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Ciberativistas da saude: os jovens amigos multiplos pela esclerose
Health cyberactivists: the multiple young friends for sclerosis

Ciberactivistas de la salud: los jévenes amigos multiples por la esclerosis
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Resumo: Este artigo busca compreender o movimento de subjetivagdo de um grupo de jovens
ciberativistas, diagnosticados com Esclerose Multipla, que investem na mudanc¢a do sentido social da
doenca e da identidade do doente. Suas acoes estdo na internet, mas atuam também nas instancias fisicas
de decisbes das politicas puiblicas de saude. Em consonancia a Tourette-Turgis (2013), reconhecemos, nas
narrativas desses jovens, que, diante do diagnéstico da doenca, eles buscam e organizam um saber sobre si
ou um processo (auto)formativo de aprendizagem com a doen¢a. Com Malini e Antoun (2013), buscamos
compreender o ciberespago como rizoma onde proliferam articulagdes multiplas acerca da satde/doenga,
assim como de um novo perfil dos movimentos sociais e organizacbes nio governamentais. Essas
subjetivagdes sdo parafrases de sistemas de domina¢des mais ou menos conhecidas, mas, sobretudo, a
novas normatividades em processos de amizades como caminho para o cuidado de si (FOUCAULT,
2004).

Palavras-chaves: Narrativas. Subjetividades. Ciberativismos.

Abstract: This article tries to understand the subjectivation movement of a group of young cyberactivists
diagnosed with Multiple Sclerosis that are investing in the change of the illness’ social meaning and of the
patient’s identity. Their actions are online, but they also act in physical bodies of public health policy
decisions. According to Tourette-Turgis (2013), we acknowledge the narrative of these young people,
who, before the illness’ diagnosis, search and organize knowledge about themselves or a (self-)developing
process of learning with the illness. With Malini and Antoun (2013), we try to understand the cyberspace
as a rhizome in which multiple articulations multiply about health/illness as well as a new profile of the
social movements and non-governmental organizations. These subjectivations ate paraphrases of
domination systems moderately known, but, overall, to new regulations in friendship processes as a path
to self-care (FOUCAULT, 2004).
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Resumen: Este articulo intenta entender el movimiento de subjetivacién de un grupo de jovenes
ciberactivistas diagnosticados con Esclerosis Multiple que invierten en el cambio del sentido social de la
enfermedad y de la identidad del enfermo. Sus acciones estan en la internet, pero también actian en
organismos fisicos de decisiones de las politicas publicas de salud. De acuerdo con Tourette-Turgis (2013),
reconocemos en las narrativas de esos jovenes, los cuales, delante el diagnéstico de la enfermedad, buscan
y organizan conocimiento sobre ellos mismos o un proceso (auto)formativo de aprendizaje con la
enfermedad. Con Malini y Antoun (2013), buscamos entender el ciberespacio como un rizoma donde
proliferan articulaciones multiples relacionadas con la salud/enfermedad ademas de un nuevo petfil de los
movimientos sociales y organizaciones no gubernamentales. Esas subjetivaciones son parafrasis de
sistemas de dominaciones mas o menos conocidas, pero, sobre todo, a nuevas normativas en procesos de
amistades como un camino pata el cuidado de si (Foucault, 2004).

Palabras clave: Narrativas. Subjetividades. Ciberactivismos.

Um pouco do inicio

A doenca nao é uma variacio da dimensio da saside;
ela ¢ uma nova dimensao da vida.
(CANGUILHEM, 2009, p. 73).

Este artigo busca compreender as a¢oes de um grupo de jovens diagnosticados com
Esclerose Multipla (EM), que inicia uma “nova dimensdao da vida”, como diz a epigrafe, uma
outra realidade possivel para a prépria vida, mas a partir de novos sentidos sociais para a doenca.
As iniciativas de narrarem-se em blogs os levaram a interagir com a doenga em um processo
(auto)educativo e, ao conectarem-se no ciberespago, formaram uma comunidade narrativa de
amigos. Nesse percurso, desde 2012, encontraram a possibilidade institucional de visibilidade das
suas agoes na criagao da associacao “Amigos Multiplos pela Esclerose” (AME). Em um primeiro
momento, tornaram-se amigos virtuais e, em seguida, amigos unidos niao s6 pela experiéncia
comum da doenga, mas também e especialmente, pelos ativismos que foram se consolidando.

Vale destacarmos que a EM ¢é uma doenga neuroldgica, autoimune, degenerativa e
progressiva, que mais acomete jovens no mundo (MULTIPLE Sclerosis International Federation,
2013). Ainda sem cura e com alto potencial incapacitante, seus sintomas sao dos mais diversos e
dependem do local da inflamac¢ao no sistema nervoso central. As pessoas com EM reclamam de
sintomas que vao desde visao dupla ou borrada, formigamentos, dorméncias, perdas auditivas e
de mobilidade ou, ainda, a capacidade de articulagGes cognitivas entre outras. Além dessas
alteragoes, justificadas pelas inflamagoes visualmente apresentadas em exames de ressonancia
magnética, essas pessoas narram casos de fadiga extrema além de impactos na vida psiquica,
social e econdmica do doente e da familia. A EM, como uma nova dimensio da vida de um
jovem, traz também mudan¢as nio planejadas para o inicio no mundo do trabalho e da
construcao da familia (GONCALVES, 2019, p. 57).

Essa condi¢do, que se instalou em suas vidas sem aviso prévio, provocou-lhes o
movimento de escrita de si. Com diferentes intencionalidades, eles se puseram a escrever sobre
suas vidas em seus blggs e redes sociais. Escrevem e compartilham sobre as dificuldades com os
sintomas e a conquista de medicacdo de alto custo no Sistema Unico de Sadde brasileiro (SUS).
Alguns escreviam para testemunhar aos outros novas maneiras de lidar com os sintomas; outros,
para organizar suas ideias diante de tantas mudangas; no entanto, todos acabaram por formar
uma rede ciberativista pela qualidade de vida com EM. Assim sendo, este artigo extrai
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informacdes de cinco entrevistas (auto)biograficas, recolhidas em situacio de pesquisa' e
privilegia especialmente os relatos em que esses jovens narram o contexto do diagnéstico em sua
biografia e a decisao por escrever nos blogs.

A pesquisa que originou os dados deste artigo nasceu em uma experiéncia
(auto)biografica que uniu o pesquisador médico e a pesquisadora paciente na coordenagiao das
investigacOes narrativas. Até o momento, ja foram desenvolvidas duas fases de entrevistas. Na
primeira, foram acolhidas histérias de vidas de pessoas com EM indicadas pela antiga Associagao
de Apoio aos familiares e pacientes com Esclerose Multipla de Joinville e regiao (ARPEMY]).
Foram entrevistadas, entio, pessoas com idade entre 40 e 60 anos. Na segunda fase, foram
entrevistados sujeitos doentes mais jovens, entre 20 e 30 anos, indicados pela Associagao de
Amigos Multiplos pela Esclerose (AME). Nas duas situagdes, os contatos foram mediados pela
pesquisadora e pelo médico neurologista, ambos coordenadores da pesquisa.

Essas entrevistas foram coletadas a partir da metodologia Historia Oral de Vida, tratadas,
transcritas e organizadas com as orienta¢des da Tecnologia Social da Meméria sistematizada pelo
Museu da Pessoa (MUSEU DA PESSOA, 2009). A Hist6ria Oral de Vida é um método entre
tantos outros no campo da pesquisa (auto)biografica que toma como premissa as memorias das
pessoas como fontes histéricas, uma vez que considera todos como sujeitos da Histéria. E,
portanto, uma ferramenta de producio de registros de memoria, entendida aqui como uma
abordagem bastante ampla, uma intepretacao da historia e das sociedades e culturas em processo
de transformacdo, por intermédio da escuta das pessoas e do registro das historias de suas vidas
(THOMPSON, 2000, p. 20).

Este artigo privilegia as entrevistas dessa segunda fase, especificamente os jovens que se
relacionam de forma mais intima com a AME. Considera, também, informacOes da apresentacao
da AME em sua plataforma na internet, o que nos deu pistas de como se conectam com a
histéria de criagio e/ou consolidagio da Associagio. Bruna Rocha Silveira, Jaime Fernando
Santos Junior - conhecido no ciberespaco como Jota -, Gustavo San Martin Elexpe Cardoso,
Paula Prado Kfouri e Cynthia de Sa Vasconcelos Mortimer Macedo® formam o grupo de jovens
amigos tratados neste artigo.

E valido registrarmos que o que chamamos por jovens tem pouco a ver com a idade
dessas pessoas — eles estavam com idades aproximadas entre 14 e 26 anos no momento que
receberam o diagnéstico —, e muito mais sobre os sentidos sociais e jogos de linguagem sobre
juventudes. Em suas narrativas de si, o impacto da noticia do diagnéstico, em maior ou menor
medida, possui relagio com esse sentido de juventude que se faz socialmente. De fato,
entendemos a juventude como uma categoria, mas que se passa sobretudo pelo campo da
linguagem. Nio ¢ nossa inten¢ao dar conta dessa questdao, mas apenas registrar que frases como
“mas voce € tao nova com uma doenga dessa”, ou “nao ¢ justo”, além de dizer sobre a auséncia
de informagoes sobre a EM — que é uma doencga de jovens e atribuida socialmente a mulheres
idosas —, mas, em ultima analise, fala de um sentido de juventude que atribui ao pouco tempo
vivido, um futuro pela frente ou, ainda, uma poténcia de vida ainda para ser desenvolvida.

! Trata-se da pesquisa Mendrias Miiltiplas e Patriminio Cultural em rede: o desafio (anto)biografico diante da ameaca da perda,
que possui aprovacio a partir do Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) n° 993.242 de 27
de margo de 2015. A pesquisa criou e alimenta a Colecao Histérias de vidas com Esclerose Multipla do acervo do
Museu da Pessoa, Sio Paulo. Possui financiamento FAPESC n° 06/2017 ¢ Fundo de Apoio a Pesquisa, FAP
UNIVILLE.

2 Os autores possuem autorizacio para a utilizacio dos nomes dos entrevistados em produgdes cientificas e culturais,
atestadas no Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), aprovado pelo CEP.
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Entendemos as coisas no mundo “inventadas” socialmente por meio da atribuicao de
sentido. Nessa perspectiva, os sentidos de juventudes funcionam no interior desses campos como
jogos de linguagem, como sistemas sempre abertos a polissemia, nos quais as praticas discursivas
se fazem — discursos e praticas amalgamadas. Sdo pessoas que se colocam em protagonismos em
suas vidas, sdo constituidos e constituem o ciberespaco e possuem uma intimidade com as
tendéncias do seu tempo.

Esses cinco jovens foram escolhidos pelas suas evidéncias no ciberespago e sio
caracterizados como exemplares desse lugar. Por ser de natureza multipla, o ciberespaco ¢ lugar
de proliferacio nao quantificavel; dessa forma, nio podemos mensurar o que significa cinco
ciberativistas nesse universo. Por esse motivo, entendido a partir do desenho de um rizoma, o
ciberespago funciona como um multiplo em movimento constante de proliferagao. Uma vez que
o fluxo no ciberespago se da a todo instante compondo, decompondo e recompondo as
subjetividades, este artigo o aproximou ao rizoma, conceito desenvolvido por Deleuze e Guattari
(1995), que pegam emprestado da Botanica e o aplicam a Filosofia. Para a Botanica, o rizoma
trata-se de uma raiz polimorfa que cresce horizontalmente e niao tem direcao clara e definida.
Segundo Deleuze e Guattari (1995, p. 31), “[...] o rizoma é um sistema a-centrado nao hierarquico
e nao significante |[...]”.

Seguindo essa escolha, trabalhamos com os principios basicos de um rizoma que nos
indicaram caminhos de analises: () a conexdo, entendendo que todos os pontos do rizoma se
conectam a outros pontos e sao capazes de produzir novos pensamentos; (ii) a heterogeneidade,
considerando que cada ponto pode ser o inicio de um novo bulbo, uma poténcia sem hierarquias;
(i) a multiplicidade, que se caracteriza pelas aliancas entre os seus multiplos pontos; (vi) a
ruptura assignificante, por ser multiplo, o rizoma niao se coloca preso em esquemas de
significagdo, mas ¢ uma leitura aberta a varias significagdes; (v) a cartografia, reconhecendo sua
instabilidade, é possivel o rizoma ser mapeado e a partir de um mapa que se coloca em multiplos
acessos e conexoes; (vi) o decalque, que oferece a0 mapa uma complexidade. Enquanto o mapa
oferece linhas e tendéncias, o decalque impoe a cartografia os seus impasses ou bloqueios, mas
também as estabilizagdes temporarias do proprio funcionamento do rizoma (DELEUZE;
GUATTARI, 1995).

Essa compreensao permitiu que mergulhiassemos no universo do ciberespaco pelo
caminho dos blggs e do site da AME e fossemos percebendo as multiplas conexdes que eles
estabelecem, nos permitindo tragar cartografias segundo os interesses da pesquisa. Embora este
artigo nao trate desses desenhos cartografados, é importante destacarmos que eles existiram no
decorrer da pesquisa e se conectam com o tema subjetividades e normatividades a que o artigo se
debruca. Entre o movimento dinamico das cartografias do ciberespaco e as nuances dos
decalques estao efetivamente as subjetividades em processo.

Por ciberativistas, concordamos com Queiroz (2017) que afirma ser o ativismo exercido
por meio das tecnologias digitais de comunicagao, e reconhecemos os sinénimos a que vem
sendo tratado o termo, como o ativismo midiatico, ativismo digital, novo ativismo, novissimos
movimentos sociais, ¢/ck ativismo entre outros. Trata-se, entdo, de um ativismo feito em rizomas
no ciberespaco, sem um centro articulador das agoes, nem uma lideranca definida, mas antes um
conjunto de agdes, sujeitos, rede, conteido sem uma hierarquia prévia que se prolifera em novos
agoes, sujeitos, rede e conteido sem previsibilidade de resultados.
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Se os dados utilizados neste artigo foram coletados em uma situacdo especifica de
pesquisa, como ja apresentado, as analises aqui empreendidas possuem relagbes com trés
pesquisas’ desenvolvidas no Grupo de Pesquisa Subjetividades e (auto)biografias. Essas pesquisas
escolheram caminhos epistemoldgicos interdisciplinares e dialogam especialmente com a
Filosofia. No tocante a questées de saude, a partir de Canguilhem (2009), consideram a
capacidade humana de biologicamente assentar normas e, a0 mesmo tempo, adaptar suas
proprias normatividades. Dialogam também com os trabalhos que se desdobraram dele, como Le
Blanc (2008) e o orientando Michel Foucault. Possui também escolhas tedricas no campo da
Pesquisa (auto)biografica no Brasil, influenciada em grande medida por um referencial teérico
francés*, de modo a destacar os processos de aprendizagens da vida com a doenga, ou uma
autoaprendizagem como expressiao propria da normatividade.

E importante destacar o principio francés de démocratie sanitaire , ou seja, um sistema de
saide que valoriza os saberes e os conhecimentos dos doentes, incluindo-os nas agdes dos
tratamentos. Isso facilita em grande medida o desenvolvimento de pesquisas dessa natureza.
Durante as atividades de investigacao de Camila Aloisio Alves (2018), na Université des patients, ela
registrou a existéncia de cursos de formacao para doentes cronicos interessados em participar no
sistema de saude promovido por algumas institui¢goes. SAo os patients experts que, de acordo com a
observagiao de Alves (2018, p. 49), trata-se da pessoa “[...] com uma doenga cronica que se engaja
em uma formagao de educagio terapéutica de pacientes para trabalhar suas experiéncias pessoais
ligadas a doenca a fim de ajudar outros doentes a melhor gerir suas vidas e os desafios impostos
pela doenga cronica”. Nessa direcdo, este artigo considera o fato de que o SUS ndo garante esse
tipo de entendimento sobre as politicas de saide de doentes cronicos e nao prevé a inclusio deles
nos processos de cuidado. Os jovens, considerados no estudo, sdo ativistas que criam situacoes
de participagao nos processos de cuidados dos doentes.

No entanto, ¢ importante também destacarmos que o SUS é um dos poucos sistemas de
saude que garante aos doentes a medica¢do de alto custo para o tratamento da EM. As historias
de vidas que ouvimos desses jovens revelam que a maioria sao filhos de familias que nao
dependiam do SUS como unico meio para se tratar antes do diagnostico. Alguns foram assistidos
pelo SUS em situagles esporadicas no percurso da vida, como no caso de divorcio dos pais;
outros jamais dependeram somente da saude publica. No entanto, o diagnéstico da doenca
colocou-os frente a uma outra situa¢ao. As medicagoes de alto custo comprometem a vida
financeira mesmo das familias mais endinheiradas e sdo a unica saida para se manterem sem
sequelas e com o minimo de eventos inflamatérios.

3 Trata-se das seguintes pesquisas: (Auto)biografias e subjetividades: o ontro de si mesmo na Esclerose Miiltipla, coordenada por
Raquel ALS Venera e que possui financiamento CNPq/CAPES/2016 ¢ funciona como um guatda-chuva para
pesquisas de Mestrado e iniciagio cientifica; a dissertagdo de Wesley Batista de Albuquerque, intitulada Esclerose
Miiltipla em rede: os circulos de afetos em narrativas de testemunbo, defendida em 2019; a dissertacdo Aprender a viver com a
doenga: narrativas (auto)biogrdficas, valores patrimoniais e ciberespago, de Roberta Buriti, com previsio de defesa em 2019.
Todas elas sdo produzidas no Grupo de Pesquisa Subjetividades e (auto)biografias da Universidade da Regido de
Joinville.

4+ F importante registrar que a pesquisa guarda-chuva, citada na nota 3, possui uma caracteristica intersubjetiva entre a
pesquisadora e os sujeitos pesquisados. Trata-se de uma situagdo especifica em que todos os envolvidos na equipe,
com excecdo dos mestrandos e dos estudantes bolsistas, ou eram diagnosticados com EM ou era o médico
neurologista que acompanha algumas dessas pessoas - o pesquisador. Essa condicdo, por um lado, facilitou o
encaminhamento das entrevistas na pesquisa Memdrias Miiltiplas, citada anteriormente, uma vez que 0s sujeitos
estavam confortaveis e em vinculos de confianga; afinal, eles compartilhavam a mesma vulnerabilidade. Por outro
lado, exigiu uma rigidez tedrico-metodoldgica que foi assegurada pelo compartilhamento e intervencao de um olhar
externo, durante as atividades do Pés-Doutorado. Esse olhar externo foi gentilmente concedido pelo colega Dr.
Christophe Niewiadomski, da Université Lille 3.

5 Traducio nossa: Democracia sanitiria.
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Essa condi¢ao tornou-se uma das pautas mais defendidas pelos seus ativismos. O SUS
garante a medicagao, fundamentado pelo direito a satde regido na Constituicio Federativa do
Brasil; no entanto, os processos politicos de gestio da saide dos entes federados e os
procedimentos de licitagio e compra da medicagdo nem sempre funcionam na mesma velocidade
da urgéncia dos sujeitos doentes. Seus ativismos recorrem a estratégias juridicas para a conquista
da medicagdo, assim como taticas politicas como participa¢ao de audiéncias publicas nos espagos
legislativos. As pautas que eles defendem também se estendem para a defesa do préprio SUS,
uma vez que este se encontra ameagado em diferentes praticas politicas nos tltimos anos.

Além dessas pautas mais sistematicas, tanto os blgs quando a AME revelam uma defesa
as causas da inclusao de uma forma geral. Todos esses jovens ciberativistas, em maior ou menor
medida, discutem causas como acesso irrestrito de pessoas com deficiéncia a todos os espagos
socials. Destacam, também, as questdoes de género e de deficiéncia, entre outros. Sio
subjetividades que ndo sdo apenas acionadas pelo diagnéstico da EM, mas, em suas narrativas de
vida, mostraram outras variaveis que os subjetivaram. As questoes de género sao uma delas;
entretanto, nao cabe neste artigo o desenvolvimento desse assunto, mas apenas como sinalizacao
de que suas subjetividades sao mdltiplas e se proliferam em ativismos também a partir da EM.

O problema central deste artigo ¢ a compreensao do movimento de subjetivagao desse
grupo de jovens ciberativistas e como eles vao se construindo a partir dessa nova dimensao da
vida. Levado ao extremo, seria uma outra vida possivel? Por subjetivacdo estamos concordando
com a ambivaléncia pela qual Michael Foucault formula o conceito permeado em grande parte da
sua obra, ou seja, significa tanto os processos de sujeicio ao poder que da forma ao sujeito, o que
Canglilhem (2009) chamou de “norma”, quanto o processo que o singulariza de si para si e se faz
ver um sujeito de poder, o que Canglilhem (2009) apontou nos trabalhos com a saidde como
“normatividade”.

Em busca de compreender como esses jovens se refazem nessa ambivaléncia, entre
refazer-se a partir da norma médica e dos limites impostos pelos sintomas, mas também pelos
discursos sobre os sintomas, e, a0 mesmo tempo, proliferar outros sentidos sobre a EM ¢ a vida
com EM, este artigo traz, em um primeiro momento, uma sintese das narrativas sobre as
experiéncias que os fizeram criar os blygs e sobre a decisao do que escrever, ou, ainda, a ideia de
criacio da AME. Cada um individualmente, recebeu o diagnéstico que funcionou como ruptura
em suas biografias. Com sua experiéncia com a doenga, apostaram que a articulagio narrativa
sobre si mesmo e a doenga, mas, 20 mesmo tempo, com outros sujeitos, doentes e ndo doentes,
seria um caminho para a o reconhecimento da nova vida. Conformam a expressao utilizada por
Delory-Momberger e Tourette-Turgis (2014, p. 1): “[...] on n'y peut rien, il fant bien vivre avec™,
quando dizem que a doenca pode significar uma experiéncia decisiva do sentimento de
continuidade da vida. Todos os entrevistados dizem, em algum momento e de diferentes formas,
que a EM ndo tem cura e aceitam esse fato e, em alguma medida, continuam a vida com ela e nao
contra ela — “TVpre avec la maladie”’, dizem Delory-Momberger e Tourette-Turgis (2014, p. 1).

As leituras atentas dessas narrativas estiveram em consonancia ao que sugere Tourette-
Turgis (2013) quando relata o caso da Université des patients, na Franca, visto que essas
subjetividades foram sendo construidas em uma relag¢ao de aprendizagem com a doenga. A autora
destaca a experiéncia narrativa de doentes com AIDS, nos anos de 1990, na Franga, como a
emergéncia de um ativismo terapéutico, e defende os processos (auto)educativos, de

¢ Tradugio nossa: ndao podemos evitar, temos que conviver com.

7 Tradugao nossa: Viver com a doenca.
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aprendizagem com a doenca e/ou ativistas para se reconhecerem doentes e conquistarem o
reconhecimento social dessa nova existéncia.

A ruptura biografica que acontece na vida da pessoa que recebe um diagndstico de uma
doenga cronica foi estudada por outro caminho pelo campo da Sociologia Médica, por Bury
(1984), com o conceito “disrupcdo biografica”. O campo da Sociologia vem trabalhando a
questdo considerando o estado de consciéncia temporal do corpo e a experieéncia diante de uma
crise ocasionada pelo diagnéstico de uma doenga cronica. O diagndstico forga o sujeito a
reconhecer o novo mundo que lhe imp&e o adoecimento, confrontando o sujeito e os familiares
e alterando regras e habitos. No campo da Filosofia em didlogo com a Medicina, especialmente
em Canguilhem (2009), as reflexdes sio semelhantes; no entanto, entendemos que esse caminho
nos favorece para refletir os gestos de normatividade que cada sujeito desenvolve a partir da
norma que lhe é apresentada no diagnostico e nos estimula nos didlogos com os estudos das
subjetividades. Concordamos com o autor quando este argumenta a favor de um conceito de
norma conformado a partir de uma “margem de tolerancia” que pressupoe um dinamismo entre
as relacOes bioldgicas e sociais. Conforme o autor:

No sentido bioldgico, que é preciso comegar a dar em seus termos mais gerais, a
presenga da norma implica a possibilidade de introduzir uma margem de tolerincia; trata-se
de um conceito essencialmente dindmico, que ndo descreve formas paralisadas, mas as
condi¢coes para a invencdo de novas formas. O conceito de norma contém, pois, a
questdo: como descrever um movimento, no sentido da adaptacdo a condi¢bes novas,
de resposta organizada a condi¢des imprevistas? O trabalho do conceito coincide com a
recusa de se fundamentar a representacio desse movimento na ideia metafisica de poder,
ou na vida como invencdo pura, como plasticidade essencial. Pelo contririo, o conceito
ajuda a recolocar a questio em seu contexto real, a inclui-la em uma outra questio, a
das relagGes entre o ser vivo e o meio ambiente. (CANGUILHEM, 2009, p. 152).

As pessoas podem modificar e normalizar as suas vidas acomodando os sintomas de uma
condig¢do de cronicidade. No caso das pessoas mais jovens, a consciéncia temporal e biografica é
diferente dos adultos que ja estdo experimentando as conquistas. Nos relatos dos adultos, a
chegada de um diagnéstico é carregada de frustracdo justificada na memoria de um empenho, de
um esforco passado na juventude para colocar em marcha um projeto de vida, e o presente é, em
parte, a realizagao desse projeto de vida que niao podera seguir adiante. No caso dos jovens, a
frustagao nao tem uma memoria de grande retrospectiva no tempo passado, mas nas expectativas
de futuros e de proje¢des ou sonhos que, na maioria dos casos, ainda nao se tornaram realidades
ou sao realidades muito iniciais. Nao significa que, no caso dos jovens, nao exista uma “disrup¢ao
biografica”, utilizando um termo da Sociologia Médica, mas apenas que essas digressdes nao sio
iguais. A realidade é que, no caso dos jovens, eles vao criando normatividades e vivendo a norma
a sua maneira, 20 mesmo tempo que desenvolvem um projeto de si. Assim, o tempo passado da
ruptura ¢ menot, ¢ o tempo das expectativas reconfiguradas sio o presente, aqui ¢ agora. Em
algumas dessas historias de vida trabalhadas neste artigo, o diagnéstico chegou junto a vida
universitaria. A readaptagao das expectativas de futuro, as normatividades possiveis deram-se
antes que houvesse uma trajetéria profissional ou uma familia construida e consolidada.

A partir do trabalho de Canguilhem (2009), outros autores construiram reflexdes acerca
das subjetividades que se formam depois do diagnéstico e dos sintomas com a doenca. Le Blanc
(2008, p. 53), estudioso de Canguilhem, explica o conceito normatividade para além do feno6meno
biolégico. “L activité biologique du vivant est désignée par l'individunalisation des valeurs qu’elle actnalise. La

normativité sous-entend ainsi la création de normes par lesquelles le vivant se maintient et s'individunalise”™.

8 Tradugdo nossa: A atividade biol6gica dos vivos ¢ designada pela individualizagio dos valotes que ela atualiza. A
normatividade implica, assim, a criagdo de normas pelas quais os vivos sio mantidos e individualizados.
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Assim, cada sujeito que recebe uma norma de vida, a partir do diagnostico de uma doenga, vive a
norma a sua maneira, readequando a sua biografia, criando seus parametros de normalidade. “La
normativité fonde le normal. 1e normes trouvent lenr normalité dans leur normativité. La normativité organique,
capacité de changer de normes de vie, fixe la normalité de 'organismo™ (LE BLANC, 2008, p. 57). No caso
dos jovens, todos eles relataram de alguma maneira a forma rapida com que entenderam, apds o
diagnostico, que o normal de suas vidas seria aquele possivel de ser reconfigurado em seu
cotidiano.

Uma dessas normatividades possiveis foi o gesto de se juntarem em grupos de
semelhantes e, como ja mencionado, essa pratica nio é fomentada pelo SUS. E o que trata o
segundo momento deste artigo. A AME potencializa os ativismos desses cinco jovens e como
esse espago tem possibilitado mudancgas de sentidos sobre a EM e a identidade dos doentes.
Mostramos como no cibetespaco proliferam articulacdes multiplas acerca da satude/doenca assim
como de um novo perfil dos movimentos sociais e organiza¢des nao governamentais. Por esse
caminho, compreendemos que o ciberespago pode ser um lugar de subjetivagio, onde
entrecruzam técnicas de dominac¢do e, a0 mesmo tempo, técnicas de si, como sugere Henrique
Antoun (2015). Observamos uma nova subjetivacao para os sujeitos doentes que tem a ver com a
comunica¢ao na web.

Finalmente, apontamos a compreensio que chegamos dos ativismos desses jovens
blogueiros. Sobretudo, destacamos as reflexdes do autor Michel Foucault (2004), que sugere a
amizade como uma ag¢ao de cuidado de si. Verificamos que os processos de aprendizagem com a
doencga oferecem um pouco da dimensao existencial dos doentes, mas também da dimensao
politica e de direitos das pessoas que vivem com a doenga. Percebemos que o ciberativismo os
orientam e os empurram para escolhas arquitetadas nas tramas sociais normativas dos discursos
médicos e farmacéuticos, a0 mesmo tempo que potencializa a criacio de redes de afetos e
sentidos de amizade.

Apostas nas praticas narrativas

Apostamos nas narrativas como expressao da existéncia da doenc¢a na vida social. Nao
significa dizer que sem a narrativa nao haveria um corpo com sintomas, antes significa que nao
serlamos comunicados da existéncia da doenca e, portanto, nio terfamos a dimensio dessa
realidade a menos que individualmente experimentassemos esse real. Concordamos com Silveira
(2019, p. 35) quando ela diz que “[...] isso nao quer dizer que as dores, os sintomas, os dados
biolégicos nao existam. Mas, socialmente, a doenga sé existe quando é narrada”. As narrativas de
vidas com uma doenga cronica sio entdo reveladoras das histérias das doengas porque fazem
existir as vidas possiveis com uma doenca cronica. Essa condi¢ao de vida com uma doenca
cronica ¢ trabalhada também por Silveira (2019) quando ela ressalta que a medicina define a
doenga cronica como aquelas doengas que nao se resolvem em um curto espaco de tempo. Além
das doencas incuraveis, a autora destaca também aquelas infectocontagiosas, com potencial de
cura, como o cancer ou, ainda, os vicios como tabagismo e alcoolismo. A esse tipo de vida que
demanda cuidados, ela denomina “condi¢ao cronica de doenca”. Nas palavras da pesquisadora,
viver em condi¢ao cronica de doenga significa que

9 Tradugao nossa: A normatividade fundamenta o normal. As normas encontram sua normalidade em sua
normatividade. A normatividade organica, a capacidade de mudar normas de vida, fixa a normalidade do organismo.
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[..] além de ter um diagnéstico que acompanhara a pessoa pela vida, existem diversos
aspectos sobre essa experiéncia que, mesmo provindo de uma enfermidade
assintomatica, estardo presentes no seu dia a dia. A ingestio de medicamentos, as
consultas regulares aos médicos, as reabilitaces, as mudancas alimentares, de rotina e
de trabalho fazem com que, ainda que a pessoa nao se sinta doente, ela esteja numa
condicio de doenga, pois esses cuidados passam a ser essenciais para a sua
sobrevivéncia. (SILVEIRA, 2019, p. 35).

As narrativas dos jovens ouvidos neste artigo sio expressoes dessa condigdo cronica de
doenca. Expressam a forma como eles organizam suas memorias em retrospectiva e
reflexividade, mas também nos dao pistas do processo de aprendizagem a partir da doenga, a
linguagem que se apropriam, as leituras que se dedicam, os temas que se interessam. Elas podem
ser verificadas na sintese que apresentamos a seguir.

Bruna ainda era uma adolescente quando foi diagnosticada com EM. Filha cacula de um
casal de fisioterapeutas, a familia morava em Passo Fundo, Rio Grande do Sul, e foi atendida por
um médico amigo da familia. Ela se recorda que o médico escreveu o nome da doenga em um
papel e entregou a sua mae. Nesse gesto, ela entendeu que se tratava de algo muito sério. A
primeira atitude foi pesquisar sobre a doenca na znfernet e o que ela poderia prever em sua vida.
Decidiu que ndo iria perder tempo indo para a escola, ja que nio teria mais dez anos de vida. Ela
tinha 14 anos e até 24 poderia fazer outras coisas mais interessantes do que ir a escola. Hoje, ela
tem oito anos ha mais do que aquela previsao apontava e recém terminou um Pés-Doutorado. A
vida com a doenga deu a Bruna uma paraplegia temporaria e muitas experiéncias socialmente
impensadas para uma jovem. Ela narra o empenho de sua mae, que foi sua principal cuidadora, e
os valores e os principios que ela foi construindo no seio da familia.

Irma cagula de uma crianga com deficiéncia cognitiva grave, ela presenciou a exclusiao
escolar e bullying dos mais diversos com a irma que ela defendia. A questdo da deficiéncia sempre
foi um tema que a capturou e nas microrrelacdes ela ja se mostrava ativista, engajada e com um
sonho de mudar algo no mundo. Foi na escrita que, anos mais tarde, encontrou um caminho para
canalizar tantas questoes que a EM tinha evidenciado. Ela se explica: “eu digo que escrever foi
uma coisa que me curou [...]. Nao me curou da doenga obviamente porque a doenga nao tem
cura, mas me curou de, sei 14, de uma pirag¢ao assim, de eu ter uma tranquilidade assim, entio eu

quero continuar escrevendo” (SILVEIRA; BURITI; VENERA, 2018).

O proposito para a escrita fol evitar que outras pessoas diante de um diagnostico
encontrassem em um szZ de busca somente a informacao de que iria morrer em dez anos. Ela diz:

[..] talvez elas [as novas pessoas diagnosticadas| procurem na internet, e talvez elas
encontrem a mesma informacio que eu encontrava, que elas vao morrer em dez anos e
eu nio quero que as pessoas encontrem isso. Eu ndo quero que uma menina de
quatorze anos de novo, tenha o diagnéstico, entre na internet e ache que vai morrer em
dez anos. Eu nio quero que uma pessoa que ja tenha vinte e poucos, trinta anos, que
estd com uma vida ja feita, entre aspas, entre na internet e ache que a vida dela acabou,
sabe? Eu quero que as pessoas saibam que existe vida com Esclerose Mdltipla, sabe?
Existe vida apds o diagnéstico, ndo é? (SILVEIRA; BURITI; VENERA, 2018, n.p.).

Foi escrevendo de forma muito positiva, trazendo experiéncias de adaptagdes, de luta por
acessibilidade na universidade, de preconceitos com as deficiéncias, que ela se tornou conhecida
entre os doentes e os familiares de doentes com EM. Assim como ela, a atitude de ir em um sie
de busca pesquisar sobre o diagnostico se fazia cada vez mais comum desde a década de 1990.
Em meio a tantas informag¢oes deprimentes sobre a doenga, as narrativas em um blg de uma
jovem que escrevia compulsivamente todos os dias, como um diario aberto, competiam com 0s
velhos sentidos acerca da doenca. Seu testemunho de vida, com as fisioterapias diarias aplicadas
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pelos pais, com a medicagao que recém tinha chegado no Brasil, dizia sobre sua recuperagio.
Seus movimentos voltavam paulatinamente, primeiro com a cadeira de rodas e depois com a
muleta e, posteriormente, sem nenhum apoio. Quase como uma autoajuda, a leitura do blog
“Esclerose Multipla e eu” se tornou leitura recorrente entre as pessoas doentes e o primeiro /ink
apontado nos sistemas de buscas pela internet durante alguns anos.

Ela chegou a colecionar o indice de 500 acessos por dia, o que lhe rendia os recorrentes
contatos com seus leitores. Ela interage respondendo no préprio post ou por e-mails e, assim, foi
conhecendo amigos virtuais, inspirando outros blogueiros e criando redes de informacao. Foi
assim que Cynthia encontrou Bruna. Morando em Balneario Camborit, Santa Catarina, ela
recebeu seu diagnostico no inicio da sua vida profissional. Ela narra aquele momento dizendo:
“|...] porque eu estava na minha, estava no meu auge de trabalho, eu tinha vinte e seis anos e ali é
quando tudo acontece, nao é? Vocé esta buscando, esta indo atras e eu achei que eu ia virar um
peso de papel que dali eu nio ia, eu ia...” (MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA, 2017, n.p.).

Cagula de duas irmas, sua familia morava em Pernambuco, Recife, quando ela nasceu.
Posteriormente, moraram em Belo Horizonte devido ao trabalho do pai que logo deixou a
carreira e montou seu proprio negocio. A familia possufa boas condi¢des econdémicas até o
negocio falir e o casal se separar. Foi quando a mae se mudou para a casa que a familia mantinha
na praia em Balneario Camborit. Ela narra os momentos de dificuldade que passaram e a atitude
das irmas, que buscaram cedo o mercado de trabalho e decidiram que ela iria estudar. Investiram
nos estudos da cagula no Curso de Direito e, em nome dessas trés mulheres, por elas, Cynthia
deveria terminar os estudos, conquistar uma carreira e oferecer melhores condi¢oes a familia. Foi
iniciando a carreira que a noticia do diagnostico chegou. “[...] quando eu me vi na cama sem
conseguir mexer direito meus bragcos, meu brago e minha perna eu falei: acabou, tudo que eu fiz
até agora acabou, para que tudo que eu fiz, sabe?” (MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA,
2017, n.p.).

Na ocasiao, parte da familia morava nos Estados Unidos e, rapidamente, todos se
juntaram no hospital e ela desenvolveu um surto psicotico, “[...] sai do hospital sem saber quem
eu era, sem saber o que estava acontecendo comigo, olhava para minha mae e perguntava quem
ela era, eu estava em estado de euforia, eu nao conseguia dormir, quando eu dormia o que eu
sonhava eu achava que era realidade” (MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA, 2017, n.p).
Em seguida, caiu em uma depressao profunda e uma dificuldade com a medicagao injetavel.
Entre um lapso e outro de realidade, ela ja pensava em escrever um blg. Em um primeiro
momento para organizar suas ideias e emogoes, como ela diz “[...] sem pretensio nenhuma, para
realmente me ajudar [..] naquele momento era para me ajudar, para eu poOr para fora”
(MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA, 2017, n.p.). Foi no encontro com o blg da Bruna
que ela percebeu que se informar sobre a doenga lhe acalmava assim como escrever sobre a nova
dimensao da sua vida.

[...] essa leitura me acalmava muita e ai por para fora comecou a me acalmar também, e
af eu encontrei o blog da Bruna. Ja pensando em blogs, ndo tanto buscando informacio,
encontrei o blog da Bruna Rocha, entrei em contato com ela, ela muito solicita me
respondeu, a gente conversou, nos tornamos amigas e eu falei para ela: Bruna eu estou
pensando em fazer um blog o qué que vocé acha? — isso foi muito rapido, isso era
mar¢o. MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA, 2017, n.p.).

Foi assim que nasceu o blog “Esclerose Multipla para leigos”. O pai e uma irma moravam
nos Estados Unidos e logo decidiram que ela iria ouvir uma outra versao sobre o prognostico. O
médico estadunidense ofereceu-lhe a medicacao Tecfidera, naquele momento nao disponivel no
Brasil pelo SUS. Com mais qualidade de vida com o novo remédio, ela deixou o antigo trabalho e
montou um escritério de advocacia em sociedade, mas iniciou um longo processo judicial para
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receber a medicacdo. Seu blog passou a ser o local de leituras atualizadas sobre os processos
judiciais relativos a medicagao de alto custo. Ela ndo s6 conquistou o direito ao Tecfidera, sendo
a primeira pessoa a utiliza-lo no Brasil, como se tornou uma ativista referencial pela inclusao do
medicamento no Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas (PCDT), popularmente conhecido
como “protocolo do SUS”.

Despois dessas experiéncias, ela percebeu o poder do seu blgg para ajudar pessoas e, ao
mesmo tempo, como essa ajuda lhe causava um bem-estar. Ela reelabora a func¢ido do blog
também publicado em inglés e diz: “[...] eu fui diagnosticada, mas eu vou ajudar as pessoas, eu
nao vou guardar isso para mim, eu vou fazer alguma coisa com isso. Isso vai mudar a minha vida

de alguma forma, mas que seja para o bem” (MACEDO; ALBUQUERQUE; VENERA, 2017,
n.p.).

A intencdo de acolher recém diagnosticados parece ser recorrente entre esses
ciberativistas. Essa também foi a narrativa de Gustavo. Filho mais velho de um casal que tem na
sua histéria de origem uma relacio tensa de classe social. A mae dele, filha de imigrantes
espanhdis, que tem em sua biografia a faganha de sucesso de fazer riquezas na América, e o pai
dele, um vendedor de carros entendido como um potencial golpista pelos pais da noiva. Casaram-
se depois dela renunciar toda a heranca. Gustavo cresceu admirando o poder de compra e
ostentagao do tio, tnico herdeiro da riqueza da familia, e questionando a disciplina financeira do
pal que, aos poucos, foi construindo também melhores condi¢bes financeiras. Educado nas
melhores escolas de Sio Paulo, entre jovens da classe mais alta da cidade, aprendeu que aquele
mundo era um lugar confortavel para o tio, Gnico herdeiro da familia materna, mas de muito
esfor¢o para o pai. Havia algo que o incomodava diante da desigualdade social e, aos poucos, os
valores do pai e da mae foram ganhando espagos de admira¢do em sua vida. Ele seria o sucessor
nato da administracio dos negbcios automobilisticos da familia, porém, antes disso, ele escolheu
construir outras experiéncias de gestdo. Tudo estava funcionando bem quando ele sentiu os
primeiros sintomas da doenga.

No impacto do diagnostico, ele também procurou informagdes em sifes € as expectativas
sobre seu futuro nio eram promissoras. Lembrou da mie de uma antiga namorada que era
diagnosticada com a EM e precisava de cuidadores para suas demandas pessoais de rotina.
Gustavo deixou o trabalho, vendeu o carro e se retitou em uma “licenca sabatica”, trabalhando
como monitor em um Camping. Ali, recluso, ele teve tempo para pensar em suas prioridades.
Enquanto isso, configurou-se uma tensao na familia que se deu conta de que nao havia preparado
uma das filhas para assumir os negocios. Ele, o unico filho, que cresceu entre os conflitos de
classe, agora questionava também os conflitos de género. Foi nesse momento de reflexao da vida
que Gustavo decidiu fazer algo com a doenga e nao contra a doenga.

Buscou memorias de agdes sociais que o fizeram sentir bem e, diante das dificuldades
para conseguir as medicagdes e a falta de informagSes sobre o que de fato é a EM, ele percebeu
que os sentidos proximos a morbidade que permeavam a doenca poderiam ser mudados.
Gustavo apostou que, se as pessoas nao doentes tivessem informagoes adequadas sobre a doenga
e as necessidades das pessoas doentes, as vidas entorno da EM teriam mais qualidade de vida.
Envolvido em uma empatia pelos doentes e seus familiares, ele criou um perfil no Facebook onde
mobilizava agdes para conquistar remédios, ouvia o sofrimento das pessoas, acolhia com boas
noticias de pesquisas. Os motivos eram muito semelhantes aqueles mobilizados por Bruna e
Cynthia. Ele diz:
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E o objetivo principal era mostrar que a vida nao tinha acabado ali, que tinha toda uma
vida pela frente. Entdo a gente tinha que ser leve, a gente tinha que ser jovem, a gente
tinha que ser o perfil do paciente de Esclerose Multipla. A gente ndo podia ser o “vocé
ja esta na cadeira de rodas?” entdo eu comecei um trabalho muito... “Gustavo”. Montei
uma pagina no Facebook e comecei a falar com amigos, entdo eu tinha um amigo que
trabalhava com aromaterapia, falava assim: Vocé quer produzir um conteudo, assim 0,
td aqui um manualzinho do que as pessoas tém. (CARDOSO; ALBUQUERQUE;
VENERA, 2018, n.p.).

Ele comegou a imprimir um novo perfil do doente a partir de onde ele se identificava.
Um “trabalho muito... Gustavo”, ou seja, do seu jeito. Afinal era paciente e nao se via na
abordagem de associag¢oes que funcionavam como um decreto quando lhe perguntaram “vocé ja
esta na cadeira de rodas?”. Ele foi se aproximando de amigos e convidando para fazer parte do
projeto enquanto dava diretrizes sobre os sentidos que deveria ter essa comunicagao, “ta aqui um
manualzinho do que as pessoas tém”.

Dessa agao, veio-lhe a certeza de que “eu tenho que fazer alguma coisa com a esclerose
multipla. Eu vou montar uma associa¢do, é isso que eu preciso fazer”. Dessa convicgao, ele
chamou os amigos virtuais que até aquele momento ja circulavam em sua vida. Bruna foi uma
grande amiga, inspiradora e cofundadora da AME. Cynthia e tantos outros vieram depois.
Gustavo narra: “eu fui chamando amigos, fui chamando amigos”. Fez um ajuntamento das
habilidades que faziam parte da sua formacgio, os contatos de amigos, o desejo empatico de
ajudar ao préximo e as profundas reflexdes de autoconhecimento que havia realizado em sua
licenca sabatica.

Niao esta certo a gente receber um diagndstico e a minha mie perguntar se eu vou
morrer, porque o que ela achou na dnfernet era sé besteira, a minha ex-sogra nio
conseguir remédio porque ninguém briga para que o remédio esteja 14, e que eu ndo
possa mais viajar porque o Gelox ndo ¢ mais permitido. Nio estd mais certo isso, eu
quero fazer diferente, eu quero que as pessoas nesse lugar que eu quero montar
enxerguem que tem toda uma vida depois do diagnéstico, coisa que eu nio enxerguei
quando eu procurei o que era na maior associagio. (CARDOSO; ALBUQUERQUE;
VENERA, 2018, n.p.).

A AME significou um ponto de conexao importante entre esses jovens. Um lugar fisico
na cidade de Guarulhos, Sao Paulo (SP), uma associacdo cujas a¢des principais acontecem no
ciberespago e s6 foi possivel porque os multiplicadores nesse rizoma proliferaram suas ideias e
somaram forgas. Com o CNP] de uma Organizacao sem Fins Lucrativos, a rede viabilizou um
trabalho institucional mais sélido, incluindo representa¢oes em audiéncias publicas e/ou assentos
no Conselho Nacional de Sadde (CNS), do SUS. Desenvolve encontros dos blogueiros com
formagao para melhoria dos processos de comunicagao, dos conteudos atualizados e de formas
eficazes de acolhimento dos recém diagnosticados e seus familiares'.

Bruna também narra sobre o que fez essa Associagdo se consolidar:

10 Esses encontros sio exaustivamente divulgados mnas redes entre os blogueiros. Disponiveis em:

https://bitly/20nvqiz e https://bitly/2TTq2Kh.
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A AME em pouco tempo a gente tornou a AME uma coisa muito grande, porque af
juntou, vontade... ahi, um projeto muito bom e pessoas muito competentes. Assim, a
gente nao tem nenhuma... nenhuma falsa modéstia em dizer que é assim, sabe? Tinha
o conhecimento... teérico de administragdo do Gustavo pra montar uma associa¢ao
muito bem feita, pra captar recurso muito bem captado, tinha eu com a questio da
comunicacdo muito bem pensada, entdo a gente, assim... fez, fez uma coisa pra, pra
ser... bom mesmo. Ser profissional e bem feito. Entio a AME ja estava, ja estava bem,
ja tinha virado uma referéncia, entdo nio era mais s6 a Bruna do blog, era a Bruna da
AME, nao é? (SILVEIRA; BURITI; VENERA, 2018, n.p.).

Entre tantas proliferacGes que esses jovens fizeram acontecer no ciberespago, o encontro
desses amigos com o Jota foi especial e contemporineo ao 1° Encontro de Blogueiros pela
Esclerose Multipla, que aconteceu em SP. Nascido na cidade de Suzano, SP, Jota era filho tnico
de um casal que ainda em sua infancia se separaram. Criado pela mie e com algumas visitas do
pai, Jota se narra uma crian¢a tranquila. Brincava com bonecos, videggames e levava uma vida
como tantos garotos da sua idade. Muito interessado em uma guitarra, fez bacharelado em
Musica, possufa uma banda e com os amigos fazia ensaios e possufa uma vida que ele diz “[...]
estava programada, parecia que bastava seguir os passos que ela se concretiza, casar, iria ter filhos,
e estava certo que iria casar, namorar, ter filhos e a profissao, a minha profissao seria fazer o
curso, uma faculdade, dai tudo certinho, encaixadinho” (SANTOS—JUNIOR; BURITI;
VENERA, 2018, n.p.).

Foi quando a namorada o deixou e ele viveu a primeira ruptura dessa linearidade mais ou
menos segura. Fol nessa ruptura que ele fez, pela primeira vez, um novo caminho: aluno também
do curso Histéria, era envolvido no movimento estudantil. Nas palavras dele, foi um periodo que
ele comegou sentir seu corpo diferente:

[..] a partir dali meio que mudou, fui para Sdo Paulo, e af quando comegou. Quando eu
comecei na faculdade de histéria, eu chegava tinha dias que eu ia para trés cidades. Eu
fazia a faculdade de musica em Sdo Paulo, morava em Sdo Paulo e ia para faculdade de
musica e voltava pra Suzano para dar aula, e af a noite eu ia de Suzano para Guarulhos
para ter aula de historia. Af voltava para Sio Paulo para dormir, entdo, ¢ foi bem tenso.
Até eu brinco, acho que foi nessa época que eu tive esclerose (risada). (SANTOS-
JUNIOR; BURITL; VENERA, 2018, n.p.).

Durante sua narrativa, ele pontua alguns momentos entre amigos da mesma idade em que
ele percebia que seu corpo nio estava bem, pois cafa facilmente e nao tinha a mesma resisténcia
fisica que percebia nos outros garotos e sugeria que alguma coisa talvez estivesse errada. Ele
terminou os cursos de Graduagao, entrou em um Mestrado em Historia e, quando os sintomas
ficaram mais sérios, ele foi ao médico. Contudo, agiu como todos os outros, recorreu ao Google €
achou o blgg da Bruna. Ele diz que assim que trocaram os primeiros e-mails ele decidiu criar um
blog para contar sobre sua vivéncia com a EM.

Da articulagdo com Bruna nasceu um namoro, uma mudanga para Porto Alegre, um
casamento e o filho Francisco, com um pouco mais de um ano na época da entrevista, além de
parcerias de escrita e de acles junto a AME. Jota tem o tipo de EM mais agressivo, o tipo
Primaria Progressiva. Diferente da EM dos demais amigos, que é do tipo Remitente Recorrente —
aparece em surtos ocasionais e pode passar tempos indeterminados sem se manifestar, além de
ter opgdes de medicamentos disponiveis —, o tipo da EM do Jota é progressivo e sem um tempo
de trégua e medicacao eficaz. Desde o encontro com Bruna, a evolucao da doenca tem sido
rapida, ele passou do passo inseguro para o uso da muleta e para a cadeira de rodas rapidamente.
Da dificuldade motora de uma mio ao movimento padrio dos dedos e a impossibilidade de
movimentar um brago. Sua linguagem estd comprometida, porém a cognicao seguia inalterada no
momento da entrevista. Jota escreve para existit. “E a Bruna me chamou, a gente nem era
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namorado ainda, ela me chamou para escrever na AME, e fui [...]. Eu nio escrevo para alguém
ler, eu escrevo porque eu preciso, eu tenho uma necessidade de colocar para fora [...] mas eu
escrevo para mim” (SANTOS-JUNIOR, BURITI; VENERA, 2018, n.p.).

Doutorando em Historia, ele pesquisa o tema “revolu¢ao” e compreende que o tema tem
relagoes (auto)biograficas. Faz dos seus textos a compreensao de seu mundo e de si mesmo no
tempo. Aciona os conhecimentos da Histéria para pensar e refletir suas agdes ativistas. Faz da
propria existéncia e presenc¢a no mundo um ato politico. Ele explica:

[..] estudar o conceito de revolucdo acho que isso foi muito interessante e... e trouxe
um ativismo para a pesquisa e junto com a Bruna a gente acabou se ligando muito ao
movimento da AME e das pessoas com deficiéncia e a prépria condicdo da deficiéncia
de estar em cadeira de rodas, de estar fazendo doutorado e tet... é... ter um filho. E, as
pessoas falam: ah, mas vocé nio precisava. Ah, eu estou fazendo porque eu gosto, eu
estou fazendo doutorado, se eu tenho uma deficiéncia, eu estou fazendo com uma
deficiéncia, estou fazendo [...] eu passei a adotar muito uma ideia de que a presenca é
um ato politico. O fato de vocé estar em um lugar que ninguém espera que vocé esteja
é muito forte é... (SANTOS-JUNIOR, BURITI; VENERA, 2018, n.p.).

Jota escreve sobre suas experiéncias a luz das reflexdes tedricas da sua formagio em
Histéria. Ele mobiliza pensamentos da Histéria e da Literatura e vai se dando a ver em suas
aprendizagens com a doenga, com o filho, com a relacao de casado com a Bruna, com uma
masculinidade e a deficiéncia. Junto aos amigos blogueiros ele se configura parte singular de uma
trama. As narrativas desses amigos trazem um desenho do movimento ativista que foi se
construindo no ciberespaco. A AME criou em sua plataforma uma equipe de blogueiros
espalhados por todo o Brasil que se encontra de tempo em tempo, organizada para formagio e
aprimoramento de suas habilidades de comunicagdo e projecio no ciberespago. Ela da forma
fisica a essa rede rizomatica, nio funciona como centro dos blogueiros, cada um possui
movimentos proprios nessa rede, mas se configura uma parte potente para todos eles. Ao atender
os contatos de doentes, a AME encontra novos parceiros e, unindo forgas, vai se multiplicando
em prol do intento de conscientizar o maior numero de pessoas possivel sobre a Esclerose
Multipla. Em um desses contatos conheceram Paula Kfouri.

Uma jovem paulistana, apaixonada por esportes, organizou em suas memorias a presenca
de mulheres fortes que influenciaram sua vida. Primogénita de uma mae que criou as duas filhas
sozinha, com a ajuda das mulheres mais velhas da familia. Em contrapartida, narra também sobre
um pal que nunca funcionou em seu imaginario como pai, mas COMO um amigo mais ou mMenos
irresponsavel. Desenvolveu uma relagao de tensao com a mae por achar que ela aplicava uma
disciplina com muita cobranga. No entanto, reconhece com admira¢io que estando a mae
sozinha, e com a experiéncia de pouca demonstragao de afeto, fez o melhor que estava
disponivel. Saiu de casa muito cedo e mergulhou no mercado de trabalho. Casou-se, empreendeu
muito jovem, o que dificultou o desenvolvimento dos estudos em nivel supetior. Fez Marketing,
Gestao e Planejamento de Marketing e Vendas, mas nao terminou o curso. Contudo, a vivéncia no
mercado com uma rede de restaurantes na capital paulista trouxe a Paula uma formagao
experiencial. Depois que terminou o casamento, foi funcionaria de sucesso no mercado de Design
internacional de moveis. Estava em um ritmo de trabalho enlouquecido quando veio o
diagnostico.

Em um primeiro momento, Paula negou o diagndstico, sentiu raiva e, em um segundo
momento, canalizou todas as emogoes para aprender sobre a doenga. Deixou o trabalho, estava
solteira e se internou obstinada em casa por dois anos para estudar. Refugiou-se na casa materna,
comprou livros de Medicina, pesquisava todas as possibilidades com a expectativa de encontrar
algo novo e que, minimamente, amenizasse aquele luto.
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[..] eu fiquei psicopata em estudar sobre Esclerose Multiplal Sobre cérebro, sobre
sistema imunolégico, sobre alimentagio, eu fiquei louca, sério mesmo! Fiquei dois anos
sem sair, sem namorar, sem encontrar meus amigos, sem fazer nada, eu s6 estudava
Esclerose Multipla e ficava em casa, era o meu objetivo, descobrir como que eu vou
combater isso, entendeu? Eu queria conhecer o meu inimigo de todas as formas que eu
pudesse, de todas as formas! (KFOURI; ALBUQUERQUE; VENERA, 2018, n.p.).

Ainda inconformada com as dificuldades de mobilidade, Paula conta que circulava ao
redor da mesa de jantar para fugir da condigdo sedentaria enquanto pesquisava saidas. Achou
algumas pesquisas relacionadas a nutricao e iniciou uma dieta, experimentou yoga, meditagao e
prosseguiu em um longo caminho de autoconhecimento e atividades fisicas. Como Bruna, ela
reconquistou a mobilidade e precisava escrever esse testemunho. Criou o blg “Sobreviver” e
divulgava suas experiéncias alimentares que vigoravam suas energias, diminufam a fadiga e trazia a
ela qualidade de vida, apesar da doenga.

Ja em contato com Gustavo na AME, ela questionava o porqué de nio se comentar
muito o ganho na qualidade de vida do doente a partir de uma alimentagao funcional. Foi quando
foi convidada a se juntar a Associagio com a produgdo de um canal no YowTube chamado
“Qualidade Vivida”. Além do seu blog pessoal, nessa rede social, ela aborda temas dos mais
diversos como esportes, sexo, gravidez, baladas, viagens, porém vividos com as adaptacOes
exigidas pela EM.

Foi no contato com Paula que o Programa ‘“Pedale por uma causa” foi criado e
desenvolvido. Trata-se de um evento pela conscientizagao da EM, quando, em um domingo no
més de agosto, nas mais diversas cidades brasileiras, ativistas convidam bicicleteiros, familiares e
doentes para pedalar pela visibilidade da EM. Na ocasiao da entrevista, Paula era casada, tinha um
filho pequeno e trabalhava nos programas de comunicagao da AME.

Esses cinco jovens sio apenas uma parte do que se tornou a AME. Eles funcionam
separadamente em suas regides, produzem conteudo para seus blggs, mas também atuam como
um novo movimento social. Promovem campanhas de hasbhtags, pressionam audiéncias publicas,
encabecam processos juridicos coletivos, a0 mesmo tempo que lancam campanhas publicitarias
como o “Agosto Laranja'"”’, conquistam apoios de times de futebol, e, por meio deles, espacos na
TV aberta durante as aberturas dos jogos no més de agosto'’. Assim vdo se projetando
socialmente e mostrando que é possivel uma vida ativa com cuidados terapéuticos alopaticos e
complementares. Ao aproximarem-se dessas narrativas, compreendem o movimento de
aprendizagem com a doenga e a dimensao experimental a que se colocam, com ela, para fazerem-
se existir em relacao aos nao doentes.

A forma positiva que esse grupo de amigos escolheu evidenciar suas vidas e ajudar outros
pacientes com a EM também ndo deixa de ser um tipo de sujei¢ao a um contexto social. Paulo
Vaz (2002) expde a passagem de uma sociedade disciplinar para uma sociedade do controle e
observa que, na primeira, a doen¢a aparece em forma de sintomas que sao tratados e
esquadrinhados a partir dos prognésticos médicos. Contudo, na légica da sociedade de controle,
ao individuo é dada a possibilidade da administracdo do risco, depois da predisposigao genética.
A realidade da doenga pode aparecer mesmo sem sintomas, e o fator de risco empurra os sujeitos
para o campo da prevencao, dos cuidados pessoais com o corpo. Ter saude no século XXI nao ¢
sinobnimo de auséncia de sintomas, mas tem a ver com a capacidade dos sujeitos de gerir a prépria
qualidade de vida: pensamento positivo, vida social, alimentacio saudavel, atividade fisica,

1 Disponivel em: <https://bitly/2Fy0BUD>.
12 Disponivel em: <https://bitly/2CJU1d5 e ainda em https://bitly/2HNetwH>.
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consultas e exames preventivos em dia. Nesse contexto atual, a responsabilidade sobre a saude ¢
do individuo,

[..] os valores maiores de nossa sociedade parecem ser, na relacio consigo, o bem-estar,
a juventude prolongada, o autocontrole e a eficiéncia; na relagdio com os outros, a
tolerancia, a seguranga e a solidariedade. Estes valores implicam o cuidado a partir do
risco como fundo de negatividade a ser evitada. (VAZ, 2000, p. 137).

Esses blogueiros fazem parte também desse tempo contemporianeo e de um tipo de
subjetividade disponivel nesse tempo, sao “filhos do seu tempo”. Eles estabelecem uma rela¢io
de enfrentamento com os saberes sobre a doenga e se responsabilizam sobre si mesmos na
relacio com a doenga. Para Vaz (2002, 20006), isso faz parte de uma forma de pensar o corpo
doente. Assumem o controle de seu projeto de si, buscam e filtram informagdes a que se filiam,
compartilham e discutem suas ideias, se colocam como corresponsaveis, junto ao seu médico,
para decidir sobre seus tratamentos. Nomeiam-se e sao nominados pela indudstria farmacéutica,
médicos e a midia de “paciente 2.0”. Vaz (2002, 2006) fala dos sujeitos desse tempo que estao em
constante formacao e estabelecem com a doenga um campo de (auto)formacio. Isso é sinébnimo
de sujeito saudavel no nosso tempo. Segundo Vaz (2002, p. 140): “O homem seria sio quando ¢
capaz de descobrir outras possibilidades de ser para si mesmo”. A alimentacio é um dos
exemplos de autocuidado, as informagoes disponiveis sobre a alimentagdao funcional acabam por
responsabilizar o sujeito pelas escolhas que nao seguem impunes aos sintomas de doengas. Vaz se
pergunta e se responde: “[...] como alimentar-se com prazer cuidando da saide e da forma do
corpo? A comida ideal hoje ¢ a salada saborosa, por outro lado, ninguém come feijoada ou carne
vermelha impunemente. [...| nunca afastaremos a obrigacio de aprender, trabalhar e cuidar do

corpo” (VAZ, 2002, p. 138).

Tourette-Turgis (2013) lembra dos movimentos de engajamento social da década de 1980,
com o advento da AIDS que as narrativas dos doentes apareceram no cenario publico como voz
legitima para dizer sobre uma doenga que nem os médicos poderiam dar respostas. “C'est une des
rares maladies oii cest lexpérience du malade qui a guidé les premiers raisonnements médicanx”"
(TOURETTE-TURGIS, 2013, p. 175). Essa experiéncia abriu novos caminhos para as atividades
terapéuticas mais democraticas e inclusivas para o doente. O termo démocratie sanitaire emergente,
neste tempo, possui uma longa histéria que vem paulatinamente fazendo possivel as atividades
do paciente 2.0 e como sdo capazes de interferir na relagio clinica, a postura no interior dos
consultorios. Essa ¢ a complexidade da subjetividade, a0 mesmo tempo que se submetem aos
discursos capazes de produzir um sujeito, se reproduz comportamentos, valores em uma
autogestao de si, com uma autonomia quase autoral, mas anunciada prévia e silenciosamente nos
movimentos da cultura. O que parece ser uma emancipagiao capaz do sujeito gerir seu proprio
corpo, também ¢é regulado por apontamentos muito bem elaborados. No entanto, ha de destacar-
se que essa submissao nao acontece aos moldes do que Vaz (2002, 2006) expoe na modernidade,
quando o médico enunciava o diagnoéstico e o prognostico sem dialogo com o “paciente”. Para o
paciente 2.0, o conhecimento sobre seu corpo, o diagndstico e o prognoéstico sio também de sua
responsabilidade e o médico a sua aposta no didlogo para o acesso a esse conhecimento e
decisGes conjuntas sobre as atividades terapéuticas.

13 Tradugdo nossa: E uma das doengas raras em que a experiéncia do paciente orientou o primeiro taciocinio médico.
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O ciberespago, esse nao-lugar multiplo

Temos entendido que as narrativas de vida com a EM dispostas no ciberespaco vém
acionando ou agenciando culturalmente a memoria da doenga. Eles passaram por uma ruptura na
trajetoria de suas vidas provocada pelo diagnéstico de EM e suas percepgdes de si sio impactadas
e passam a utilizar os blogs como um espago para dar forma a uma nova dimensio de suas vidas.
Ao fazer isso, tornam possivel também a construgao de novos sentidos sociais para a doenga.
Seus blogs e a AME configuram-se como instrumentos educativos e auto formativos para si e para
os novos doentes. Assim, buscamos compreender o ciberespaco como meio em que esses
ativismos tém funcionado como possibilidade de mudancas de sentidos sobre a EM e a
identidade dos doentes.

A Internet nasce com o nome de “Protocolo Internet” no ano de 1984. Antes disso, os
militares norte-americanos e os académicos das universidades faziam uso da Arpanet como um
meio para a troca de informagdes, ainda de uso muito restrito. Era um lugar sem nenhum
atrativo, apenas o resultado légico matematico de cadeias binarias, constituida para atender a
objetivos militares, durante a Guerra Fria. Nesse sentido, pode-se dizer que era um dispositivo de
monitoramento e controle (MALINI; ANTOUN, 2013). Claramente era um conjunto de
ferramentas que viabilizavam um controle sistematico das informacdes. Contudo, a partir da
década de 1980, novos usuarios se apropriaram dessa rede, abrindo-a para usos mdltiplos,
tornando-se um meio de vida, de conversacio e de militincia. E o momento de expansao de

atividades dos “hackeadores da rede” (MALINI; ANTOUN, 2013). Nas palavras de Pretto (2013):

A palavra hacker, contudo, surge no meio dos programadores de computador para
designar aqueles que se dedicam com entusiasmo ao que fazem nesse campo. Steven
Levy, em um interessante livro sobre a histéria da computacdo, afirma que os hackers
trabalham de forma aficionada para ‘tomar as maquinas em suas maos para melhorar as
proprias maquinas e o mundo’. Foi o esfor¢o coletivo e colaborativo dessa turma que
possibilitou a criagdo e a presenca da internet em quase todo o planeta. (PRETTO,
2013, p. 111).

E ainda:

Quando se pensa em Jacker, ¢ comum que se pense num criminoso que age entre os
zeros e uns da internet, roubando senhas e quantias em dinheiro. Entretanto, o
esteredtipo do vildo online ndo representa adequadamente os hackers. Para os vildes, foi
inclusive criada a palavra cracker, para identificar esses criminosos cibernéticos, que nao
tém nada a ver com o jeito backer a que aqui nos referimos. Portanto, a unica forma de
combater a marginalizagdo do termo hacker ¢ a populagio receber informagSes sobre o
assunto e ser educada para nao vé-los como ferroristas virtuais, mas, sim, como um grupo
de pessoas em busca da construgio coletiva do conhecimento. (PRETTO, 2017, p. 36-
37, grifos do autor).

Os movimentos operados pelos hackers traduzem-se na quebra dos muros de contengao
que envolvia o uso da Infernet. Contudo, Malini e Antoun (2013) chamam-nos atengao para o fato
de ndo se interpretar a motivagio dos hackers como algo impulsionado por uma motivagao
puramente altruista:

[..] a0 analisar o trabalho hacker, veremos que a motivacdo para criacdo de inovagoes
tecnolégicas reside na construcdo de meios de circulagio de saberes que possam tornar
a sociedade mais desenvolvida e democratica. Nao se trata, em nenhuma hipétese, de
altruismo. O Jacker busca o reconhecimento social, o que torna o seu principal
instrumento de valoragdo do préprio trabalho. [...]. Os backers valorizam antes de tudo
uma rela¢do com o trabalho que nio se baseia no dever, e sim na paixio intelectual por
uma determinada atividade, um entusiasmo que ¢é alimentado pela referéncia a uma
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coletividade de iguais e reforcada pela questio da comunicacio em rede. (MALINI;
ANTOUN, 2013, p. 30-31).

Consideramos que fol gracas aos hackeadores da rede que a Internet obteve a alforria,
Malini e Antoun (2013) oferecem um exemplo desse hackeaments. A criagio do modem' e dos
programas, soffwares, foram obra dos hackers para facilitar a circulagio das informagdes na linha
telefonica. Um desses softwares foi a rede Usenet, a primeira plataforma de conversagao online da
histéria da rede (MALINT; ANTOUN, 2013, p. 18). E nessa conjuntura que o ciberespaco
emerge. Os autores afirmam que o ano de 1984 é o ano da invencao do ciberespago e indagam:
que impacto esse ciberespago traria sobre a vida das pessoas?

Para Pierre Lévy (2003), tedrico classico da cibercultura e da realidade virtual, o
ciberespago é um ambiente potencializador para o processo de emancipagao do ser humano, pois
a formacao de novos saberes ocorre de forma coletiva. Com essa estrutura, as comunidades
virtuais ou grupos de discussao se formam, e o intercambio de conhecimentos ocorre na
interacao entre as pessoas. Essa teoria é discutida por Pierre Lévy (2003), por meio da teoria da
engenharia do lar social, que defende a exploracao das riquezas humanas, das habilidades e das
competéncias que se destacam em um individuo, e sio valorizadas por uma comunidade ou
grupo. Seria, assim, um grande arquivo do que cada ser humano tem de melhor a oferecer, que
estaria disponibilizado em rede, oferecendo o acesso a troca de conhecimentos e de experiéncias,
e, desse modo, novos saberes sao constituidos. De forma muito positiva, Lévy (2003) diz sobre a
constru¢ao de uma memoria coletiva que passa a ser fruto desse processo social de interagao
entre pessoas.

A integracao desse ambiente virtual nos processos comunicacionais das relagdes politicas,
sociais e mercadologicas traz para o panorama historico, politico e social novas configuragoes que
sao pautadas em uma cultura tecnologica. Ea partir dessas novas configuragdes que sublinhamos
o ciberativismo, que pode ser traduzido como a democratizagao do acesso a informagdo e a
liberdade de expressao por meio da constituicao de novos nichos de representacao social e
politica. “A Internet dos grupos de discussdo vai inaugurar a politica de vazamento como odus
operandi para fazer chegar aos diferentes usuarios de todo o mundo as informagoes privilegiadas
sobre a situa¢ao social de regimes politicos fechados” (MALINI; ANTOUN, 2013, p. 20).

A natureza das mudancas desencadeadas pelo ciberativismo foram tao singulares que
chegou a criar uma ruptura com o modelo anterior de ativismo social. O ativismo social antes do
advento da Internet tinha como via midiatica para protestar os jornais impressos, as revistas, o
radio, o telefone e a televisao. O problema é que esses meios estavam eivados de restrigdes e de
controle. Contudo, quando esse ativismo se apropriou da Internet, tangenciou-se daqueles meios
de comunicagao que centralizavam a informacdo. Para Malini e Antoun (2013, p. 21), o
ciberativismo faz uso de “[...] uma estrutura de midia que permite a toda informagao vazar nas
mais distintas comunidades virtuais”. Os autores explanam melhor a ideia que tem sobre os
diferentes tipos de ativismo mididtico, quando tecem um contraste entre midialivrismo'> de massa
e midialivrismo ciberativista. Como nao dispomos de espago para trazer a tona essa questo,
basta ressaltar que o ciberativismo mostra sua singularidade no fato de os sujeitos, uma vez
interfaceados por sizes, blogs, perfis de redes sociais, etc., buscarem “[...] fora do modus operandi dos
veiculos de massa produzir uma comunicacio em rede que faz alimentar novos gostos, novas
agendas informativas e novos publicos, alargando assim o espago publico midiatico” (MALINI;
ANTOUN, 2013, p. 24).

14 Um dispositivo eletrdnico para transmissio de dados entre computadores por meio da linha telefonica.

15 Palavra formada pela jung¢ido das palavras “midia” e “livre”.
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Afirmamos, portanto, que esses primeiros movimentos de comunicacio amplificada e
descentralizada sao de carater precursor, pois “[...] ele [o ciberativismo] influenciou decisivamente
grande parte da dinamica e das definicdes sobre os principais protocolos de comunicagiao
utilizados na conformacio da Internet” (SILVEIRA, 2010, p. 31). A titulo de exemplo, a
influéncia desse novo protocolo de comunica¢iao pode ser percebida em movimentos como o
Zapatista (1994, no México) e o 15M (2011, na Espanha). O ponto comum que as une, apesar
das diferengas, é que fizeram uso da Internet para organizar suas mobiliza¢oes e transmitir suas
mensagens. Para Queiroz (2017), sdo trés as categorias de atuagao ciberativista:

[..] a primeira esta relacionada com a conscientizagdo e promog¢io de uma causa, com a
difusdo de informagdes e eventos quebrando o bloqueio dos meios de comunicagdo
tradicionais hegemonicos, agindo como meio alternativo de informacio; a segunda
envolve a organizacido e mobilizacdo a partir do uso da Internet, tendo em vista uma
determinada acio; e a terceira é a da acdo e reacdo, com o chamado hacktivismo ou
ativismo hacker, que engloba varios tipos de ac¢Ges, como apoio on-line, invasio ou
congestionamento de sites. (QUEIROZ, 2017, p. 3).

Considerado o fato de esses movimentos “livres” nascerem a partir de estruturas
fechadas, de grupos com uma causa especifica, ndo seria o caso de problematizarmos se os
movimentos ciberativistas também ndo estariam sujeitos a alguma estrutura ou modelagem?
Nesse ponto, as reflexdes de André Lemos (2006) sio bem significativas, pois, ao discorrer sobre
o tema ciberespago e tecnologias moveis, ele traz a tona as ideias de territorializagao, des-
territorializagdo e re-territorializagao. “A nocdo de territério é polissémica, e nio deve ser
entendida apenas no aspecto juridico, como espago fisico limitado. Definimos territério através
da ideia de controle sobre fronteiras, podendo essas serem fisicas, sociais, simbolicas, culturais,
subjetivas” (LEMOS, 20006, p. 3-4). Partindo dessa concepg¢ao, entendemos a Arpanet como
“territorio” criado pelos militares e o uso popular da Internet a partir da década de 1980 como a
“des-territorializacao”, engendrada pelos usuarios civis e ciberativistas.

Entretanto, ao observarmos esses movimentos de des-territorializacio ou linhas de fuga
ciberativistas (DELEUZE; GUATTARI, 1995), percebemos também a criacio de outro tipo de
espago, uma reterritorializagao. De acordo com Lemos (2000, p. 6), “[...] o ciberespago cria linhas
de fuga e desterritorializacbes, mas também reterritorializagdes. Os meus blogs, site, chats, podeast,
rede P2P, sdo reterritorializaces, formas de controle do fluxo de informacdes em meio ao
espago estriado que constitui o ciberespaco planetario”. Essa fala do autor nos permite uma
aproximac¢ao com a forma como os blogueiros e a AME se multiplicam gragas e somente por
conta daquela des-territorializagao pelos hackers, mas se firma e cria uma identidade a partir da
apropriacdo de um novo espago, um territério com fronteiras discerniveis.

Esse movimento de utilizagdo das redes sociais para se posicionarem social, ética e
politicamente ¢ visto por Sibilia (2008), em seu livro O show do eu: a intimidade como espetdculo, como
um movimento de reorganizacdo rizomatica da sociedade no processo de conformacio dos
corpos ¢ de suas subjetividades a partir das redes de relacionamentos (fotologs, blogs, Twitter,
Facebook). O processo de autoconhecimento a partir da doenga ndo é mais solitario. A forma de
ser e de estar no mundo mudou, esses blogueiros evidenciam suas identidades, com
personalidades alterdirigidas, no qual a constituiciao de si passa a ser “[...] orientada para o alheio
ou exteriorizadas, nao mais introspectivas ou intimistas” (SIBILA, 2008, p. 23).

Assim, uma rede de solidariedade forma-se, uma rede de apoio. Ao socializarem suas
histérias de vida no universo do ciberespago, projetam-se neste meio de intensa visibilidade. No
entanto, o excesso de exposi¢ao frente a olhares curiosos provoca o movimento de mostrarem-se
e esconderem-se, em busca de estabelecerem limites com publicos distintos, de tentar gerenciar
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essa exposicao, “[...] pois sob o império das subjetividades alterdirigidas, o que se é deve ser visto
— e cada um ¢ aquilo que mostra de si” (SIBILIA, 2008, p. 235).

A forma como se mostram, como desejam ser vistos e reconhecidos pelos outros,
também se estende 2 identidade institucional exposta no size da AME', e que se apresenta com
um design que lembra a narrativa de Gustavo - “a gente tinha que ser jovem, a gente tinha que ser
o perfil do paciente de Esclerose Mdltipla”. Aposta-se na cor laranja e verde, expdem-se frases
simples, letras desenhadas como se fossem escritas a mao. Na primeira pagina, trazem dados
objetivos da Esclerose Multipla. Nos itens “A EM” e “quem somos n6s?”, utilizam da imagem de
uma mao aberta e, em cada dedo, o apontamento de uma descri¢iao da instituigao. Na palma da
mao, a pergunta: “Vocé sabia que 80% dos brasileiros nio sabem o que ¢ a Esclerose Multipla
(EM)?” (AME, 2015, n.p.). Diante desse problema posto, cada apontamento se justifica. O
primeiro explica o que se constitui a institui¢ao:

A AME — Amigos Multiplos pela Esclerose nasceu do sonho de divulgar a EM e
contribuir para a busca do diagndstico precoce, tratamento adequado e melhora na
qualidade de vida dos pacientes, seus amigos e familiares. Somos uma Organizagiao sem
Fins Lucrativos, que, desde 2012, retine amigos mualtiplos com a missao de compartilhar
informacio de qualidade sobre a EM de forma gratuita e acessivel. (AME, 2015, n.p.).

Esse breve texto apresenta um sonho e com palavras “retne amigos multiplos” faz
funcionar um sentido de acolhimento e de disponibilidade empatica para o leitor. E continua sua
apresentacdo com o segundo apontamento. Hste da conta de demostrar a aposta consciente no
conhecimento e na aprendizagem com a doenga: “Acreditamos que: a informagao ¢ o melhor
remédio. Somente o conhecimento fornece ferramentas para adaptar nossa realidade aos desafios
da EM, e conquistar assim a nossa tao sonhada qualidade de vida” (AME, 2015, n.p.).
Confirmam o que Torette-Turgis (2013, p. 2) anuncia quando pensa a educagao e a doenga: “/.../
la maladie est aussi l'ocassion d'apprentissages”’. O terceiro apontamento aposta na representagio
ativista dos doentes e elenca trés itens sob o titulo “O que queremos?”:

Informar, agrupar, aumentar o conhecimento e representar a populagdo nas principais
questoes relacionadas a EM.

Estabelecer parcerias com Centros de Tratamentos/Associacdes Locais ¢ afins de
assistir o paciente de EM, por todo o territério nacional.

Prestar suporte e incentivar novos projetos de pesquisas. (AME, 2015, n.p.).

Fica clara a intengdo ativista de acdo representativa dos doentes para as defesas de
interesses dos doentes. Essas a¢oes sio divulgadas pela propria AME, mas também nos blogs
individuais, como audiéncias publicas'’, assento junto a Associacio Brasileira de Esclerose
Multipla (ABEM), no Conselho Nacional de Sadde, gestao 2018-2020. Ainda que esses ativismos
estejam des-territorializados no ciberespago, em uma proliferagdo rizomatica, quando os
objetivos envolvem as politicas publicas de saude, eles se organizam em uma espécie de
reterritorizagdo. Desse modo, claramente a AME funciona no rizoma como um ponto
privilegiado de articulagbes que materializam em um agente representativo das pessoas doentes,
reterritorializa e desterritorializa na medida das circunstancias.

16 Disponivel em: <https://amigosmultiplos.org.br>.
17 Tradugdo nossa: a doenga ¢ também uma oportunidade para a aprendizagem.

18 Dispinivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=SUkq38fwtUM>.
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O quarto apontamento que caracteriza a AME ¢ representado por uma mandala de oito
fatias que organizam oito palavras chaves: “informagao, conhecimento geral, entendimento,
aceitagdo, compartilhamento, apoio da sociedade, preconceito, qualidade de vida” (AME, 2015,
n.p.) que aproximam sentidos dos temas que a AME procura dar conta e a pergunta no centro do
circulo suscita um movimento: “Como nés fazemos?” (AME, 2015, n.p.). Essa mandala reforca
as analises apresentadas no primeiro item sobre as narrativas dos blogueiros e os apontamentos
de Tourette-Turgis (2013) e Canguilhem (2009). A nova dimensao da vida desses jovens os forca
a lidar com os sentidos de identidade de uma pessoa com EM, como “peso de papel”, morte em
10 anos, futuro brilhante frustrado, e assentam novas normas e normatividades. Ao decidirem
por aprender sobre a EM e ou aprender com a EM, eles constroem novos sentidos para a doenca
e para o ser doente. O final da apresenta¢ao da AME no site diz: “O diagnostico de uma doenca
como a EM nio nos torna diferentes de qualquer outra pessoa. Seguimos rindo, chorando, tendo
amigos e familiares que nos amam” (AME, 2015, n.p.). Ao invés de afirmar a diferenca que a
doenca pode trazer nas pessoas, como uma cadeira de rodas, uma muleta ou uma dificuldade de
fala ou de movimentos, eles preferem exaltar a igualdade, continuam como “qualquer outra
pessoa”. Essa estratégia de comunicagdo conquista empatia e produz conexdes.

No entanto, encontram também uma condi¢ao de preconceito, ja que 80% da populagao
nao conhece a EM e sentidos como “peso de papel” anunciada por Cynthia e o impacto de todos
no momento do diagndstico revela o pouco conhecimento sobre a doenca e o desenvolvimento
dos seus tratamentos terapéuticos. Contudo, assim como dizem Malini e Antoun (2013, p. 30-31):
“O backer busca o reconhecimento social, o que torna o seu principal instrumento de valoragao
do préprio trabalho”, ou dito de outra forma por Tourette-Turgis (2013, p. 2), “Zous les malades ont
besoin que la société valide de sens que la maladie donne a lenr excistence”™. Investem em compartilhamento
de informagdes com a aposta de que a comunica¢iao pode levar a diminui¢ao do preconceito e,
por consequéncia, o reconhecimento social dos doentes. Quebram, entio, o bloqueio dos meios
de comunicagio tradicionais de massa e passam a difundir informagoes em rede. Eles dizem
ainda na pagina de abertura: “Encontramos na internet uma importante aliada, que nos permite
remover as barreiras fisicas e oferecer apoio a todos que buscam um ombro amigo sempre
disposto a ajudar” (AME, 2015, n.p.). Proliferam as possibilidades de vidas com EM, as
necessidades de adaptagdoes com qualidade para a existéncia dessas vidas, em um investimento
claro de intengbes expressas nas hashtags que proliferam na internet e convocam os doentes € nao
doentes para agdes efetivas como o “Pedale por uma causa” e o “Agosto Laranja”.

Vale ressaltarmos também que, ao proliferarem nas redes da zuternet, também proliferam
fora dela, na grande midia e nas instancias institucionais da Saude Publica e na postura dos outros
pacientes nos consultérios. O portal Satde Business republicou, em 2 de novembro de 2014, um
texto escrito em 2011 pelo médico e CEO da Health Innova HUB & Berrini Ventures em que ele
destaca a atuacao dos “pacientes 2.0” e como mudaram as relagdes na clinica. Nesse texto, ele
traz relatos de pacientes empoderados e atuantes em seu proprio cuidado e diz que: “[..]
Pacientes 2.0 ainda tem um longo caminho a percorrer, a fim de representar e empoderar de fato
os pacientes. [...] a era dos Pacientes 2.0 dara voz e repercussao a razao de existir de todo o
sistema de satude: os pacientes” (CEMBRANELLI, 2014, n.p.).

Esse paciente empoderado ¢ agente ¢ agéncia da sua condicio de saide/doenca. Tanto
atua de forma ativa nas tomadas de decisdes sobre seu progndstico, como agencia outros
pacientes na rede mundial de computadores. Trata-se de considerar ainda que esse sujeito é a
rede, como sugerem Malini e Antoun (2013). E um sujeito que atua na definicio do seu estado de
saide em uma condicao de multiplicidade em rede. Sao pacientes-ativos que sao afetados pelo

19 Tradugdo nossa: Todos os doentes precisam que a sociedade valide o sentido que a doenga dé a sua existéncia.
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ciberespaco e, a0 mesmo tempo, o afetam. Esse paciente 2.0 ¢, antes de tudo, um sujeito em
condi¢ao cronica de doenca, ativo na relacio com sua doenca e com os discursos médicos e
farmacéuticos sobre a seu prognostico e, além disso, produtor de informagido sobre essa
atividade.

Proliferages possiveis na guisa de conclusées

A verdade ¢ que ninguém precisa enfrentar a EM sozinho! E se todos sonham com
uma vida melhor, por que ndo sonbarmos juntos?
(AME, 2015, n.p.).

Com essas frases, a pagina de apresentagao da AME torna-se um convite para continuar a
navegacao. Na narrativa de Gustavo, ele pontua o inicio da AME como um ajuntamento de
amigos; na narrativa de Bruna, fica evidente os vinculos de amizades que nasceram na experiéncia
com a doenga e se efetivaram na acolhida afetuosa entre esses jovens. Gustavo tornou-se
padrinho do filho de Bruna e Jota, compartilham momentos familiares, protegem-se em um lago
simbélico que se expressa nas agoes no interior da AME. Cynthia, Paula e tantos outros, que nao
foram ainda ouvidos por esta pesquisa, sao proximos virtualmente, mas se encontram de tempos
em tempos para fortalecer a rede que da a imaterialidade dos seus ativismos. A equipe de
blogueiros conta com mais de 20 pessoas, todos amigos em maior ou menor medida. Esse artigo
propoe finalmente essa amizade como um cuidado de si, no sentido em Epicteto, proposto por
Michael Foucault (2004). Talvez funcione como uma importante dimensao da subjetivagio que se
faz depois da Esclerose Mdltipla.

Ele sugere que, em Platdo, existe uma indicagdo de cuidar-se de si para fins do cuidado
dos outros (Foucault, 2004). Talvez, os motivos pelos quais os blogueiros se puseram a escrever
e, posteriormente, ajudar os outros se encontra em Platao uma explicagao plausivel. Com exce¢ao
de Jota, que disse escrever para si mesmo, para organizar sua existéncia, e que, tangencialmente,
pode vir a ajudar a alguém, os demais possuem assumidamente uma missao de ajudar os novos
diagnosticados.

A pratica de biografar pode, por um lado, caracterizar-se um cuidado de si, na medida em
que, como narrou Bruna, a escrita trouxe uma “cura”, ou, ainda, Cynthia, que se acalmava com a
leitura da grafia de outros e da escrita de sua vida. Por outro lado, possui vinculos estreitos com o
cuidado dos outros. Responsabilidade para nao dizer algo que signifique problemas com a terapia
médica em curso. Todos os blogueiros deixam claro que nada do que dizem tém poder de
substituir o discurso médico. Nenhuma terapia complementar possui legitimidade superior a
medicacao indicada pelos médicos. Nesse sentido, existe uma subjetividade que se submete a
norma médica, as orientagOes farmacéuticas e ao conhecimento cientifico comprovavel. Ainda
que varios blogueiros compartilham as terapias complementares para aumento de qualidade de
vida, como yoga, ayurveda, meditacao, praticas de esportes, alimentagao, reposi¢ao de vitamina
D, entre outros, eles afirmam nao substituir as medicagdes prescritas ou invalidar a produgao
cientifica consolidada no campo da neurologia. Esse cuidado do outro é evidente nos blgs e na
AME.

Diferente de Platao, Foucault (2004) fala sobre a amizade epicurista para explicar o
cuidado de si e diz que
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[..] € preciso ocupar-se de si porque se é si mesmo e simplesmente para si. O beneficio
desse gesto para os outros é suplementar. Quanto ao beneficio para os outros, a
salvagdo dos outros, ou a maneira de nos ocupar dos outros possibilitando sua salvacao
ou ajudando-os na sua propria salvagdo, vird a titulo de beneficio suplementar ou, se
quiserem vird a titulo de efeito — efeito necessario, sem duvida, mas tdo somente
conexo — do cuidado que temos de ter conosco mesmos, da vontade e da aplicacio que
dedicamos a nossa prépria salvacio. (FOUCAULT, 2004, p. 237).

Talvez Jota nos dé essa pista quando diz sobre sua inten¢ao de escrever. Escrever para si
mesmo e, por vezes, tangencialmente, ajudar a alguém a cuidar de si mesmo. E Bruna, a blogueira
amiga que se tornou esposa, reforga isso quando emocionada narra o que significa o Jota em sua
vida:

Ai, o Jota! O Jota... é que ¢ dificil (risada com ligrimas)... E, sei a... (chors) o Jota é meu
complemento, assim (7isos5) o Jota é o que me... sei 14, ndo é o que me faltava, porque,
quando eu conheci ele eu dizia assim: eu sou muito feliz sozinha, entio pra eu estar
com alguém, tem que ser alguém que me faca mais feliz ainda. Entdo eu acho que ¢ isso
assim, o Jota é... quem me da alegria, assim [..]. (SILVEIRA; BURITI; VENERA,
2018, n.p.).

A alegria na vida de Bruna é complementar nos cuidados de Jota, mas também necessario
para ele. Ainda em Epicuro, Foucault fala da amizade como um tipo de cuidado de si. Segundo
ele, as amizades possuem primeiro uma relagao de utilidade. No entanto, nao sé. Ele diz que “|...]
a amizade epicurista nada mais é do que uma forma de cuidado de si, mas, a0 mesmo tempo, que
este cuidado de si nao ¢ por isto a preocupagao com a utilidade” (FOUCLAULT, 2004, p. 238).
Antes, a amizade precisa ser por ela mesma desejada. E, nessa oposi¢ao constitutiva da amizade,
Foucault insere uma terceira consideragdo que é uma promessa de futuro alimentado dessa
utilidade: ela s6 sera desejavel “[..] se mantiver perpetuamente uma certa relagdo util”
(FOUCAULT, 2004, p. 239).

Nao seria a experiéncia da amizade o maior cuidado de si desses jovens? Eles cuidam dos
novos diagnosticados e suas familias, da politica de conquista das medica¢oes, das informacoes
atualizadas sobre a doenca, eles escrevem para se cuidar. No entanto, como cuidam de si
mesmos? A amizade entre eles seria a experiéncia expressa na frase: “A verdade é que ninguém

precisa enfrentar a EM sozinho!”? (AME, 2015, n.p.).

Foucault diz ainda que “[...] contra os males que nos podem advir do mundo, somos tao
protegidos quanto possivel e que deles independemos totalmente. [...] da existéncia dos nossos
amigos recebemos nao tanto uma ajuda real quanto a certeza e a confianga que podemos receber
essa ajuda” (FOUCAULT, 2004, p. 239). E uma espécie de consciéncia da amizade e da certeza
de uma rede que se pode contar.

Na busca pela compreensio das subjetividades que se fazem a partir da doenga, esse
artigo identificou as situa¢oes de assujeitamento no gesto de escrever, na escolha de conteudos
alinhados as orientagdes e a ética médica, a escrita sobre si, que, a0 mesmo tempo que pode ser
um cuidado, igualmente busca o compromisso para os outros. Nos movimentos ativistas no
ciberespago, eles rompem com a forma tradicional de comunicaciao de massa, expandem em rede
as informacoes sobre a EM, proliferam novos sentidos para a doenga e para a identidade dos
doentes. Fazem-se outros em uma nova dimensao da vida e possibilitam sentidos novos para
outros doentes se fazerem outros de si mesmos, regulados em uma positividade quase como uma
autoajuda. No mesmo rizoma que nao para de se multiplicar, esses jovens se entrelagam em uma
rede de amizade que, de fato se, conecta em um cuidado de si. Uma singulariza¢ao em que estio
no centro do cuidado, na certeza da utilidade, mas nao s6. Experimentam a seguranc¢a da amizade
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que ¢ desejada em si mesma e na certeza da perpetuagdao futura da utilidade. Um outro de si
mesmo amigo, ciberativista, que sé foi possivel pela Esclerose Multipla.
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