avaliacdo, resolucdo e coda — tem sido reconfigurada sob a otica de estudiosos que
focalizam os discursos construidos na ordem das narrativas como centrais para a
producédo dos sentidos que perpassam a visdo laboviana e as compreendem por meio das
interacdes e construcdes de sentidos nas relacbes micro/macro. Nesse sentido, Bastos e
Fabricio (2009) criticam o modelo estrutural de Labov e compreendem as narrativas como
“‘uma pratica discursivo-identitaria que ndo pode ser estudada desligada de aspectos
contextuais e locais, nem em separado das relagdes sociais” (p.45). Deste modo e
alinhando-me as ideias defendidas por essas autoras, compreendo que a tanto a narrativa

guanto a performance de Vitoria, participante deste estudo, estdo engendradas as
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guestbes identitarias (re)construidas a medida que os discursos sdo proferidos no
contexto digital.

De acordo com Bruner (2002) “(...) estamos tdo acostumados a narrativa que esta
parece ser tdo natural como a propria linguagem” (p.03), o que nos permite estuda-la em
diversos contextos, ou seja, em multiplos espacgos sociais, com base nas experiéncias de
vida individuais e coletivas. No caso das narrativas postadas pela participante desta
investigagao, suas experiéncias individuais de vida passam a ser compartilhadas na rede
mundial de computadores com outros interagentes que, geralmente, tém a mesma
doenca, ou séo proximos de alguém que também tem cancer de mama.

Os estudos desenvolvidos por Moita Lopes (2001) e Bastos & Fabricio (2009), que
tém uma visdo socioconstrutivista da narrativa, também se preocupam com outros
aspectos nelas contemplados que vao além da forma tradicional de analise estrutural
laboviana, ja que todos consideram a narrativa dentro de um fendmeno social, que sao
coconstruidas dentro de um processo interacional.

Na mesma perspectiva, Linde (1993) valoriza o uso das narrativas com finalidades
especificas, pois segundo a autora, “em um nivel pessoal nés utilizamos a narrativa para
descrever — para nGs mesmos e para outras pessoas — quem somos, onde estivemos, e
onde iremos: nossas histérias de vida.” (p.283) (traducdo minha). Partindo dessa
premissa, os tipos de narrativa estdo diretamente ligados as historias de vida de cada
participante, o que garante propriedade a cada individuo para narrar suas experiéncias,
sejam elas boas ou mas, de felicidade ou de sofrimento, de alegria ou de dor, de
frustracdo ou de conquista. Um exemplo dessas tipificacbes narrativas, mais
caracteristicas de um ou outro perfil, € possivel mencionar as narrativas de sofrimento,
observadas nos discursos dos profissionais de salude desenvolvido por Bastos (2008).

Este estudo, no entanto, tem a pretensdo de contribuir em termos tedricos e
analiticos no que tange a tematica dos discursos em postagens das redes sociais digitais
contemporaneas, mais especificamente das narrativas de doenca e superacao de Vitoria,
gue conta suas histérias de vida (LINDE, 1993) a respeito de seu tratamento oncoldgico,
assim como projeta suas expectativas de vida em narrativa através de um discurso que

revela preocupacéao social.
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3.2 Construcdes Identitarias e Performance

O interesse sobre a questdo da identidade aparece com maior veeméncia em
linhas de pesquisa da Antropologia, Psicologia e Sociologia. Nesse contexto, observamos
qgue as contribuicdes advindas da Linguistica Aplicada nos remetem a relacédo entre a
(re)construcdo das identidades e as narrativas. De acordo com Moita Lopes (2001), “o
papel que as narrativas desempenham na construcdo de identidades sociais nas praticas
narrativas onde as pessoas relatam a vida social e, em tal engajamento discursivo, se
constroem e constroem os outros” (p. 63). Sado, portanto, as histérias de vida (Linde,
1993) que orientam as identidades pessoais, jA que ao contar e recontar historias, 0s
narradores se constroem e reconstroem o mundo a sua volta.

Gubrium & Holstein (2003 apud ROLLEMBERG, 2013, p. 40) acrescentam que “na
vida cotidiana, estamos constantemente envolvidos em praticas sociais de construcao de
significados e de (re)construgdo de nossas identidades”. Logo, como sugerem Magalhaes
& Nobrega (2012), “nada mais natural do que compreender a narrativa como forma de
(re)construcao constante de identidades sociais” (p.72).

No que tange as construcfes identitarias em conflito de um emigrante brasileiro
mineiro nos Estados Unidos, Pereira & Santos (2009) consideram que as narrativas sédo
um “lugar especial para a emergéncia e expressao de construgdes identitarias na relacao
com o outro em contextos discursivos locais, com relagdes de ordem macro no discurso”
(p.138), parafraseando (BUCHOLTZ & HALL, 2005:585-86; BAMBERG, DE FINA &
SCHIFFRIN, 2007:4-5).

Compartilhamos a premissa de que as identidades ndo se limitam a questdes
relacionadas a nascenca, uma vez que devem ser compreendidas como construcfes que
sdo permanentemente reconstituidas de maneira flexivel, dinAmica e néo-essencialista,
estando sobretudo associadas as performances (BUTLER, 1990). Velho (1994)
acrescenta que “os individuos vivem multiplos papéis, em funcdo dos diferentes planos
em que se movem, que podem parecer incompativeis sob o ponto de vista de uma ética

linear” (p. 26).
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Da mesma forma, Riessman (2003) afirma que, em estudos de préaticas de
comunicacdo e construcdo de identidade detalhados, a visdo performativa é relevante,
uma vez que narradores envolvem o publico no "fazer" suas identidades.

Seguindo o mesmo viés, Langellier (2001) acrescenta que a partir da perspectiva
da performance e performatividade , a andlise da narrativa ndo s6 é semantica ,
envolvendo a interpretacdo de significado, mas também deve ser pragmatica: analisar a
luta sobre os significados e as condi¢cdes e consequéncias de contar uma histéria de uma
maneira particular.

No que diz respeito aos conflitos de (re)construcao identitaria das mulheres com
cancer de mama, as transformacdes no corpo sédo frequentemente relatadas nas
narrativas dessas mulheres, segundo Langellier (2001). A retirada de parte da mama
assim como da mama por completo no procedimento da mastectomia € um assunto que
gera controvérsias nos discursos das mulheres. A esse respeito, Davis (2008) salienta a
preocupacao em “como a saude e a doencga serdo percebidos na sociedade e como as
experiéncias de doenga e morte serdo incorporadas em nossas praticas diarias de vida”
(traducéo minha) (p.75).

Questdes identitarias estdo imbricadas, de certa forma, a varios tipos de narrativas.
No caso das narrativas de doenca investigadas por Riessman (2002), estas podem servir
para corrigir o modo como a biomedicina trata o corpo com objetividade, tanto quanto

fazem com que o sujeito humano tenha agéncia e voz.

3.3 Ciberetnografia

A natureza desta pesquisa € qualitativa, seu posicionamento epistemolégico € o
interpretativismo (SCHWANDT, 2006), dentro de uma perspectiva émica (COULON,
1995). O contexto de pesquisa € digital, conta com uma participante brasileira em
tratamento oncologico da mama, na ocasidao com 39 anos, cujo home ficticio é Vitoria. As
fontes de dados séo o site do Instituto Oncoguia, instituicdo de apoio a populacdo com
cancer e uma Fan Page do Facebook, administrada pela participante.

Em 2006, Gergen & Gergen ja sinalizavam uma mudanca nos métodos de fazer
pesquisa qualitativa, dado que a revolucao tecnoldgica com a insercéo e popularizacédo do

computador e da comunicacao via internet serviu como um divisor de aguas tecnoldgico
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(TURKLE, 1995). Desta forma, novas maneiras de imaginar as pesquisas e métodos
passaram a ser pensadas partindo da inquietude a respeito da utilizacdo de métodos
tradicionais na realizacéo de pesquisas contemporaneas.

Esta pesquisa estd pautada na metodologia qualitativa e no trabalho etnografico
online, netnografia ou ciberetnografia, termo adotado no estudo (HALLET & BARBER,
2013). A coleta de dados se deu por meio da observacao participante que aconteceu em

ambiente digital no préprio sites ja citados.

4 ANALISE DE DADOS
Excerto 1 — SE FOR PARA MORRER, VOU MORRER LUTANDO_Fonte: Site Oncoguia

O excerto em analise é parte integrante de uma entrevista estruturada pelo Instituto
Oncoguia e postada no site da instituicdo (de dominio publico) apés ter sido respondida
pela participante desse estudo. A pergunta que deu origem a essa resposta foi: Instituto
Oncoguia — Como vocé ficou quando recebeu o diagndéstico? O que sentiu?

01 Num primeiro momento ndo acreditei que fosse verdade. E a primeira pergunta que néo
02 quer calar apareceu: "DOUTOR, O SENHOR TEM CERTEZA?” Procurei mais de um

03 médico para comprovar o diagnéstico. Na primeira semana eu ndo dormia... eu ndo me
04 alimentava... s6 chorava. E a segunda pergunta que nao quer calar apareceu: "POR QUE
05 COMIGO?” Nesta fase inicial, com o primeiro impacto, eu sé possuia duas certezas:

06 1) QUERO VIVER,;

07 2) VOU MORRER.

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

Aqui, Vitoria narra a trajetoria de sua vida desde o momento em que descobriu
gue tinha cancer de mama até quando se envolvera em campanhas sociais associadas a
doenca e comecou a espalhar informacdes e historias pessoais na web.

De acordo com os estudos labovianos, a avaliacdo é um elemento da narrativa
gue pode permear toda a historia. Vitéria, entdo, avalia a acdo complicadora da sua
narrativa através da frase “nao acreditei que fosse verdade!” (01) antes mesmo de dizer a
seu leitor o fato em si. Ela cria expectativa em sua audiéncia que, possivelmente, deseja
descobrir o fato que Vitoria realmente temia que fosse verdade. Desta forma, a

participante chama atencéo de seu leitor para o que ela diz na sequéncia.
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No inicio da a¢do complicadora, Vitéria narra 0 momento em que o médico revela
gue ela estava doente. O uso de discurso direto e as letras maiusculas em "DOUTOR, O
SENHOR TEM CERTEZA?" (02) descreve de forma dramaturgica (GOFFMAN, 1974) a
narrativa teatral contada por Vitéria, como ela surpreendentemente reagiu ap0s ouvir 0
diagnéstico da doenca. Além disso, ela descreve seu sofrimento apds tomar
conhecimento de sua doenca por uma sequéncia de manifestagdes linguisticas (KLERES,
2010) de comportamento pessoal, “eu ndo dormia... ndo me alimentava... s6 chorava (03-
04), combinada com as letras mailsculas na pergunta "POR QUE COMIGO?" (04-05),
gue indica que ela estava mentalmente e fisicamente irritada por ter sido "escolhida" entre
todas as mulheres para enfrentar as consequéncias de um cancer na mama. Com este
primeiro impacto narrado por Vitéria, ela tinha certeza apenas de duas certezas "1)
QUERO VIVER; 2) VOU MORRER."(06-07). Embora Vitoria profundamente desejasse
viver, como ela enfatizou através uso de letras maiusculas, a participante também estava
ciente de sua morte. Vitéria ja tinha visto a morte de sua mae causada por um cancer de
mama e, naquele momento, ela era a nova vitima do cancer.

As primeiras reac0es de Vitéria ao descobrir o cancer de mama envolvem a sua
audiéncia em sua histéria como se o cancer pudesse ter mudado o curso da vida de seu
leitor também. Na primeira parte da narrativa, Vitéria compartilha sua dor e tristeza. Estas
ligacbes emocionais estabelecidos por Vitéria e seus leitores refletem o que Tannen
(1989) chama de envolvimento. Bastos (2005) acrescenta que contar historias ndo so €
uma das estratégias mais eficazes para a criacdo de envolvimento, como também é uma
performance através da qual as pessoas constroem a si mesmos e suas relacbes com o0s
outros.

Esta narrativa de experiéncia pessoal reforca a ideia defendida por Riessman
(2002) de que as narrativas de doencas sdo oportunidades para que o0 paciente tenha
agéncia e voz. Embora o publico de Vitoria, majoritariamente pessoas com cancer, possa
ter se identificado com o seu sofrimento inicial, sua declaragdo “Se a revolta ndo me
levaria a lugar algum, resolvi lutar pela vida.” (08) exibe forca e coragem para enfrentar o

tratamento do cancer e suas consequéncias mentais e fisicas.
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Vitéria, entdo, comeca a delinear sua construcao identitaria como uma mulher
corajosa, que € capaz de superar toda a dor trazida por uma doenca como 0 cancer e
sobreviver. Ela molda o discurso de uma guerreira “SE FOR PARA MORRER, VOU
MORRER LUTANDO. SE EU NAO POSSO IR CONTRA O INIMIGO, VOU JUNTAR-ME A
ELE...” (08-10), que deixa seus medos de lado e enfrenta seu “INIMIGO” mais terrivel, o
cancer, dessa forma personificado.

Uma analise tematica (RIESSMAN, 2005) dessa narrativa indica que ha mudanca
de uma narrativa de doenca e dor para uma narrativa de esperanca e superacao, sendo

capaz de inspirar as pessoas a superarem provaveis adversidades trazidas pela doenca.

Excerto 2 — paciente com cancer tem direito a fila preferencial_Fonte: Fan page
“Tenho céancer, e dai?”

O excerto 2 é parte integrante de um video gravado pela participante Vitéria e
postado em sua Fan page “Tenho cancer, e dai?”. No trecho em questao, Vitoria trata
guestdes de utilidade publica, principalmente, a partir de suas proprias experiéncias
enquanto mulher em tratamento de cancer de mama.

01 quando eu pego uma fila preferencial, porque caso vocés nao saibam, paciente com cancer
02 tem direito a fila preferencial. La na plaquinha s6 tem o cadeirante, s6 tem a gestante e s6

03 tem o idoso. Ndo tem um carequinha ou alguém com um lencinho na cabeca. >Mas o paciente
04 oncolégico, o paciente com cancer € um paciente preferencial, € um cliente preferencial.< Ele
05 tem direito a senha preferencial, ele tem direito a ndo pegar fila. E todas as vezes que eu

06 chego em algum lugar e procuro pegar uma senha preferencial, as pessoas me olham torto

07 ((valéria imita as pessoas arregalando os olhos para ela)), cochicham, reclamam, acham ruim
08 ou entdo olham com uma cara do tipo “Coitada!”

A anadlise deste excerto revela que Vitéria interrompe abruptamente a orientacéo
de sua propria narrativa pessoal “quando eu pego uma fila preferencial,” (01) para projetar
uma imagem politicamente engajada através de seu discurso militante, alinhado-se a
visao performativa da linguagem de Austin ([1962 ] 1990), isto &, “quando dizer é fazer”.

A reclamacéo de Vitdria relativa a igualdade de direitos do paciente com cancer
para utilizar filas prioritarias chama a atencéo para as placas informativas da sociedade
brasileira situadas em locais publicos e privados. Vitéria se refere a placas que priorizam
o atendimento de cadeirantes, gravidas e idosos em filas. Essa estratégia discursiva
parece envolver sua audiéncia na relacdo preconceituosa sofrida por pessoas em
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tratamento oncologicos, jA que eles também compdem um grupo social minoritario
(BASTOS, 2008).

S6 depois de explicar ao seu publico alguns direitos prioritarios, Vitoria finalmente
conclui a orientacdo da narrativa “E todas as vezes que eu chego em algum lugar e
procuro pegar uma senha preferencial,” (05-06) e comeca a narrar a acao complicadora,
“as pessoas me olham torto ((Valéria imita as pessoas arregalando os olhos para ela)),
cochicham, reclamam, acham ruim ou entdo olham com uma cara do tipo “Coitada!” (06-
08). Ela mostra claramente sua insatisfacéo a respeito das atitudes das pessoas a partir
de uma sequéncia de verbos como “cochichar” e “reclamar”. Neste trecho, a identidade
de Vitoria é construida na dimenséo politica, embora ela tenha tido sua integridade
emocional ameacada (LANGELLIER, 2001). Como Kleres (2010:183) argumenta,
"narrativas sao inextricavelmente emocionalmente estruturadas”, e uma vez que Vitdria
reclama da maneira curiosa como as pessoas olham para ela, a tristeza parece
incomoda-la. Registrar sua insatisfacio na web € uma evidéncia de seu

descontentamento.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao analisarmos os dados de Vitdria percebemos que ha um alinhamento as ideias
defendidas por Riessman (2005), para quem as narrativas ligadas a doenca representam
uma oportunidade de dar voz e agéncia as pessoas em tratamento médico. Além disso,
as narrativas no contexto digital, nos casos analisados, revelam construcdes de selves da
participante como uma mulher com dificuldades durante as fases do tratamento
oncoldgico, mas sobretudo, com suas superacdes e conquistas, fatores importantes que
tendem a empoderar 0s interagentes virtuais cujos enfrentamentos na vida podem ser
semelhantes aos de Vitoria.

No tocante a adaptabilidade, o fato de Vitéria criar e interagir em novos espacos
denotam tanto necessidade, quanto habilidade de se expressar no ciberespaco, 0 que
nao se limita a pagina institucional Oncoguia, mas se estende a pagina no Facebook (sua

Fan page) gerenciada pela propria participante.
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