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RESUMO

Essa dissertacdo tem o objetivo de apresentar uma visao ecossistémica sobre o
sujeito a partir de narrativas autobiograficas de sujeitos com disfuncéo
neurolégica no ciberespaco. A construcdo tedrica dessa visdo ecossistémica
parte dos estudos transdisciplinares sobre Ecossistemas Comunicacionais no
ambito do Programa de PoOs-Graduacdo em Ciéncias da Comunicacdo da
Universidade Federal do Amazonas, das contribuicfes das teorias dos sistemas,
em especial a visdo sistémica de Fritjof Capra e Luigi Luisi, a hermenéutica
filosofica de Hans-Georg Gadamer e os estudos sobre sujeitos com disfuncéo
neurolégica. O percurso metodoldgico constou primeiramente de uma pesquisa
exploratdria no ciberespaco, buscando identificar as narrativas autobiograficas
dos sujeitos com disfuncdo neuroldgica; o material selecionado foi estudado e
os dados obtidos foram interpretados a luz da hermenéutica filosofica e
fundamentados por uma pesquisa bibliografica. A visdo dos ecossistemas
comunicacionais direcionada aos sujeitos com disfuncdo neuroldgica foi
denominada de “NeuroVidas”. Verificou-se que 0s sujeitos com disfungéo
neurolégica narram suas vidas no ciberespagco, se comunicam com outros
sujeitos, constroem relagdes online, criam identidades de grupos; eles podem
transcender o ciberespaco, criando relacfes fisicas e atuando na sociedade
como sujeitos empoderados. Os sujeitos articulam-se em prol da divulgacéo de
informacdes mais veridicas sobre as disfuncées/doencas, de forma a favorecer
a conscientizacao da sociedade sobre as suas condicfes de saude e de vida.
Além disso, reivindicam seus direitos, incentivam o empoderamento dos outros
sujeitos com disfuncao neurolégica e passam a ver as doencas por olhares mais
positivos. Como resultado foi possivel identificar através das narrativas
autobiogréficas aspectos sobre os sujeitos com disfuncdo neurolégica que
auxiliaram na construcdo de uma visao ecossistémica sobre 0 sujeito. Essa
pesquisa reconheceu a existéncia de uma dindmica complexa de interagao entre
0 sujeito, seus varios subtipos e 0s contextos em que estdo inseridos.

Palavras-chave: Comunicacdo, Ecossistemas Comunicacionais, Sujeitos,
Neurologia, Narrativa Autobiogréfica, Ciberespaco.



ABSTRACT

This dissertation aims to present an ecosystemic view of the subject from
autobiographical narratives of subjects with neurological dysfunction in
cyberspace. The theoretical construction of this ecosystem view starts from the
transdisciplinary studies on Communication Ecosystems within the Postgraduate
Program in Communication Sciences of the Federal University of Amazonas,
from the contributions of systems theories, especially the systemic view of Fritjof
Capra and Luigi Luisi, The philosophical hermeneutics of Hans-Georg Gadamer
and the studies on subjects with neurological dysfunction. The methodological
course consisted first of an exploratory research, of unsystematic observation in
the cyberspace, seeking to identify the autobiographical narratives of the subjects
with neurological dysfunction; The selected material was studied and the data
obtained were interpreted in the light of philosophical hermeneutics and based
on a bibliographical research. The application of the vision of the
communicational ecosystems directed to the subjects with neurological
dysfunction was denominated of "NeuroVidas". It has been found that subjects
with neurological dysfunction narrate their lives in cyberspace, communicate with
other subjects, build relationships online, create group identities; They can
transcend cyberspace, creating physical relationships and acting in society as
empowered subjects. The subjects articulate themselves in favor of the
dissemination of more truthful information on the dysfunctions / diseases, in order
to promote the society's awareness about their health and life conditions. In
addition, they claim their rights, encourage the empowerment of other individuals
with neurological dysfunction, and begin to see diseases through more positive
looks. As a result, it was possible to identify through the autobiographical
narratives aspects about the subjects with neurological dysfunction that helped
in the construction of an ecosystemic view about the subject. This research
acknowledged the existence of a complex dynamic of interaction between the
subject, its various subtypes and the contexts in which they are inserted.

Keywords: Communication, Communication Ecosystems, Subjects, Neurology,
Autobiographical Narrative, Cyberspace.
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1. Consideracg0es Iniciais

NeuroVidas? O que isso quer dizer? Como € uma Visdo ecossistémica?
O que é ser sujeito? O titulo dessa dissertacdo pode levantar varios
guestionamentos sobre a tematica; os leitores podem néo ter um conhecimento
prévio sobre o assunto e, mesmo assim, podem apresentar “preconceitos” ao
descobrirem que se trata de uma pesquisa sobre os sujeitos com disfuncéo
neuroldgica. No entanto, os “preconceitos” nessa pesquisa nao devem ser
considerados pelo teor negativo e pejorativo com que frequentemente estédo
associados; eles devem ser entendidos como ideias prévias, que podem ou nao
ser confirmadas ao longo da leitura do texto.

A “visao ecossistémica” é o olhar fornecido ao meu objeto de estudo
dentro da perspectiva dos “Ecossistemas Comunicacionais”, como ¢é
denominada a area de concentragcdo do Programa de Pdés-Graduagdo em
Ciéncias da Comunicagao da Universidade Federal do Amazonas (PPGCCOM
UFAM). O PPGCCOM UFAM tem duas linhas de pesquisa, a primeira chamada:
Redes e Processos Comunicacionais, e a segunda: Linguagens,
Representacbes e Estéticas Comunicacionais. Essa dissertacdo faz parte da
segunda linha de pesquisa.

Vocés podem se perguntar como uma pesquisa sobre sujeitos com
disfuncéo neurolégica pode fazer parte de um programa de pos-graduacao em
Ciéncias da Comunicacao? Para responder a essa pergunta faco uma breve
descricdo autobiografica.

Sou graduada em Fisioterapia e durante a graduacao interagi com muitos
pacientes neuroldgicos; a area de fisioterapia neurofuncional se tornou uma das
minhas favoritas. Em 2015, resolvi submeter ao PPGCCOM UFAM uma proposta
de projeto de pesquisa intitulado A comunicacdo com pacientes neuroldgicos:
desafios e estratégias para a adesao ao tratamento fisioterapéutico. Inicialmente,
eu almejava conhecer e melhorar as interacdes comunicativas presentes na
relacéo entre pacientes neuroldgicos e fisioterapeutas, através do conhecimento
dos aspectos verbais e ndo verbais envolvidos na criacdo e manutencédo dessa
relacdo. Mas, ao longo do mestrado, essa embrionaria proposta de projeto foi

sofrendo varias alteracfes para se adequar a area de concentracao e a linha de
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pesquisa do programa, a0 mesmo tempo que precisava estar vinculada a area
de pesquisa do meu orientador.

No exame de qualificacdo, a metodologia proposta foi questionada,
principalmente pelo Prof. Dr. Tiétrefis Gomes Fernandes, e o trabalho recebeu
varias contribuicdes tanto dele quanto da Prof:. Dra. Mirna Feitoza Pereira.
Essas contribuicdes culminaram na modificacdo da metodologia, a internet e o
ciberespaco passaram a ser o campo de pesquisa e a narrativa autobiogréafica
dos sujeitos passou a ser a fonte de coleta de dados.

Para sintetizar os ecossistemas comunicacionais dos sujeitos com
disfuncéo neurologica foi criado o termo “NeuroVidas”. Esse termo propde o
enfoque no sujeito que tem o sistema nervoso como elemento essencial para a
sua sobrevivéncia e tem a sua existéncia modificada em decorréncia de
disfungbes nesse sistema. Na formulacdo desse termo, a manutencdo das
iniciais maiusculas de cada palavra foi intencional, pois ao mesmo tempo que
cria uma descricdo do sujeito que vive com uma disfungéo neuroldgica, também
mantém presente a ideia da existéncia de uma vida que vai além desse carater
neurologico. Esse termo também faz referéncia a teoria dos sistemas e a
ecologia profunda baseada na “visao sistémica da vida” de Fritjof Capra.

Mas, afinal, quem séo os sujeitos com disfuncéo neurolégica? A nocao de
“sujeito” é complexa e possui varias abordagens tedricas que serdo discutidas
ao longo do texto. Para facilitar o entendimento adianto que, ser sujeito € ser um
“ser humano” e isso abrange uma histéria de vida individual, mas que esta
atrelada a um contexto de vida social, historico, cultural, evolutivo, etc. Ao me
referir aos sujeitos com disfuncdo neuroldgica, me refiro a um grupo especifico
de sujeitos, que sdo os que possuem alteracbes no funcionamento do seu
sistema nervoso. Essas alteracdes causam varios tipos de repercussfes na vida
desses sujeitos podendo interferir na capacidade de se mover, sentir, pensar,
comunicar, etc. O sistema nervoso € responsavel por comandar todas as fungées
do organismo humano; é ele que permite a interacdo do ser humano com o meio
ambiente, por isso altera¢cdes no seu funcionamento podem gerar repercussoes
tanto no aspecto individual quanto na vida social do sujeito.

O objetivo principal dessa dissertacdo € apresentar uma Vvisdo
ecossistémica sobre o sujeito a partir das narrativas autobiograficas de sujeitos

com disfuncado neurolégica no ciberespaco. Trata-se de uma ampliacéo do olhar
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sobre os sujeitos, compreendendo-os dentro de uma o6tica individual e coletiva
que vislumbra o contexto social, tecnolégico e historico no qual estéo inseridos;
tentando organizar a complexa rede de relacdes e interacdes vivenciada por
eles; identificando o que eles expressam nas suas narrativas autobiogréficas;
enfim, conhecendo-os mais profundamente e, dessa forma, contribuindo para
diluir alguns preconceitos sobre eles.

Para atingir esse objetivo estabeleci um percurso metodolégico que foi
iniciado com uma pesquisa exploratéria no ciberespaco, na qual busquei por
narrativas autobiogréaficas de sujeitos com disfuncao neurolégica em blogs, sites,
paginas e/ou perfis no Facebook e canais no Youtube. A partir do material
encontrado realizei uma observacdo buscando identificar como esses sujeitos
interagiam no ciberespaco, quais os temas abordados por eles nas narrativas,
como eles apresentavam suas historias de vida, o que eles tinham de
semelhante e de diferente, etc.

Realizei leituras prévias e posteriormente leituras mais profundas do
material encontrado, consegui identificar os temas recorrentes e pontos de
narrativa que convergiam, consegui vislumbrar as dindmicas e aspectos
comunicacionais, bem como consegui identificar preconceitos que esses sujeitos
buscavam romper. Utilizei a hermenéutica filoséfica como recurso interpretativo
dos dados obtidos, o que culminou em reflex6es filoséficas profundas nao
apenas sobre os sujeitos com disfuncdo neurolégica, mas também sobre a
sociedade, a vida e a saude. Dessa forma, a viséo ecossistémica desse trabalho
é também uma visdo hermenéutica.

Organizei o trabalho da seguinte forma: primeiro apresento essas
consideracdes iniciais que fornecem uma viséao geral sobre a pesquisa realizada,
apresento na sequéncia um arcabouco teo6rico dividido em quatro capitulos: o
ciberespaco como campo de pesquisa sobre a vida dos sujeitos com disfuncéo
neuroldgica, a visdo ecossistémica, o olhar hermenéutico e a pesquisa em si,
“‘NeuroVidas”, que inclui o percurso metodologico, consideragdes éticas,
resultados e discusséo. Finalizo o estudo com as minhas “consideragdes finais”.

As referéncias bibliogréficas utilizadas sdo apresentadas nas ultimas
paginas dessa dissertacdo, elas foram muito variadas, em virtude da proposta
transdisciplinar desse estudo. Entre os principais autores utilizados como

referéncia destaco: pesquisadores do PPGCCOM que realizaram trabalhos
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sobre os ecossistemas comunicacionais, entre eles os professores do programa
Gilson Vieira Monteiro (2011), idealizador da area de concentracéo do mestrado,
e Mirna Feitoza Pereira (2011) que propds uma conceituacéo tedrica de base
semidtica para os estudos na area; Fritjof Capra (2012; 2014) que aborda a
ciéncia e as teorias dos sistemas, bem como o0 pensamento sistémico e a
ecologia profunda; Luis Mauro S& Martino (2015) discutiu temas relacionados
com o ciberespaco ao apresentar varias teorias sobre as midias digitais; Edgar
Morin (2005) que abordou a questdo do sujeito; V.S. Ramachandran (2014) e
Oliver Sacks (1997), neurologistas, que ajudaram a compor a pesquisa sobre 0s
sujeitos com disfuncdo neuroldogia; e, por fim, Hans-Georg Gadamer

(2006;2008), filésofo, representante da hermenéutica filoséfica.
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2. Ciberespaco: um campo para a pesquisa sobre a vida dos sujeitos
com disfuncédo neurolégica?

Apresento, nesse capitulo, o ciberespaco e como ele esta relacionado
com a vida, dessa forma busco embasar a utilizacdo desse espaco como campo
de pesquisa sobre os sujeitos com disfuncéo neuroldgica. O capitulo discorre
sobre a sociedade em rede, o ciberespaco e as narrativas autobiogréficas do
sujeito no ciberespaco, bem como apresenta o sujeito e o sujeito com disfuncéo

neuroldgica.

2.1. Sociedade em Rede

Na introducédo de “Teoria das Midias Digitais: Linguagens, Ambientes e
Redes”, Martino (2015, p.9) diz que: “As midias digitais, e 0 ambiente criado a
partir de suas conexdes, estédo articulados com a vida humana”. Sobre isso ele
complementa:

E quase um exercicio de imaginag&o pensar o cotidiano sem a
presenca das midias digitais. Das atividades mais simples, como
marcar um jantar com amigos, aos complexos meandros da
politica internacional, boa parte da vida humana esta ligada as
relacdes articuladas com midias digitais. (MARTINO, 2015, p.9)

As midias digitais diferem das “midias analdgicas” (a televisdo, o cinema,
o radio, etc) porque a base material para armazenamento de dados que existia
nas “midias analdgicas”, praticamente desaparece nas midias digitais, onde os
dados sao convertidos em digitos (sequéncias numéricas) que serao
interpretados por um computador. Na midia digital todos os dados (sons,
imagens, letras ou qualquer outro elemento) sdo sequéncias de nimeros, isso
permite o compartilhamento, armazenamento e conversao de dados (MARTINO,
2015).

A combinacdo da possibilidade de compartiihamento dados com a
integracdo de processadores em redes de alta velocidade estabeleceu as
condi¢cdes para o desenvolvimento da internet (MARTINO, 2015). O termo
internet foi cunhado com base na expressado inglesa “INTERaction or
INTERconnection between computer NETworks”, em traducéo livre “Interacao

ou Interconexao entre redes de computadores”.
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A conectividade entre computadores teve seu inicio na Guerra Fria,
qguando militares norte-americanos buscavam maneiras de preservar as suas
informacdes e estratégias de combate. Em 1957, os Estados Unidos da América
(EUA) criaram o Advanced Reserch Projects Agency (ARPA) para pesquisar e
desenvolver alta tecnologia para aplicagbes militares. Os americanos
contrataram uma empresa de consultoria, chamada RAND Corporation, para
trabalhar num projeto de comunicacdo que viabilizasse o disparo de uma
operacéo de contra-ataque, caso eles sofressem um ataque que eliminasse as
formas tradicionais de comando e controle entre o Pentagono e as instalagfes
militares norte-americanas espalhadas pelo mundo. Assim, em 1964, o
engenheiro da RAND Corporation, Paul Baran, sugeriu a criagdo de um sistema
de comunicacao nao-hierarquico e a implementacdo de redes de comutacdo de
pequenos blocos de mensagens (comutagdo de pacotes) que funcionaria em
modo digital, através do uso de computadores (CARVALHO, 2006).

Para Carvalho (2006), a técnica de transmissédo de dados por comutacao
de pacotes (packet switching) talvez tenha sido a mais celebrada inovacéo
tecnoldgica introduzida ao longo da histéria das redes de computadores.

Em 1969, o Departamento de Defesa dos EUA criou um sistema que foi
capaz de interligar em uma Unica rede varios computadores, esse sistema
chamava-se ARPAnet. A rede de comutacéo de pacotes foi desenvolvida sob
contrato pela empresa Bolt, Berenek e Newman (BBN), a mesma que inventou
o modem em 1963. Para expandir rapidamente a tecnologia, a implantacdo da
rede comutacdo de pacotes comecou pelos institutos de pesquisa e
Universidades (CARDOSO, 2006).

No inicio de 1979, um grupo de seis universidades norte-americanas
solicitou o patrocinio da fundagdo governamental de apoio a pesquisa nos
Estados Unidos para a criacdo de uma rede de pesquisa, chamada Computer
Science Research Network (CSNET), para interligar os pesquisadores dos
departamentos de ciéncia da computacdo. A CSNET entrou em operacao em
1982 e foi a primeira rede externa a se conectar a ARPANET (CARDOSO, 2006).

Em 1982, Vinton Celf e Bob Kahn criaram uma linguagem computacional,
o Transmission Control Protocol/Internet Protocol (TCP/IP), que passou a

estruturar a rede onde todos os computadores eram conectados. O TCP/IP
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permitia a expansdo da rede pela possibilidade de ser implementado por
diferentes plataformas de hardware, assim o crescimento da rede era ilimitado.

Essa linguagem computacional tinha uma arquitetura de comunicacao
composta por camadas, onde cada uma era responsavel por uma tarefa
(CARDOSO, 2006).

Surgiram no meio académico norteamericano outras alternativas a
ARPANET, entre elas destacam-se a User Network (USENET) e Because It's
Time Network (BITNET). A USENET surgiu quando estudantes da Duke
University, em conjunto com Tom Truscott e Jim Ellis, em 1979, testaram o envio
de mensagens entre os computadores das universidades através de conexdes
discadas. Eles usaram um programa que permitia facilmente aos usuarios
enviarem emails, arquivos e até executar comandos em computadores remotos.

A BITNET teve como grande atracdo a simplicidade de adesdo e
operacao, ela foi criada em 1981 na City University of New York (CUNY). Essas
duas redes cresceram bastante, expandindo-se inclusive internacionalmente e
chegando ao Brasil (CARVALHO, 2006).

A inauguragéo oficial da rede no Brasil se deu, por iniciativa da Fundagéo
de Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo (FAPESP), em 1989. O numero
de conexbes se expandiu em 1991 no meio académico-cientifico com a
implantacdo da Rede Nacional de Pesquisa (RNP) (LATHAM, 2006).

Para muitas pessoas, um sindnimo real de internet € um sistema chamado
World Wide Web (WWW), popularmente conhecido como Web, criado em 1991
pelo engenheiro Tim Berners-Lee no laboratorio Europeu de Fisica de Particulas
(CERN). A Web é considerada, provavelmente, a parte mais importante da
Internet, sendo a Unica parte da internet que algumas pessoas utilizam; ela opera
através de hipertextos, encaminhando o usudrio a outros sites. Ela utiliza uma
linguagem especifica do suporte tecnoldgico para produzir paginas na internet,
essa linguagem é o formato Hyper Text Markup Language (HTML), que traduzido
para o portugués seria “Linguagem de Marcagao de Hipertexto” (CARVALHO,
2006).

Em 1994, Howard Rheingold escreveu um dos primeiros trabalhos sobre
relacionamentos online, “A comunidade virtual’. Segundo ele, comunidades
virtuais sdo uma “teia de relacbes pessoais’ presentes na internet. Para

Rheingold, a eliminacdo dos espacos fisicos implica a possibilidade de
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construgao/reconstrucdo de identidades. A internet aumentou as possibilidades
de estabelecimento de lagcos entre seres humanos, abrindo espacos de interacéo
em comunidade até entdo desconhecidos (MARTINO, 2015).

Com o lancamento do Microsoft Internet Explorer, um navegador para o
sistema operacional Windows 95, em 1995, Bill Gates ingressou na industria da
internet (CARVALHO, 2006). A partir desse ano, a internet passou a fazer parte
do cotidiano, espalhando-se inicialmente pelo uso de computadores, e,
posteriormente, em celulares, smartphones e outros equipamentos (MARTINO,
2015).

Os investidores do capital de risco, em 1997, comecaram a apostar nos
lucros que as empresas pontocom iriam proporcionar. Em 2001, muitas
empresas virtuais quebraram e algumas mais tradicionais se fixaram no
mercado, esse periodo ficou conhecido como o estouro da “Bolha da Internet”
(Dot-com Bubble) e marcou um “ponto de virada” na Web (BRESSAN, 2008).

A Web 1.0 operava, sobretudo, ao redor de paginas como blogs,
navegadores e transposicdo de conteudos off-line para o digital, possuindo um
carater fixo, com elementos relativamente estaveis (MARTINO, 2015). A
segunda geracao da Web permite um maior grau de interatividade e colaboracéo
na utilizacdo da Internet e foi nomeada, em outubro de 2004, pelo termo Web
2.0. Esse termo apareceu pela primeira vez durante uma conferéncia entre as
empresas O’Reillly Media e a MediaLive International, que s&o produtoras de
eventos, conferéncias e conteudos relacionados principalmente as tecnologias
da informacdo. A partir de entdo, a expressdo se tornou popular, chamou a
atencdo do mundo inteiro e nomeou uma série de conferéncias sobre o tema
(BRESSAN, 2008).

Como exemplos desse novo cenario que € a Web 2.0 temos o Google, as
redes sociais e as producdes colaborativas. Sobre as redes sociais, Martino
(2015, p. 58) escreveu:

O termo ‘“redes sociais” cobre um vasto espectro de
agrupamentos sociais online dedicados a todo o tipo de
atividade. Na medida em que as redes se caracterizam pela
existéncia de lacos firmados a partir de interesses comuns, é
possivel verificar a formacao de todo o tipo de agrupamento para
troca de informacoes, ideias e materiais, gerando ndo apenas
uma interagdo entre os participantes no sentido de compartilhar
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conhecimentos, mas também o engajamento em questdes
politicas, sociais e culturais.

A partir de 2005, com o lancamento do Youtube, videos de qualquer
pessoa com acesso a internet puderam ser disponibilizados para a rede mundial
de computadores. Fundado por Chad Hurley, Steve Chen e Jawed Karim, o
Youtube tem a proposta de tornar os usuarios 0s proprios produtores de
conteudo para uma “televisdo” na internet, como fica claro pelo significado do
termo Youtube, uma juncéo de palavras em inglés: You e tube, sendo tube uma
giria para designar televisdo e You equivalente a “vocé” (MAYER, 2013;
CARDOSO, 2014).

Os usuarios do Youtube podem assistir videos sem a necessidade de
baixar o arquivo, podem também criar um canal com seus proprios videos e
disponibiliza-los para que outros usuarios assistam, além disso, podem também
compartilhar e publicar os videos em outros sites e redes sociais através de
URLS e cdédigos HTML gerados pelo proprio Youtube (MAYER, 2013;
CARDOSO, 2014).

A internet, por ser um conjunto das centenas de redes de computadores
conectados, € considerada “a rede das redes”. Toda rede é uma estrutura
complexa de comunicacdo, e a ideia de rede ganhou mais forca com a
construgdo de redes sociais conectadas pela internet (MARTINO, 2015). A
sociedade no inicio do século XXI é caracterizada por uma estrutura social que
o soci6logo Manuel Castells (2000) chama “sociedade em rede”.

Todos os setores da vida social e pessoal de milhdes de pessoas ao redor
do mundo sdo impactados, direta ou indiretamente, pela Internet. A internet tem
um importante papel nas mudancas que estdo ocorrendo nos comportamentos,
nas formas de ver o mundo, bem como na forma como o homem se vé nele, e,
acima de tudo, nas formas de ser; ela faz parte do conjunto de fatores que estéo
mudando a configuragdo social do mundo em que vivemos (NICOLACI-
DACOSTA, 2005).

A arquitetura da Internet foram incorporados varios sistemas como 0s
gréaficos, os videos e o0s sons. A internet possui caracteristicas de interatividade
radicalmente diferentes dos demais meios de comunicacdo e leva a novas
possibilidades na relacdo do sujeito com essa midia. O modelo de comunicacao

da internet possibilita que o receptor seja simultaneamente comunicador, sendo
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assim mais ativo no processo comunicacional (SILVEIRA, 2004).

2.2. Ciberespaco

O termo “ciberespacgo” é atribuido ao escritor William Gibson, no romance
cyberpunk “Neuromancer” (Gibson 1984). Para Gibson, o “ciberespag¢o” era um
espaco fora do mundo corpéreo (um espaco nao fisico ou territorial), composto
por um conjunto de redes de computadores por onde todas as informacdes
circulam (LATHAM,). Atualmente, o termo designa o “mundo digital” constituido
pelas redes de comunicacao global, em especial a Internet. Ao usar a internet
para trocar ou publicar informacg6es, compartilhar dados, cada pessoa passa a
fazer parte do ciberespaco (MARTINO, 2015).

O ciberespago € a interconexdo digital entre computadores
ligados em rede. E um espaco que existe entre 0s
computadores, quando ha uma conexao entre eles que permite
aos usuarios trocarem dados. E criado a partir de vinculos, e ndo
se confunde com a estrutura fisica — os cabos, as maquinas, 0s
dispositivos sem fio — que permite essa conexao.” (MARTINO,
2015, p. 29)

Segundo Martino (2015, p. 51), o ciberespaco se desenvolve como “parte
de um contexto politico e econémico de globalizacéo, tecnologias de informacao
e transformagdes tanto no mundo do trabalho quanto na esfera politica”. No
entanto, a propria arquitetura do ciberespaco “abre espacos de resisténcia,
dialogo e contra-hegemonia a partir da afirmagao de grupos e identidades”.
Desse modo, € preciso considerar que o ciberespago € também um “lugar de
afirmacdo de discursos de identidades muitas vezes colocadas em segundo
plano no espaco fisico” (MARTINO, 2015, p. 52)

Em sentido comum, a nocao de politica € geralmente relacionada a
partidos e governos em sua relagdo com as organizacbes da
sociedade. De maneira ampliada, a nocao de politica esta ligada as
guestBes de poder e direito na vida cotidiana. Neste Ultimo sentido,
as lutas de grupos minoritarios por reconhecimento e expresséao, ou
mesmo questbes de identidade sdo pensadas como atos politicos.
(MARTINO, 2015, p. 85)

Muitas vezes o termo “espaco virtual” € empregado como oposto ao “real”,
no entanto a expressao “mundo virtual” ndo se opde a “mundo real” (MARTINO,
2015, p. 30). Em todas as sociedades, a humanidade tem existido em um ambiente
simbdlico e atuado por meio dele. Considerando que todas as realidades sao
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comunicadas por intermédio de simbolos, Castells () explica que a realidade, como
vivida, sempre foi virtual.

O ciberespaco afeta 0 mundo em diversos setores como o0 social, o
educacional, o politico, o juridico, além disso ele também “produz
transformacdes no modo de constituicdo do sujeito no mundo fisico, no seu
préprio comportamento social, familiar, amoroso” (DIAS, 2004, p. 60).

Latham (2006) acredita que o ciberespaco e a vida cotidiana estdo

interligados, ndo sendo possivel definir uma linha divisoria nitida entre eles.

Acredito que, ao considerar como dicotdmicos os mundos real e
virtual, perdemos de vista como o ciberespaco e a vida cotidiana
(real?) estéo inextricavelmente interligados. Nao ha como tragar
uma linha clara de separacdo entre o virtual e o real, uma vez
gue os préprios participantes muitas vezes se véem como uma
mistura de suas identidades dentro e fora da rede. (LATHAM,
2006)

2.3. O sujeito no Ciberespaco: narrativas autobiogréaficas

Quando o sujeito comunica algo sobre um evento da vida, a comunicacéo
geralmente assume a forma da narrativa. Segundo Brockmeier & Harré (2003,
p. 526), a narrativa é

0 nome para um conjunto de estruturas linglisticas e
psicoldgicas transmitidas cultural e historicamente, delimitadas
pelo nivel do dominio de cada individuo e pela combinagéo de
técnicas sdcio-comunicativas e habilidades linglisticas ... — e, de
forma ndo menos importante, por caracteristicas pessoais como
curiosidade, paixdo e, por vezes, obsessdo. (Brockmeier &
Harré, 2003, p. 526).

Oliveira, Rego e Aquino (2006) escreveram sobre as narrativas
autobiogréficas do sujeito:

Memodrias pessoais organizadas em depoimentos
autobiograficos séo fontes valiosas no esfor¢co de compreensao
da constituicdo da histéria de cada pessoa. Um sujeito, ao
apresentar uma narrativa autobiogréfica, delimitado pelas
caracteristicas desse género discursivo, organiza a
apresentacao de seu passado no momento mesmo da narracao.

Eles entendem que “as andlises de narrativas autobiograficas séo
potencialmente férteis para uma compreensdo geral das varias fontes de
constituicdo dos sujeitos ao longo de suas vidas” (OLIVEIRA, REGO e AQUINO,
2006, p. 120).
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Branddo e Germando (2009) dizem que: “Como a vida é vivida e contada
na interacdo social, o relato autobiografico, como qualquer trabalho da memoria,
€ basicamente de natureza social e dialogica”.

A composicao narrativa e discursiva dos perfis autobiograficos nas redes
sociais digitais foi pesquisada por Silva (2013), que buscou verificar como a
modalidade discursiva configurava um modo de apresentacdo e interacdo do
sujeito no social. Segundo Silva (2013, p. 5):

As préaticas enunciativas e discursivas apresentam-se, assim,
como lécus de observagao das relagbes entre 0 “eu” e o seu
entorno, evidenciando 0s processos interacionais presentes nos
modos de formacao identitaria e oferecendo subsidios para a
compreensdo dos percursos de construcdo bem como
deslocamentos das identidades dos sujeitos nas sociedades
contemporaneas.

Silveira (2015) analisou a escrita autobiogréfica na blogosfera numa
pesquisa que estudou os discursos de cinco blogs de pessoas com doencas
cronicas diferentes: artrite reumatoide, lapus, doenca de Crohn, diabetes e
doenca de Fabry.

E nesses escritos sobre si, sobre a doenca, sobre o dia a dia,
gue esta nao so a vivéncia do blogueiro, mas a memdria coletiva
de como € viver com a doenca no tempo presente. Os blogs,
muito mais que diarios, sdo lugares de encontro, de
compartilhamento, de memoria. A rotina médica, rotina de
exames, obstaculos, derrotas e vitérias sdo rotinas vividas
individualmente; entretanto, por se tratarem de rotinas
semelhantes e partilhadas, passam a ser memdrias coletivas,
mesmo que uma pessoa tenha vivido aquela mesma dor ou
emocao em um ponto do planeta e a outra pessoa no ponto
oposto. (SILVEIRA, 2015, p. 3-4)

A escrita de blogs também foi alvo do estudo de Komesu (2005) na sua
tese “Entre o publico e o privado: um jogo enunciativo na constituicdo do
escrevente de blogs da internet”. A autora investigou a exposi¢cao publica via
internet da escrita considerada intima, pesquisando o aparente paradoxo entre
o privado e o publico. A partir de elementos discutidos nos estudos bakhtinianos,
a autora refletiu sobre a emergéncia de um novo género do discurso e 0 modo
de enunciacao dos sujeitos nos blogs.

Alguns blogs, criados e mantidos por uma pessoa apenas e voltados para
a tematica privada, sao considerados “diarios virtuais intimos”. O diario virtual

intimo permite ao sujeito por meio da linguagem construir discursivamente o
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mundo em que vive e povoa-lo de elementos reconheciveis (TAVERNARI,
2008).

O diério virtual € um objeto que expressa as multiplas condicbes
do humano como ser social, discursivo e psicolégico, pois
demonstra sua capacidade de recorte da realidade por
operacdes de nomeacdo e representacdo, permitindo aludir a
um cotidiano passado e a outras imagens mentais que soO
adquirem um sentido ao serem materializadas verbalmente. Se
a linguagem opera isolando e recortando o mundo a ser visto, 0
diario virtual deve ser compreendido como um foco de
apresentacao de mundo. (TAVERNARI, 2008)

Além disso, os blogs podem ser compreendidos como repositorios das
marcacOes culturais de determinados grupos e populacdes, sendo possivel
recuperar tragados culturais através deles. Em sua analise, os pesquisadores
podem seguir pistas geradas pela interacdo nos blogs e plataformas, ou seja,
podem obter tracados culturais que foram demarcados nesses espacos online
de interacdo (AMARAL, NATAL e VIANA, 2008).

2.4. O que é ser sujeito?

Antes de abordar quem sdo os sujeitos com disfuncdo neurolégica é
fundamental que os leitores sejam apresentados a complexa nocdo do que é ser
“sujeito”, visto que essa nogado € discutida ha muito tempo e possui varias
nuances de pensamento.

Charlot relaciona a nocao de sujeito as caracteristicas que definem a
prépria condicdo antropoldgica que constitui o ser humano, ou seja, 0 ser que €
igual a todos como espécie, igual a alguns como parte de um determinado grupo
social e diferente de todos como um ser singular (DAYRELL, 2003). Para Charlot
(2000), o sujeito age no e sobre o mundo, sendo ativo, e nessa acao é produzido
e se produz no conjunto das relacdes sociais no qual se insere (MORAES, 2009).

Na definicdo de Charlot, 0 sujeito possui uma historicidade; estd em
relacdo com outros seres humanos, eles também sujeitos; é portador de desejos,
e é movido por eles. O sujeito ocupa um determinado lugar social, possui uma
determinada origem familiar, e se encontra inserido em relagdes sociais, por isso
também € um ser social. Além disso, o sujeito tem uma historia, interpreta e da
sentido ao mundo, as relagbes, e a si mesmo, sendo assim um ser singular
(DAYRELL, 2003).
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Desde o0s seus primeiros escritos, Lacan utilizou a Linguistica e a
Semiologia na busca da definicdo do conceito de sujeito. Inicialmente
equivalente a “ser humano”, o termo adquiriu a no¢ao de um sujeito definido por
um ato de afirmacédo do “Eu” que se da através do discurso (PIERSON, 2007).

As visbes da auto-afirmacéo do Eu e da sua relagdo com o outro foram
englobadas e superadas pela visdo de sujeito de Morin (2005). Segundo o autor,
cada individuo vive e experimenta-se como sujeito singular; essa subjetividade
singular, que diferencia cada um, € comum a todos (MORIN, 2005).

E a qualidade de sujeito que torna cada gémeo Gnico, ndo as
suas caracteristicas particulares. Assim, a diferenciacdo
decisiva, em relacdo a outro, ndo esta, antes de tudo, na
singularidade genética, anatbmica, psicoldgica, afetiva, mas na
ocupacao do espaco egocéntrico por um Eu que unifica, integra,
absorve e centraliza cerebral, mental e afetivamente as
experiéncias de uma vida. (MORIN, 2005, p. 75)

Para Morin (2005), o sujeito tem como qualidade essencial a aptiddo a
objetivar, comecando pela aptiddo a objetivar-se, a reconhecer-se. O
reconhecimento do outro como outro sujeito, e o sentimento do outro como Ssi
mesmo € permitido gracas a possibilidade de compreensédo. O autor afirma que
o individuo vive para si e para o outro. Para conhecer o outro deve-se percebé-
lo n&o apenas objetivamente, mas também compreendé-lo subjetivamente.

Foucault apresentou a nocao de sujeito ético que se trata de uma nova
forma de subjetivacdo construida na relacdo reflexiva com o conjunto das
normas socioculturais. Esse sujeito ético se subjetiva e se constréi a si mesmo,
a partir do questionamento de si, do status do poder e das regras do jogo politico,
constituindo uma nova forma de sentir, de pensar, de cuidar de si (FURLIN,
2012).

O sociblogo Touraine nos apresenta a nocao de sujeito pessoal, trata-se
de um sujeito que se cria por si mesmo, um sujeito que se constréi na
historicidade, ou seja, que se torna contestatério dentro de um contexto social.
Para ele, o sujeito é a constru¢cdo do individuo como ator, que nédo pode ser
separado do seu contexto social. Para Touraine, minorias de diversos tipos
criaram para si uma nova subjetividade, tomam consciéncia de sua situagéo,
protestam e falam, rejeitam a submissao, afirmam-se como seres de direitos,

capazes de rechacar a injustica, a desigualdade e a humilhacdo, desse modo os
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antigos paradigmas nao ddo mais conta dos sujeitos emergentes. (FURLIN,
2012).

Stuart Hall (2006), a partir de momentos historicos, define trés
concepcdes identitarias do sujeito: o “sujeito do iluminismo”, o “sujeito
sociologico” e o “sujeito pos-moderno”. O sujeito do iluminismo existe sob a
forma de um isolamento e permanece essencialmente o mesmo ao longo de toda
a existéncia. O sujeito socioldgico nasce com uma identidade e a desenvolve,
sendo ela sempre a mesma em sua esséncia, embora se relacione com simbolos
do contexto social (valores). O sujeito pdés-moderno substitui a identidade fixa
por identidades flexiveis, ha uma “dinamica de descentramento de si mesmo e
de seu lugar na sociedade” (SILVA, 2013, p. 6-7).

2.5. Sujeito com Disfuncéo Neuroldgica

O organismo humano € um todo complexo que para ser estudado foi,
didaticamente, dividido em partes (sistemas organicos). Esses sistemas foram
formados por grupos especificos de 6rgdos responsaveis pela realizacdo de
determinadas funcdes. Para manter o equilibrio entre o funcionamento de todos
os 6rgaos e sistemas, existe um sistema de comando capaz de coordenar as
atividades e a realizacdo das func¢des organicas de todos os outros sistemas e
orgaos, esse sistema de comando € chamado de sistema nervoso (SN).

Os sujeitos com disfuncé@o neurolégica sdo pessoas que tiveram danos
estruturais no seu sistema nervoso, causados por traumas, doengas ou

problemas de ma formacéo congénita, por exemplo.

[...] as vezes a vida de um homem pode ser atravessada,
transformada por um distarbio orgéanico; e, isso acontecendo,
sua historia ira requerer um correlato fisioldgico ou neurolégico.
(SACKS, 1997, p.147)

A seguir apresento o Sistema Nervoso, isso € importante para que se
compreenda como problemas nesse sistema podem repercutir na vida dos
sujeitos com disfung&o neuroldgica.

O sistema nervoso é dividido em: “sistema nervoso da vida de relagao”
(ou somatico), que interage com o meio externo, adaptando o organismo sempre

as condicbes necessarias para 0 momento, e o0 “sistema nervoso da vida
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vegetativa” (ou visceral) que corresponde ao sistema nervoso que comanda o
funcionamento dos Orgaos internos e esta sempre em atividade (DORETTO,
1998).

O sistema nervoso € composto por duas classes de células: os neurénios
(Figura 1) e as células da glia. A principal funcdo dos neurénios é a transmisséo
de sinais e informacdes, cada neurdnio faz de mil a 10 mil contatos com outros
neurénios (sinapses) e é por meio desses contatos que a informagédo é
compartilhada entre os neurénios (RAMACHANDRAN, 2014). Os neurdnios sao
protegidos e sustentados pelas células da glia (ou neuroglia), essas células néo
geram nem conduzem o impulso nervoso. A grande maioria dos tumores do
sistema nervoso sdo desenvolvidos a partir dessas células, sendo por isso
denominados de “gliomas” (DORETTO, 1998; DANGELO; FATTINI, 2007).

Nucleo celular
Corpo

celular \ \V/

Ax0nio

Dendrlto/ Bainha de
mielina

Figura 1. Estrutura do Neurdnio.
Fonte: https://mundoeducacao.bol.uol.com.br/biologia/neuronios.htm

O impulso nervoso ocorre rapidamente devido a “bainha de mielina”, uma
espécie de isolante presente em algumas fibras nervosas que permite que o
impulso nervoso “salte” e seja mais veloz. Algumas doengas neuroldgicas séo
caracterizadas por um processo de perda dessa bainha (“desmielinizagcao”),
fazendo com que o impulso seja mais lento (DORETTO, 1998; DANGELO,;
FATTINI, 2007).

Além da constituicdo celular do sistema nervoso € preciso conhecer
também quais os 6rgdos que formam esse sistema, assim sera possivel
entender melhor como ocorre o seu funcionamento. O sistema nervoso também
é dividido didaticamente entre “sistema nervoso central” (SNC) e “sistema

nervoso periférico” (SNP). O SNC esta localizado em uma posicéo privilegiada
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de comando e esta protegido por estruturas 6sseas resistentes. Ele é formado
por encéfalo e pela medula espinhal. O SNP é formado por nervos, ganglios e
terminacdes nervosas (DORETTO, 1998; DANGELO; FATTINI, 2007).
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Figura 2. Sistema Nervoso
Fonte: https://www.proenem.com.br/enem/biologia/sistema-nervoso-humano/

O encéfalo é um conjunto de 6rgéos constituido por cérebro, cerebelo, e
tronco encefalico (formado pelo mesencéfalo, ponte e bulbo). Os 6rgaos que
compdem o encéfalo possuem funcdes muito importantes para a manutencao da
vida, pois sdo os centros de controle de funcdes vitais, que orientam, por
exemplo, o ritmo respiratdrio; o controle dos movimentos e da coordenacéo; as
funcdes cognitivas que possibilitam a inteligéncia, o pensamento, a memoria, a
linguagem; as percepc¢des visuais e auditivas; entre outros (DORETTO, 1998;
DANGELO; FATTINI, 2007; O’SULLIVAN; SCHMITZ, 2010). Devido a sua
importancia o encéfalo esta protegido no interior do cranio. Dessa forma, uma
forte pancada na cabeca, por exemplo, pode resultar numa leséo craniana e,
consequentemente, gerar dano encefdlico o que pode comprometer o
funcionamento dos centros de controle.

Varios mecanismos podem danificar o encéfalo, incluindo infecgdes, como

encefalite, andxia, como a que pode ocorrer proximo ao afogamento, interrupcéo
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cardiopulmonar ou envenenamento por monoéxido de carbono, tumores benignos
ou malignos, trauma resultante de acidentes com veiculos motorizados, quedas
ou acontecimentos violentos (p. ex., lesdo relacionada a préatica de esportes
violentos, ferimento a bala), toxinas, como alcool ou drogas, e doencas
vasculares, as quais podem causar infarto ou acidente vascular encefélico
hemorragico (O’Sullivan e Schmitz, 2010, p. 1254).

Apo6s o encéfalo, encontra-se a medula espinhal, protegida no interior da
coluna vertebral, que € de extrema importancia por ser a principal via de
conducédo das informacdes. Ela é um grosso feixe de fibras nervosas por onde
passam as informacfes que saem do encéfalo para o restante do corpo, bem
como por ondem transitam os impulsos nervosos que vem do restante do corpo
para o encéfalo (DANGELO; FATTINI, 2007).

Caso ocorra uma lesdo medular, havera comprometimento da
transmissao das informacdes que vem e vao para o encéfalo, o que resultara em
perda ou dificuldade na realizacdo das funcgdes fisiologicas abaixo do nivel da
lesdo. Por exemplo: uma lesdo medular pode fazer com que uma pessoa seja
incapaz de andar porque houve um dano no canal transmissor que leva a
informacéo do centro de controle para os musculos das pernas, ou seja, houve
um comprometimento na transmissdo da informacao, e, por isso, a pessoa nao
consegue responder ao comando dado, no caso, ndo consegue andar
(O’SULLIVAN; SCHMITZ, 2010).

Da medula partem ramificagcbes que se espalham por todo o corpo
constituindo vias de conducao e recepc¢ao de informacgdes que saem e chegam
ao SNC. Essas ramificacOes sao feixes de fibras nervosas que saem do tronco
encefalico e da medula espinhal e sdo chamadas de “nervos”. Existem doze
pares de nervos cranianos (que saem do encéfalo) e trinta e um pares de nervos
espinhais, também chamados de periféricos ou raquidianos, que saem da
medula espinhal. Além disso, esses nervos podem ser de trés tipos, de acordo
com as suas fungbes (sensitivas, motoras ou ambas as func¢des): nervos
sensitivos, nervos motores e nervos mistos (DANGELO; FATTINI, 2007).

Os nervos sensitivos possuem apenas fibras que levam a mensagem dos
orgaos para o SNC; os nervos motores possuem apenas fibras que levam a
mensagem do SNC para os centros efetores, por exemplo para os musculos; e

nervos mistos possuem os dois tipos de fibras. Assim, 0os nervos estabelecem
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comunicagdo entre 0S centros nervosos e os demais 0rgdos e estruturas do
corpo humano (DANGELO; FATTINI, 2007).

Os nervos se ramificam ao longo do corpo, sendo que cada uma dessas
ramificacdes é responsavel por receber e enviar as informacdes de determinada
area do corpo, sendo assim, quando ha uma lesdo nervosa periférica ocorre
perda de funcdo motora e sensitiva da regido que era de responsabilidade do
nervo lesionado. O nervo pode ser “cortado”, por exemplo, quando uma pessoa
leva uma facada ou recebe um tiro de arma de fogo; pode ser bloqueado por
algum tipo de obstrucéo, etc, e cada tipo de lesdo poderé ocasionar um problema
transitorio ou permanente na funcéo do nervo (O’'SULLIVAN; SCHMITZ, 2010).

A partir daqui destaco as principais fun¢des de alguns érgaos do encéfalo,
em especial o cérebro. Teixeira (2012, p. 48) disse que “O cérebro tem a
complexidade do universo condensada num espaco tao pequeno quanto a caixa
craniana.”, por isso € humanamente impossivel descrever toda a complexidade
desse 6rgado nas paginas dessa dissertacdo, mesmo assim, comprometo-me a

tentar deixar o mais claro possivel a descri¢cdo de alguns aspectos sobre ele.

Talamo - . ... Cerebro

Cerebelo

Vlesencefalo

Figura 3. Estruturas do Encéfalo.
Fonte: https://mundoeducacao.bol.uol.com.br/biologia/encefalo.htm
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Ao longo da evolugdo do ser humano, ele desenvolveu, entre outras
caracteristicas, a cerebralizacdo e juvenilizacdo. A organizacdo do cérebro
ganhou uma complexidade, surgiram aptidées organizadoras e cognitivas que
tornaram o ser humano capaz de criar novas formas de vida, psiquicas,
espirituais e sociais (MORIN, 2005).

A cerebralizagdo aumenta o tamanho do cérebro, o numero de
neurdnios e de suas conexdes, complexifica sua organizacéo e
desenvolve a aptiddo para aprender. Os avangos
correlacionados da juvenilizagdo traduzem-se na prolongacao
da infancia, ou seja, do periodo de plasticidade cerebral que
permite a aprendizagem da cultura [...] e pela conservagao no
adulto de caracteristicas juvenis, tanto no seu organismo, que

continua ndo especializado, poliadaptativo e onivoro, quanto na
curiosidade e inventividade psiquicas. (MORIN, 2005, p. 32-33)

O cérebro permite uma compreensao “multimidia” do préprio corpo do
sujeito e do mundo ao seu redor; esta envolvido no processamento das
informacdes sobre tato, masculos e articulagdes provenientes do corpo e na sua
combinacdo com a visdo, a audi¢éo e o equilibrio (RAMACHANDRAN, 2014).

No cérebro ocorre a elaboracédo dos pensamentos, ideias e raciocinios; a
atencdo, memoria, inteligéncia, afetividade e intelectualidade do individuo
(DORETTO, 1998). O cérebro possibilita habilidades como leitura, escrita e
aritmética; ele também € responsavel por aspectos da linguagem, como a
compreensao do significado e dos aspectos semanticos, a busca de palavras e
metafora; tem fungbes especificas no uso expressivo da fala; possui funcdes
perceptuais como o0 reconhecimento de rostos e outros objetos, bem como a
vinculagcdo deles a emocgOes apropriadas; entre outras importantes funcdes
(RAMACHANDRAN, 2014).

O cérebro experimenta diretamente um mundo interno por meio de uma
vida mental de sensac0es, significados e sentimentos, além disso, ele também
gera um sentimento de autoconsciéncia voltando sua visdo para si mesmo. O
cérebro também gera uma descricdo “objetiva” do mundo externo
(RAMACHANDRAN, 2014). A expressao do pensamento através da palavra
falada ou escrita, bem como a capacidade de adquirir 0 pensamento de outra
pessoa ouvindo-o ou lendo o que 0 mesmo escreveu, também sdo funcdes

possiveis gracas ao funcionamento do sistema nervoso, em especial, devido a
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integridade do cortex cerebral. O psiquismo também pertence ao sistema
nervoso (DORETTO, 1998).

Hoje sabe-se que o cérebro humano é feito de duas metades chamadas
hemisférios: um a esquerda e o outro a direita. Cada hemisfério cerebral esta
subdivido em quatro lobos: occipital, temporal, parietal e frontal, que tem
dominios de funcionamento distintos. Cada estrutura cerebral estabelece
conexdes padronizadas com outras, formando assim  circuitos
(RAMACHANDRAN, 2014). Considerando isso, quando uma pessoa tem uma
lesé@o cerebral, causada por exemplo por um Acidente Vascular Cerebral (AVC),
gue é gerado pelo rompimento de um vaso sanguineo ou por um bloqueio de um
vaso, ocorre uma diminuicdo do suprimento sanguineo e da oxigenacao de
determinada &rea cerebral, isso levara a morte de células (neurdnios) de areas
cerebrais e a haverd manifestacdo de sintomas compativeis com as areas
lesadas. Assim, a pessoa podera ter disfuncdes de movimento, de sensibilidade,
da fala, do comportamento, etc (O’'SULLIVAN; SCHMITZ, 2010).

Um outro 6rgéo que € importante mencionar, € o cerebelo. Ele é uma parte
do encéfalo encarregada pela coordenacao dos movimentos, sendo destinado a
computar erros de movimentos, e corrigi-los imediatamente. Por isso, uma leséo
cerebelar poderd resultar em desordens do movimento, com expressao
exagerada ou diminuida dos movimentos. Assim, todo o tipo de movimento seja
andar, falar, sorrir, escrever, pegar objetos, podera ser comprometido. Mesmo
durante a permanéncia em repouso pode ser que a pessoa manifeste sintomas
de lesdo cerebelar, pois essa regido também atua na manutencdo da postura
corporal.

Esses danos no sistema nervoso podem afetar a vida do sujeito de
diversas maneiras, em diferentes niveis, podendo gerar alteracbes de
mobilidade, sensibilidade, percepcao e/ou fala; afetando fisica, psicoldgica e/ou
intelectualmente o sujeito e gerando repercussdes sociais e comunicativas, por
exemplo. Assim, a vida desses sujeitos esta atrelada a disfung¢do neuroldgica, e
como mostrarei mais adiante, essa disfuncéo repercute e transforma de varias
maneiras a vida de muitos deles, por isso é necessario que eu fagca as
correlacdes com a condicéo fisioldgica e neuroldgica desses sujeitos ao narrar
suas historias de vida (O’'SULLIVAN; SCHMITZ, 2010).
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Podem existir sujeitos com privagao, total ou parcial, de funcéo neural ou
mental especifica em razdo de doenca, dano ou incapacidade de
desenvolvimento. A neurologia empregou o termo “disfun¢des” para se referir as
deficiéncias e perdas de funcGes especificas. Deterioracéo ou incapacidade de funcao
neurolégica € denominada pela neurologia pela palavra “déficit’, que pode
representar, por exemplo: perda da fala, perda da linguagem, perda da
identidade (SACKS, 1997).

Sujeitos com disfuncdo neurolégica podem apresentar distarbio de
comunicacdo gerado, por exemplo, por dano ao sistema nervoso central ou
periférico que compromete a producado da fala por causa de fraqueza, paralisia
ou falta de coordenacédo do sistema motor da fala. O disturbio de comunicagao
pode ser agravado por déficits cognitivos coexistentes, com gravidade variando
de suave a severa, em alguns sujeitos (O’'SULLIVAN; SCHMITZ, 2010).

Observa-se nos sujeitos com disfuncao neuroldgica que as alteracdes nos
sistemas organicos repercutem também nos seus sistemas sociais, ou seja, as
lesBes neuroldgicas se projetam na vida social desses sujeitos restringindo a
convivéncia, gerando isolamento e afastamento social.

Os sujeitos com disfuncdo neuroldgica podem apresentar distorcfes da
percepcao, como por exemplo distirbios de esquema corporal/imagem corporal,
relacOes espaciais e agnosias (incapacidade de reconhecer as informagdes que
chegam apesar das capacidades sensoriais estarem intactas) (O’'SULLIVAN e
SCHMITZ, 2010).

Esses sujeitos também sofrem alteracées emocionais, podendo tornar-se
altamente estressados, em virtude das frustragdes geradas pelas alteracbes na
capacidade de sentir, movimentar, comunicar, pensar ou agir em relacdo ao
estado anterior. Além disso, tais comportamentos aliados a falta de percepcéo
social de si proprio e do ambiente podem aumentar o isolamento e o afastamento
social (O’'SULLIVAN e SCHMITZ, 2010). Esses fatores podem contribuir para
alteracdes nos sistemas psiquicos desses sujeitos.

Durante uma narrativa sobre as suas experiéncias apoés ter sofrido um
atropelamento que o deixou politraumatizado, Carvalho (2005) aborda o “sujeito”
em diversos momentos no ensaio intitulado Virado do Avesso. Ele refere a si
mesmo, em alguns momentos, como “sujeito-objeto”. O autor diz que o sujeito-

objeto ndo consegue iniciar um processo de auto-organizacdo que € comum a
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todos os seres vivos. Desse modo, constata-se que, sendo esse processo de
auto-organizacdo comum a todos 0s seres Vvivos, e 0 sujeito-objeto ndo consegue
executar, entdo esse sujeito-objeto se vé distante da condicdo de ser vivo.

Carvalho (2005) expressa sua condicdo de sujeito-objeto diante dos
procedimentos hospitalares, a que foi submetido, e da maneira como foi tratado
por alguns profissionais da saude. Sendo assim, percebe-se que ele sente que
a condicao de “sujeito” é negada e substituida pela condicao de “objeto” nos
atendimentos em saude. Diante da saida do hospital, Carvalho (2005) comemora
o fato de ser “sujeito de novo” e sente como se a vida Ihe fosse devolvida.

De posse dessa decisdo abrupta, a burocracia hospitalar
providencia a destituicdo da identificacdo serial que o mantinha
preso ao leito. A pulseira que permanecera em seu pulso por
vinte e nove dias é cortada, como se, por meio desse ato
simbdlico, a vida Ihe fosse devolvida. (CARVALHO, 2005, p. 43)

E notdria a existéncia de uma critica a maneira como a pessoa € tratada
nos atendimentos na area da saulde, onde existe uma negacao do sujeito vivo,
gue passa a ser visto como simples objeto.

Oliver Sacks (1997), um famoso neurologista e escritor, problematizou a
negacao do sujeito pela area saude ao afirmar no prefacio de seu livro O homem
que confundiu sua mulher com um chapéu e outras histérias clinicas, que nao
existe um "sujeito" em um relato de caso rigoroso.

De acordo com Sacks (1997, p. 10):

Esses relatos sédo uma forma de histéria natural, porém nada nos
dizem sobre o individuo e sua histéria, nada transmitem sobre a
pessoa e sua experiéncia enquanto se vé diante da doenca e
luta para sobreviver a ela. Nao existe um "sujeito” em um relato
de caso rigoroso; os relatos de caso modernos aludem ao sujeito
em uma frase superficial (individuo trissébmico e albino, sexo
feminino, 21 anos), que tanto se poderia aplicar a um rato como
a um ser humanao.

Sacks (1997) acredita que se deve aprofundar um relato de caso
transformando-o em uma narrativa ou histdria para devolver o sujeito humano ao
centro. Além disso, ele defende que o estudo da doenca e da identidade nao
pode ser desarticulado.

Cada sujeito vivencia de forma diferente as repercussoes das disfungdes
gue 0 acometem, por iSso, essa pesquisa visa promover um maior conhecimento
sobre esses sujeitos a partir do que eles mesmos tem para contar sobre suas

vidas. Mais a diante apresentarei outras faces dos sujeitos com disfuncdes
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neurolégicas que ajudardo a desmistificar concepc¢des errbneas e estereotipadas
sobre eles.

Ao voltar o meu olhar para o sujeito com disfuncao neurolégica como um
todo, e ndo apenas para os componentes do seu sistema nervoso, observo que
ele se caracteriza, antes de mais nada, por um limite (0 seu corpo) que
estabelece a discriminacdo entre ele, enquanto individuo, e seu ambiente, que
também pode ser compreendido como o contexto no qual esta inserido. O sujeito
reconhece-se como “ser individual” e ao mesmo tempo se reconhece nos outros
sujeitos; assim, hda um movimento continuo de individualizagcdo e senso de
coletividade. O sujeito tem a capacidade de “autoafirmar-se” e “objetivar-se”,
assim ele mostra o seu “eu”, sendo capaz de perceber que ele € um ser humano

presente no mundo e de narrar essa experiéncia.
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3. Uma Visao Ecossistémica

Nesse capitulo, apresento a abordagem ecossistémica da saude e
contextualizo o estudo dos ecossistemas comunicacionais dentro de um cenario
de mudancas no padrdo de pensamento cientifico. Divido esse capitulo em
quatro partes: a abordagem ecossistémica da salde, as mudancas na visdo da
ciéncia, a visao sistémica e a visao ecoldgica e comunicacional, onde apresento
alguns estudos sobre 0s ecossistemas comunicacionais realizados no ambito do
PPGCCOM.

3.1. A abordagem ecossistémica da saude

Apos a Il Guerra Mundial, a saude tornou-se um direito humano
fundamental preconizado pela Organizacdo das NacgGes Unidas (ONU) e
Organizacdo Mundial da Saude (OMS). No Brasil, a Constituicdo de 1988
reconheceu a saude como um bem ao qual todo cidaddo tem direito (GOULART;
CHIARI, 2010).

Preservar a saude, curar as enfermidades e reduzir o sofrimento séo
algumas atribuicdes fornecidas a uma profissdo milenar chamada medicina
(Medeo = cuidar, Kline = postar-se ao lado de, debrucar sobre). A pratica médica
requer visdo da natureza, da vida e da humanidade, sendo assim, o médico
deveria buscar, em acao conjunta com o paciente, sua familia e a comunidade,
o entendimento da natureza que ultrapassa a organicidade da matéria. No
entanto, buscando entender os mecanismos fisico-quimicos envolvidos na
dindmica do funcionamento do individuo, a medicina dissecou o0 corpo em
componentes cada vez menores (sistemas, 6rgdos, células, moléculas), e, a
partir dai, estabeleceu o entendimento do ser humano e os mecanismos de
atuacdo sobre ele, adotando assim uma visdo reducionista do corpo humano
(POLIGNANO et al., 2012).

A viséo reducionista do corpo humano adotada pela medicina fez com
que, por vezes, 0os medicos separassem o sujeito do lugar onde morava, como
entendia a sua doencga, como sobrevivia, 0 que pensava, € COmo era 0 Seu
processo de trabalho, e considerassem apenas as questdes do corpo e o seu
funcionamento biol6gico (POLIGNANO et al., 2012). Essa visao reducionista

caracteriza o modelo de atencdo a saude conhecido como a concepgao



36

biomédica da doenca. Esta concepgdo minimiza 0s aspectos sociais,
psicoldgicos e comportamentais, e considera simples o que na verdade sao
fendbmenos complexos.

A concepcao biomédica da doencga esté fortemente enraizada em varios
cursos de graduacdo da saude, tanto publicos quanto privados. Nota-se,
entretanto, cada vez mais, a necessidade de reconhecer a dimensdo humana,
vivencial, psicolégica e cultural da doenca, assim como 0s aspectos da
comunicacdo nas relacdes entre os profissionais e 0s sujeitos envolvidos no
contexto da saude (GOULART; CHIARI, 2010).

Segundo Capra e Luisi (2014), a saude € concebida pela visédo sistémica
como um processo em andamento, que implica em atividade e mudanca
continuas, refletindo uma resposta criativa do organismo a desafios ambientais.

A perda de saude é sempre uma perda de flexibilidade do sistema, assim,
sempre que houver um desvio da norma produzido por mudancas nas condicdes
ambientais, os multiplos ciclos de feedback, capazes de flexibilizar o
ecossistema, tendem a trazer o sistema de volta ao equilibrio. Mas, todo o
sistema, quando n&o consegue compensar o desvio causado por uma flutuacéo
gue ultrapassou seus limites de tolerancia, esta sempre em perigo de entrar em
colapso (CAPRA; LUISI, 2014).

Capra e Luisi (2014) dizem que, do ponto de vista sistémico, a experiéncia
da doenca resulta de padrdes de desordem que podem se manifestar em varios
niveis do organismo (biolégicos e/ou psicolégicos), bem como nas interacdes
entre 0 organismo e 0s sistemas maiores nos quais ele esta encaixado. Na
abordagem sistémica, restaurar o equilibrio do paciente e ajudar a criar o
ambiente mais propicio para a cura sdo os objetivos basicos de qualquer terapia.

Os autores discernem trés niveis interdependentes de saude: individual,
social e ecoldgico. Segundo eles, muitos problemas de saude surgem de forcas
econdmicas e politicas que s6 podem ser modificadas por meio de uma acao
coletiva. Diante disso, a assisténcia a saude individual precisa ser acompanhada
por acdes sociais e planos de acéo politica. Por sua vez, a assisténcia social a
saude tem a educacao e planos de acao politica para a saude como sendo seus
componentes basicos (CAPRA; LUISI, 2014).

A abordagem sistémica exige, aléem do um esforco de equipe

multidisciplinar, novas habilidades que reorganizem a assisténcia a saude. Ha
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com isso a exigéncia de uma reorganizagcdo completa da educacédo dos
profissionais da saude, dando énfase nas ciéncias do comportamento e na
ecologia humana, o que alargara consideravelmente a base cientifica desses
profissionais, fornecendo a todos eles uma linguagem comum para a futura
colaboragcdo em equipes de saude. Assim, hospitais, clinicas e/ou centros de

reabilitacdo podem se tornar instituicbes mais humanas (CAPRA; LUISI, 2014).

3.2. Mudancas navisao da ciéncia

A ciéncia normal significa “a pesquisa firmemente baseada em uma ou
mais realizacdes cientificas passadas” (KUHN, 1998, p. 24). Para Borges (2000,
p. 26) “ao longo deste século a ciéncia propds uma nova maneira de se
pesquisar, estudar e compreender o mundo, suas especificidades e suas
relacdes”.

Desde o comeco da década de 1970, a mudanca fundamental de viséao
de mundo gque estava ocorrendo na ciéncia e na sociedade, o desenvolvimento
de uma nova visdao da realidade e as consequéncias sociais dessa
transformacao cultural foram alvos dos escritos e pesquisas do fisico Fritjof
Capra. Em seu primeiro livro, “O Tao da Fisica” (1975), ele discutiu as mudancas
de conceitos e ideias que ocorreram na fisica durante as trés primeiras décadas
do século XX e as suas implicagdes filosoficas. Em “O Ponto de Mutagéao” (1982),
seu segundo livro, o fisico discorreu sobre a revolugéo da fisica moderna e de
outras ciéncias, explorando as mudancas de paradigma na biologia, na
medicina, na psicologia e na economia, mostrando a existéncia de uma
transformacao dos valores da sociedade em geral e da visdo de mundo (CAPRA,
2002).

A ciéncia contribui para criar e mudar a visdo de mundo da sociedade, por
isso, reconhecer as mudancas que vem ocorrendo na propria ciéncia ao longo
da sua existéncia € necessario. Sendo assim, relato abaixo um pouco sobre a
historia da ciéncia.

Nicolau Copérnico iniciou a revolugdo cientifica quando se opfs a
dogmética concepcgdo geocéntrica, até entdo aceita por mais de mil anos.
Copérnico formulou uma hipotese que retirava a Terra da posicédo de centro do
Universo e o homem da posicdo de figura central da criacdo de Deus.
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Posteriormente, o trabalho de Johannes Kepler, sobre as leis empiricas do
movimento planetéario, confirmou o sistema de Copérnico, mas a teoria cientifica
s6 foi validada depois por Galileu Galilei (CAPRA, 2012).

Galileu, considerado o pai da ciéncia moderna, foi o primeiro a combinar
0 uso da matematica e a experimentacao cientifica para formular as leis da
natureza. Esses aspectos pioneiros do trabalho de Galileu dominaram a ciéncia
no século XVII e subsistem até hoje (CAPRA, 2012).

A ciéncia do século XVII baseou-se num novo método de
investigacdo, defendido vigorosamente por Francis Bacon, o
gual envolvia a descricdo matematica da natureza e o método
analitico de raciocinio concebido pelo génio de Descartes.
(CAPRA, 2012, p. 52)

Francis Bacon formulou pela primeira vez uma teoria clara do
procedimento indutivo (fazer experimentos, extrair deles conclusdes gerais e
testa-las com novos experimentos). Ele descreveu o método empirico da ciéncia
e fez com que o objetivo da investigacdo cientifica fosse o de adquirir
conhecimento para dominar e controlar a natureza (CAPRA, 2012).

[...] é total a separagéo entre a natureza e o ser humano. A
natureza é tao-s6 extensao e movimento; é passiva, eterna e
reversivel, mecanismos cujos elementos se podem desmontar e
depois relacionar sob a forma de leis; ndo tem qualquer outra
gqualidade ou dignidade que nos impeca de desvendar os seus
mistérios, desvendamento que nao é contemplativo, mas antes
ativo, ja que visa conhecer a natureza para a dominar e
controlar. Como diz Bacon, a ciéncia fara da pessoa humana" o
senhor e o possuidor da natureza". (SANTOS, 1988, p.49)

Capra (2012) revela que obra de Bacon € um exemplo de que o
pensamento cientifico sofreu a influéncia das atitudes patriarcais. Segundo o
autor, no tempo de Bacon eram frequentemente realizados julgamentos de
bruxas e, por ser chanceler da coroa no reinado de Jaime |, o cientista estava
familiarizado com esses julgamentos e com as torturas generalizadas de
mulheres; dessa forma, Bacon teria transferido para os seus escritos cientificos

as metaforas usadas no tribunal.

A natureza, na opinido dele, tinha que ser “acossada em seus
descaminhos”, “obrigada a servir’ e “escravizada”. Devia ser
‘reduzida a obediéncia”, e o objetivo do cientista era “extrair da
natureza, sob tortura, todos os seus segredos”. (CAPRA, 2012,
p. 53-54)
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Outra participacdo importante na revolucdo cientifica foi a de René
Descartes. Ele formulou o método analitico de raciocinio, que decompde 0s
pensamentos e problemas em partes e as ordena de forma légica. No entanto,
apesar de se mostrar muito Gtil para o desenvolvimento de teorias cientificas e
para a concretizacdo de projetos complexos, o método cartesiano levou a atitude
generalizada de reducionismo na ciéncia (CAPRA, 2012).

Para Descartes, 0 universo material era uma maquina, nada
além de uma maquina. [...] A natureza funcionava de acordo com
leis mecénicas, e tudo no mundo material podia ser explicado
em funcédo da organizacdo e do movimento de suas partes. Esse
guadro mecanico da natureza tornou-se o paradigma dominante
da ciéncia no periodo que se seguiu a Descartes. (CAPRA,
2012, p. 57-58)

Assim, na revolucdo cientifica a concepc¢do organica da natureza foi
substituida pela metafora do mundo como maquina. Toda a concepc¢do de
Descartes sobre a natureza tinha como base a divisdo entre a mente e a matéria.

Quem unificou adequadamente o método empirico-indutivo de Bacon com
o0 método racional-dedutivo de Descartes foi Isaac Newton. Ele realizou uma
sintese das obras de Copérnico, Kepler, Bacon, Galileu e Descartes, e conseguiu
desenvolver uma completa formulacdo matematica da concep¢do mecanicista
da natureza. Assim, Newton criou o que veio a ser o alicerce do pensamento
cientifico até o século XX: a fisica newtoniana, que se tornou uma consistente
teoria matemética do mundo (CAPRA, 2012).

Nos séculos XVI e XVII, a Idade da Revolucédo Cientifica, foi formulada a
visdo de mundo que esta na base de nossa cultura nos Ultimos trezentos anos
(CAPRA, 2012). O padrédo de pensamento cientifico simplificava e buscava a
causalidade simples do mundo. Para construir o conhecimento, era necessario
reduzir a complexidade, pois “0 mundo é complicado € a mente humana néo o
pode compreender completamente” (SANTOS, 1988, p. 50). O mundo era
tratado como um conjunto de sistemas simples e previsiveis, pré-ordenados por
leis naturais deterministicas, que possuiam causas e efeitos proporcionais.
(CAPRA, 1982; SANTOS, 1988; FREITAS, 2005).

Para a Ciéncia Moderna existiam apenas duas formas de conhecimento
cientifico: as disciplinas formais da légica e da matematica, e as ciéncias
empiricas, segundo o modelo mecanicista das ciéncias naturais. Ela era

totalitaria e ndo reconhecia as formas de conhecimento que ndo seguiam o0s
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principios epistemologicos e metodologicos do modelo de racionalidade
cientifica adotado por ela. Sendo assim, eram desconsiderados pela ciéncia os
conhecimentos oriundos do senso comum e das humanidades (ou estudos
humanisticos), onde estavam incluidos os estudos historicos, filolégicos,
juridicos, literarios, filosoficos e teoldgicos, entre outros (SANTOS, 1988).

As ciéncias sociais nhasceram para ser ciéncias empiricas, pois
acreditava-se que assim como foi possivel descobrir as leis da natureza, seria
igualmente possivel descobrir as leis da sociedade. Foi assim que o estudo da
sociedade seguiu o modelo hegeménico de racionalidade cientifica adotado pelo
estudo da natureza. (SANTOS, 1988).

Em meados do século XVIIl, a ciéncia moderna se modificou e
impulsionou uma transformacao técnica e social sem precedentes na histéria da
humanidade. Entre o século XVIIl e os primeiros vinte anos do século XX,
grandes cientistas, que viveram e trabalharam nessa época, mapearam e
estabeleceram o campo tedrico que foi utilizado durante muitas décadas por
outras geracgoes de cientistas (SANTOS, 1988).

Até o século XX, o pensamento cientifico se fundamentou em trés pilares
da certeza: a Ordem, a Separabiidade e a Razdo (SANTOS;
HAMMERSCHMIDT, 2012). No entanto, em virtude de uma profunda reflexao
epistemoldgica sobre o conhecimento cientifico, o paradigma cientifico
dominante na ciéncia moderna entrou em crise (SANTOS, 1988). Os préprios
cientistas perceberam que os saberes produzidos estavam expressos de
maneira incompleta ou desprovidos de uma relacdo uns com 0S outros, e
passaram a questionar a maneira como faziam ciéncia (FREITAS, 2013).

A teoria do caos e outras descobertas em diversos campos da fisica
demonstraram que as nocdes de ordem e desordem ndo necessariamente se
excluiam, assim o pilar da Ordem, que postulava que por trds de qualquer
desordem ha sempre uma ordem a ser encontrada, passou a ser questionado.
Uma outra mudanca radical de pensamento foi propiciada pelos os estudos do
fisico Heisemberg, no campo da microfisica, ao mostrar que o observador
interfere em sua observacgao, contrariando assim o que se pensava (SANTOS;
HAMMERSCHMIDT, 2012).

Para dar conta de um universo que relutava a apreensédo por leis, as

ciéncias naturais e matematicas, no inicio do século XX, passaram por
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transformacdes que possibilitaram que o tema da complexidade ganhasse
referéncia tedrica (NEVES;NEVES, 2006).

Complexidade significa aquilo que é tecido junto. “Corresponde a
multiplicidade, ao entrelacamento e a continua interacdo da infinidade de
sistemas e fenbmenos que compdem o mundo natural” (MARIOTTI, 2000 apud
KUZLER, 2004, p.124).

A complexidade dos fenébmenos exige do observador uma postura
transdisciplinar. A transdisciplinaridade articula os contrarios e cria um outro nivel
de realidade; o que era “€” ou “n&o é” (logica classica) passa a ter uma terceira
alternativa no qual “é” se une ao “néo é” (transdisciplinaridade). Sendo assim, a
transdisciplinaridade transgride a l6gica classica considerando a existéncia de
um terceiro termo incluido. Nesse sentido, a compreenséao da realidade torna-se
mais abrangente e est4 sempre aberta para novos processos (SANTOS, 2009).

Trata-se de um processo sem fim. Nesse sentido, ndo se tem
uma Verdade Ultima e absoluta, mas verdades sempre relativas
e passiveis de mudancas no decorrer do tempo. (SANTOS,
2009, p. 23).

Segundo Santos (2009, p. 25), o olhar da transdisciplinaridade desafia-
nos a transitar pela diversidade dos conhecimentos, o que requer “espirito livre
de preconceitos e de fronteiras epistemoldgicas rigidas”. Desse modo, a
transdisciplinaridade exige uma “postura de democracia cognitiva”, na qual todos
0s saberes sdo igualmente importantes, com isso existe a superacdo do
preconceito introduzido pela hierarquizacédo dos saberes (SANTOS, 2009).

Assim, um novo universo se ergueu sobre bases radicalmente opostas
aquelas da ciéncia moderna, surgindo assim um novo paradigma emergente: o
da Complexidade (NEVES;NEVES, 2006).

Ha a reabilitacdo do caos, da irreversibilidade processual, do
indeterminismo, do observador e da complexidade. Todo esse
NOVO universo vai repercutir em outras ciéncias, da Biologia as
Ciéncias Humanas, elevando a teoria da complexidade a
categoria de paradigma (NEVES; NEVES, 2006, p. 186).

No decorrer das décadas de 1970 e 1980, o advento da "teoria da
complexidade" fez surgir uma série de teorias que promoveram o aumentou do

conhecimento sobre muitas caracteristicas fundamentais da vida.
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Lefevre et al. (2009) afirma que a partir do inicio do século XX acentuou-

se a énfase na complexidade como conceito explicativo para os fenbmenos da

vida em seus diversos aspectos.

O pressuposto da complexidade aponta para o reconhecimento
de que a simplificacdo obscurece as interrelacbes de fato
existentes entre todos os fendbmenos do universo e que é
imprescindivel ver e lidar com a complexidade do mundo em
todos os seus niveis (LEFEVRE et al., 2009, p. 1195).

Ao explorar as mudangas paradigméticas em outras ciéncias como a

medicina, a psicologia e a economia, Capra (2002) notou que todas essas

disciplinas lidavam com a vida (sistemas biolégicos e sociais vivos). Assim surgiu

uma nova maneira de pensar sobre a vida: a “Visao Sistémica da Vida". A viséo

sistémica da vida tem como referéncia a teoria dos sistemas e inclui novos

conceitos, novas percepcdes e uma nova linguagem.

De acordo com a visdo sistémica, um organismo, ou sistema
vivo, € uma totalidade integrada cujas propriedades essenciais
nao podem ser reduzidas as de suas partes. Elas surgem das
interacdes e relagdes entre as partes. (CAPRA,; LUISI, 2014, p.
113)

Nas ultimas décadas, pensadores como Edgar Morin, Maturana e Varela,

entre outros, contribuiram de forma decisiva para a constru¢cdo da ideia de

complexidade; seus modelos apontam para a necessidade da interacdo entre

sistemas.

Entender os fenbmenos da vida na sociedade pressupde,
segundo o0 pensamento complexo, contextualizar estes
fendbmenos na sua relagdo com o todo (a sociedade) e com o0s
sistemas singulares de sua existéncia. (LEFEVRE et al., 2009,
p. 1195)

As ciéncias sistémicas, ao perceberam que o objeto € constituido pelas

interacfes entre elementos, passaram a articular o que era separado pelas

disciplinas tradicionais, e assim abalaram o pilar da Separabilidade, que era

traduzido pela especializacdo e hiperespecializacdo disciplinar (SANTOS;
HAMMERSCHMIDT, 2012).

3.3. A visao sistémica

O primeiro a chegar a uma formulacédo sistematica dos principios de

organizagdo que operam nos sistemas vivos e ndo vivos foi um médico

pesquisador, fildsofo e economista russo chamado Alexander Bogdanov (1873-
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1928). Bogdanov reconheceu que 0s sistemas vivos Sao sistemas abertos que
operam longe do equilibrio e definiu a forma organizacional como “a totalidade
de conexdes entre elementos sistémicos”. Essa teoria sistémica foi nomeada
“Tectologia”, que pode ser traduzida como “ciéncia das estruturas”, e foi
publicada em russo em trés volumes entre 1912 e 1917(CAPRA,; LUISI, 2014).

Na década de 1940, os conceitos sistémicos foram integrados em
estruturas tedricas coerentes que descreveram 0s principios de organizacao dos
seres vivos, sendo assim elaboradas as atuais teorias dos sistemas, que incluem
a teoria geral dos sistemas e a cibernética (CAPRA; LUISI, 2014).

A Teoria Geral dos Sistemas, publicada em 1968, foi desenvolvida pelo
bidlogo austriaco Ludwing von Bertalanffy (1901-1972) (BORGES, 2000). Essa
teoria reconheceu que 0s organismos vivos sdo sistemas abertos porque, para
se conservarem Vivos, precisam se alimentar de um fluxo continuo de matéria e
energia, extraidas de seu ambiente (CAPRA; LUISI, 2014).

A cibernética foi desenvolvida por matematicos, neurocientistas, cientistas
sociais e engenheiros, conhecidos como ciberneticistas (CAPRA;LUISI, 2014).
Os ciberneticistas concentraram-se na descricdo de padrbes de comunicacéo,
especialmente em ciclos fechados e redes, e criaram novas ideias que
influenciaram as concepcdes sistémicas subsequentes sobre os fenébmenos
mentais. Todos os principais feitos da cibernética se originaram de comparacdes
entre organismos e maquinas.

Em 1948, no seu livro Cybernetics, Norbert Wiener (1894-1964),
matematico radicado norte-americano, propds pela primeira vez a palavra e
definicdo de “Cibernética”. A palavra “cibernética” (do grego kibernos que
significa “controle”) designa a “area do saber que se dedica a estudar as relagdes
entre informacao e controle em um sistema” (MARTINO, 2015, p. 21). Em termos
bastante gerais, Martino (2015) define sistema como “um conjunto delimitado de
elementos em interagcao”.

Uma das nogbes fundamentais da cibernética é a ideia de
retroalimentacao ou feedback que “refere-se ao fluxo continuo de informacdes e
respostas trocadas entre os elementos de um sistema na coordenagéo de suas
acdes” (MARTINO, 2015, p. 22). A cibernética ofereceu um método para o
tratamento de sistemas complexos, nos quais a complexidade é uma condicéo

de seu operar. Todo sistema diferencia-se dinamicamente de outro e a totalidade
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do sistema nado pode ser descrita, controlada ou calculada inteiramente. Todas
as referéncias ao ambiente dos sistemas séo referéncias préprias, visto que o
observador constroi diferenciacfes internas com o propoésito de dar conta da
complexidade (NEVES; NEVES, 2006).

Um exemplo de problema cibernético utilizado por Wiener, citado por
Martino (2015, p.22), é o ato de andar:

A vontade de dar alguns passos, transmitida pelo cérebro,
coloca em ac¢do todo o sistema locomotor que, para seu perfeito
funcionamento, precisa reportar todas as informacgbes para
receber do sistema nervoso central novas instrugoes.

Durante as décadas de 1980 e 1990, uma série de novos modelos tedricos
aumentaram a compreensédo sobre a vida em todos 0s niveis dos sistemas vivos
— organismos, sistemas sociais e ecossistemas.

Humberto Maturana e Francisco Varela (1997), bidlogos chilenos,
contribuiram com a constru¢do do pensamento sistémico através da sua teoria
biolégica, ao introduzirem o conceito de “autopoiese” (CAPRA; LUISI, 2014).

“Autopoiese” é um termo cunhado por Maturana e Varela na
década de 1970. Auto, naturalmente, significa “eu” e se refere a
autonomia dos sistemas auto-organizadores; e poiesis (que
partiiha da mesma raiz grega que a palavra “poesia”) significa

“fazer”. Assim, autopoiese significa “fazer a si mesmo”. (CAPRA,;
LUISI, 2014, p. 169)

Assim, o conceito de “autopoiese” é descrito como um fendbmeno de auto-
organizacdo dos processos celulares, no qual os sistemas se definem (criam
identidade) a partir de suas proprias operacoes. As operacdes sdo dependentes
do sistema no qual sdo produzidas e produzem, por sua vez, o préprio sistema.
Assim, tem-se um processo circular de autoproducéo de componentes, capaz de
dar sentido as informa¢des do entorno e se distinguir do mesmo. Esse
pensamento rompe com 0 pensamento sistémico tradicional, que concebia os
sistemas como unidades estruturadas, mas abertas (NEVES; NEVES, 2006).

Para Maturana e Varela, os organismos vivos, tal como um vegetal, um
animal ou uma bactéria sdo sistemas fechados, autorreferenciados e
autopoiéticos. Isso nao quer dizer que "tais sistemas sao isolados,
incomunicaveis, insensiveis, imutaveis, mas sim que as ‘partes’' ou os 'elementos’
de tais sistemas interagem uns com o0s outros e somente entre si" (RODRIGUES,
2008).
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Francisco Varela foi aluno de Humberto Maturana e, posteriormente, seu
colega na Universidade de Santiago; no entanto, Varela morreu em 2001.
Maturana ainda esta ativo em suas pesquisas e defende que as comunidades
humanas sdo redes de sistemas que intersectam nas pessoas e que €
fundamental conhecer os diferentes tipos de sistema.

Entdo nos, as comunidades humanas, somos redes que se
intersectam nas pessoas — redes de sistemas, alguns sociais e
outros ndo sociais. E digo que € fundamental fazer essa
distincdo porque parte de nossos problemas em entender o que
acontece com as diferentes comunidades humanas estd em néo
entender os diferentes tipos de sistemas que configuramos, pois

fazemos parte de sistemas sociais, de sistemas de trabalho, de
sistemas hierarquicos. (MATURANA, 2001, p. 110)

O conceito de sistema desenvolvido por Maturana e Varela inspirou Niklas
Luhmann (1927-1998) a propor uma teoria dos sistemas sociais. Para Luhmann,
sistema quer dizer uma série de eventos relacionados um ao outro, ou de
operacdes. Os sistemas se formam ao se distinguirem do ambiente, no qual
esses eventos e operagfes ocorrem, e que ndo pode ser integrado a suas
estruturas internas (BECHMANN; STEHR, 2001, p.190).

Luhmann delineou os principios gerais de uma teoria sistémica da
sociedade na qual articulava os conceitos fundamentais que dariam unidade a
uma teoria geral. Para Luhmann, o elemento basico de reproducao no sistema
social é o processo de comunicacdo (LUHMANN, 1995; 1993 apud NEVES;
NEVES, 2006).

O ponto central de Luhmann consiste em identificar os
processos sociais de uma rede autopoiética como processos de
comunicagao: “os sistemas sociais usam a comunicagdo como
seu modo particular de reproducdo autopoiética. Seus
elementos s&o comunicagbes que sao...produzidas e

reproduzidas por uma rede de comunicacdes e que ndo podem
existir fora dessa rede”. (CAPRA, 2006, p. 172).

Os sistemas sociais sao entendidos como sistemas comunicativos, sendo
assim o conceito de comunicacéo ocupa um lugar central na teoria dos sistemas
sociais de Luhmann. A comunicacao se torna a estrutura basica da sociedade,
na qual a relagdo entre comunicagdo e sociedade é circular: ndo existe
comunicacdo sem sociedade assim como nao existe sociedade sem
comunicacdo (BECHMANN; STEHR, 2001, p.193).
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3.4. Avisao ecoldgica e comunicacional

Na ciéncia moderna existia um dualismo entre o homem e a natureza,
sendo um completamente separado do outro; a modificacéo e a exploracao da
natureza eram um dos fundamentos do conhecimento adquirido pela ciéncia
(SANTOS, 1988). No entanto, a interferéncia da civilizagdo humana nos padrdes
e processos ecoldgicos resultaram em muitos problemas atuais para o0 mundo
(CAPRA; LUISI, 2014).

Hoje, esta ficando cada vez mais evidente que a excessiva
énfase no método cientifico e no pensamento racional, analitico,
levou a atitudes profundamente antiecolégicas. (CAPRA, 2012,
p. 40)

Capra e Luisi (2014) defendem que esses problemas ndo podem ser
entendidos isoladamente, visto que estdo interconectados e sé&o
interdependentes. Desse modo, a racionalidade cientifica da ciéncia moderna,
gue enfatizava a reducdo da complexidade, ndo conseguia mais dar conta dos
problemas do mundo.

Vivemos hoje num mundo globalmente interligado, no qual os
fendbmenos bioldgicos, psicolégicos, sociais e ambientais sédo
todos interdependentes. Para descrever esse mundo
apropriadamente, necessitamos de uma perspectiva ecologica
gue a visdo de mundo cartesiana nao nos oferece. (CAPRA,
2012, p. 15-16)

O ser humano nao é superior a natureza, ele é parte dela; isso s6 foi
compreendido a partir dos estudos ecoldgicos que revelaram e explicaram que
a sociedade humana representa uma parte do ecossistema e da biosfera (KULL,
1998; PEREIRA, 2011).

Capra (2002) defendeu que o novo paradigma cientifico poderia ter como
base filosofica a "ecologia profunda”, que reconhece o valor intrinseco de todos
0S seres Vvivos e ndo separa os seres humanos da natureza. O autor explorou as
consequéncias e implicacdes da visédo sistémica da vida e da ecologia profunda
em diversos campos de trabalho.

Em “Conexdes Ocultas” (2002), Capra defende que as futuras instituicoes
sociais terdo de ser erguidas sobre principios coerentes com os principios de
organizacdo da natureza utilizados para sustentar a teia da vida, e acredita que
o principal desafio deste novo século serd a construcdo de comunidades

ecologicamente sustentaveis. Segundo Capra e Luisi (2014), a teia da vida é
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uma imensa e intricada rede de relagdes onde estéo interconectados todos o0s
membros de uma comunidade.

Os estudos de Comunicacdo também tém recorrido a metafora da
ecologia pois compreendem que todo pensamento comunicacional tem sua
dimens&o ecologica (ARAUJO, 2012).

A proposta de uma ecologia da Comunicacao e da cultura ganha
espacos nas pesquisas contemporaneas das ciéncias da
Comunicacao, chamando a atencg&o para os desdobramentos e
as consequéncias dos processos midiaticos e culturais em curso
com impactos nos ambientes da sociabilidade e dos imaginarios.
Uma ecologia comunicacional estuda a ecologia dos sentidos,
tdo descartados nos ambientes tecnolégicos e possibilita leituras
criticas dos cenarios possiveis a partir dos seus contextos
midiaticos (ARAUJO, 2012, p.376).

Vilém Flusser, além de oferecer em suas obras uma ecologia
comunicacional, indica e propée um humanismo nos processos midiaticos
contemporaneos. Para ele, o ser humano precisa ser resgatado e recolocado no
centro de tudo, inclusive das midias e das politicas comunicacionais, se
consolidando como sujeito do processo (ARAUJO, 2012).

O pensador espanhol Vicente Romano (1993; 2004) também incentiva a
pensar a Comunicacdo numa perspectiva ecoldgica e ressalta as caracteristicas
qualitativas da Comunicacdo humana que afetam significativamente a qualidade
de vida. Ele destaca os impactos do desenvolvimento tecnoldgico na sociedade
sobre a Comunicacao primaria, aquela que se processa a partir dos sentidos
humanos (ARAUJO, 2012).

A pesquisa dos aspectos semiéticos acerca de como nés, humanos, nos
comunicamos com a hatureza, as significacfes desta para nos, bem como o
lugar e a funcdo da natureza para o homem estd incluida na “ecossemiética”,
gue investiga as semioses que se dao entre o homem e seu ecossistema. (KULL,
1998; PEREIRA, 2012). Sobre essa perspectiva “ecossemiética”, Pereira (2012,
p. 26) explica:

[...] este € um campo de estudos ecoldgicos cujo objeto é a
semiose que se desenvolvem no ecossistema [...]; hdo se trata,
de modo algum, de uma visédo ecoldgica voltada aos impactos
ambientais ou ao desenvolvimento sustentado. Por esta razao,
a ecossemidtica estd muito longe de ser uma aplicacdo da
ecologia, como entendida nas ciéncias naturais (no sentido de
seus métodos e fatores ambientais), na semiotica (KULL, 1998,
p. 362). E antes uma aplicacéo desta sobre aquela, na tentativa



48

de desenvolver um ponto de vista apto a alcancar 0s processos
semioticos que colocam cultura e natureza em plena conexao.

Estudos da comunicacdo numa perspectiva ecossistémica sao
desenvolvidos no PPGCCOM da UFAM. Sobre isso, Monteiro, Abbud e Pereira

(2012, p.9) escreveram:

No Brasil, 0 desenvolvimento da perspectiva ecossistémica para
os estudos da comunicacdo tem encontrado abrigo no Programa
de Pés-Graduacdo em Ciéncias da Comunicac¢do da Ufam, cuja
area de concentracao intitula-se Ecossistemas
Comunicacionais, propondo estudos sobre os processos de
organizacdo, transformacdo e producdo das mensagens
conformadas na cultura a partir das interacdes entre sistemas
sécio-culturais-tecnolégicos, considerando a complexidade
sistémica e informacional dos fendbmenos comunicativos

Desde a submissdo do Aplicativo de Propostas para Cursos Novos
(APCN), propondo a criagdo do Programa de Pés-Graduagdo em Ciéncias da
Comunicacdo da UFAM para a Capes em 2007, o programa ja tinha como area
de concentragao os “Ecossistemas Comunicativos”; mais tarde, em 2012, a
redacdo foi revisada e passaram a ser chamados de “Ecossistemas
Comunicacionais”.

Na proposta de criagdo do PPGCCOM (UFAM, 2007) o conceito de
ecossistema comunicativo é defendido como area de concentracdo do programa
da seguinte forma:

O conceito de ecossistema comunicativo tanto fixa o curso no
campo comunicacional quanto permite manté-lo associado a
realidade amazo6nica na qual convivem um Distrito Industrial de
alta tecnologia, tribos nativas sem contato com a civilizagdo e
indios higth-techs, que usam celular, laptops e antenas
parabdlicas. Sem fugir do campo comunicacional, o ecossistema
comunicativo tangencia o conceito de ecologia profunda
(CAPRA, 2006. p. 26) que nao separa seres humanos ou
gualquer outra coisa do meio ambiente natural. Ela vé o mundo
nao como uma colecao de objetos isolados, mas como uma rede
de fendbmenos que estdo fundamentalmente interconectados e
sdo interdependentes.

O PPGCCOM/UFAM iniciou as suas atividades em marco de 2008, tendo
herdado as linhas de pesquisa, “Ambientes Comunicacionais Midiaticos” e
“Processos Informacionais Cientificos”, do Grupo de Estudos e Pesquisa em
Comunicagéao, Informacgao, Designer e Artes (Interfaces) da mesma instituicao.
O grupo era liderado pelo Prof. Dr. Gilson Vieira Monteiro e foi o precursor para

a criacao do programa.
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A linha de pesquisa “ambientes comunicacionais midiaticos” compreendia
o estudo das logicas e dos processos comunicacionais advindos das relacfes e
interconectividades do mundo virtual, que se refletem nas praticas culturais em
todas as é&reas do conhecimento. Assim, a midia era concebida como
dispositivos midiaticos capazes de dinamizar, intensificar, bloquear ou modificar
estruturas sociais, econdmicas e culturais da sociedade contemporanea, e nao
apenas como dispositivos limitados de circulacdo de sentidos e signos (UFAM,
2007).

A linha de pesquisa “processos informacionais cientificos” investigava os
intercambios socioculturais e cientificos capazes de intervir nos fluxos
comunicacionais provocados pelos dispositivos midiaticos em todas as esferas
da vida humana. As formas de socializa¢do da producéo cientifica e o elo entre
a logica da midia, da Ciéncia e dos cientistas que remetem a um novo modelo
de difusdo das pesquisas e dos trabalhos produzidos pelos investigadores
também eram objeto de estudo desta linha de pesquisa (UFAM, 2007).

Em 2013, como resultado do primeiro processo de reformulacédo da
Proposta do Programa, entraram em vigor as novas linhas de pesquisa, que
ainda estdo em vigéncia, séo elas: “Redes e processos Comunicacionais” e
“Linguagens, Representagdes e Estéticas Comunicacionais”.

As pesquisas da linha “Redes e processos comunicacionais” sao
estruturadas em torno das redes, dos processos e dos dispositivos tecnoldgicos
de interatividade utilizados por grupos sociais, organizacdes e em plataformas
digitais potencializadoras de processos comunicativos na vida social. Essa linha
de pesquisa investiga os fluxos, as conexdes e 0s relacionamentos envolvidos
nas redes e nNos processos comunicacionais que constituem sistemas auto-
referenciados (PPGCCOM, 2016).

A linha “Linguagens, Representagdes e Estéticas
Comunicacionais” rene estudos e investigacdes sobre o0s processos da
comunicagdo que envolvem os fendmenos relacionados as linguagens,
representacoes e estéticas a partir de uma perspectiva ecossistémica. Essa linha
de pesquisa abrange estudos sobre os signos e as significagdes instaurados
pelas linguagens, pelos sistemas de representacéo, pelos processos criativos e
pelas dimensdes do sensivel e da cognicdo na comunicacdo e na cultura
(PPGCCOM, 2016).
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Pensar a comunicacdo de maneira ecossistémica € empreender uma
“busca por uma pesquisa em comunicagao [...] que extrapole os seus limites a
partir de um objeto particular para se tornar universal” (MONTEIRO; COLFERAI,
2011, p. 34). Monteiro e Colferai (2011, p. 40) dizem que a busca por novos
caminhos requer “abandonar a seguranga dos caminhos ja conhecidos e
percorridos”.

Para Pereira (2011), os estudos na area dos ecossistemas
comunicacionais requerem “deslocamentos transdisciplinares” que ultrapassam
os dominios da comunicagdo, por isso podem existir “estranhamentos e
incompreensdes” durante um primeiro contato com uma conceituagdo. As
origens de uma abordagem ecossistémica com perspectiva semidtica séo
descritas por Pereira (2011) no livro “Comunicacdo Midiatizada na e da
Amazoénia”’. Segundo a autora, o conceito deriva de uma visdo ecoldgica da
comunicacdo desenvolvida de 2001 a 2005 no contexto da sua pesquisa de
doutorado realizada no Programa de Pdés-Graduacdo em Comunicacdo e
Semiotica da Pontificia Universidade Catolica de Sao Paulo (PUC-SP).

A utilizagdo dos ecossistemas comunicacionais é exemplificada por
Pereira (2011) ao descrever sua pesquisa, cujo objeto de estudo era a
comunicacdo da crianca com as linguagens do entretenimento. Segundo a
autora, o desafio inicial era compreender a comunicagdo mididtica a partir da
possibilidade dos processos comunicativos envolverem cognigdo e inteligéncia
no consumo das mensagens. Desse modo, por designar uma ac¢dao inteligente
gue compreende processos de interpretacdo, pensamento e conhecimento foi
utilizado o conceito de semiose como guia.

Assim, definiu-se a relacdo da crianga com as linguagens do
entretenimento como uma ecologia da comunicagdo mediada por
processos signicos da qual participam trés sistemas altamente
heterogéneos, a saber, sistemas biolégicos humanos (criangas),
sistemas tecnoldgicos (suportes das midias) e sistemas de
entretenimento (desenhos animados e videogames). (Pereira,
2011, p. 50)

A partir disso, observa-se que 0s ecossistemas comunicacionais estao
envolvidos com as relagdes entre diferentes sistemas que interagem formando

processos signicos. Com base nisso, Pereira (2011) faz uma proposicao
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conceitual acerca dos ecossistemas comunicacionais, caracterizando o0s

processos comunicativos nessa perspectiva.

Investigar 0s processos comunicativos na perspectiva dos
ecossistemas comunicacionais compreende, antes de tudo,
entender que a comunicacdo ndao é um fendbmeno isolado; ela
envolve um ambiente cultural que ao mesmo tempo interfere e
possibilita a construcdo, a circulacdo e a significacdo das
mensagens. Significa que o ambiente que a envolve é
constituido por uma rede de interacdo entre sistemas diferentes
e que estes, embora diversos, dependem um do outro para
coexistir. (Pereira, 2011, p. 51)

Em capitulo do livro “Comunicacdo midiatizada na e da Amazoénia”,
Monteiro e Colferai (2011) abordam o0 pensamento ecossistémico como
alternativa para estudar os fenébmenos que se dao na Amazonia.

Na tese de Colferai (2014), o conceito de Ecossistema Comunicacional
tem a Amazbnia como uma metafora explicativa, sendo fundamentado na
recursividade entre natureza, sociedade, e nas tecnologias da comunicagao e
informagdo. No contexto amazbnico, a conceituacdo de Ecossistema
Comunicacional foi posta em contato principalmente com convivéncias diversas
do homem na e com a natureza, incluindo vivéncias muito particulares. Com
auxilio de outros suportes tedricos, o que vem a ser o0 Ecossistema
Comunicacional adquiriu novas abordagens.

No livro “Estudos e perspectivas dos ecossistemas na comunicacao”,
produzido pelo PPGCCOM em parceria com a Universidade Federal do Para,
sdo explorados assuntos que tratam dos fendmenos comunicativos numa
perspectiva sistémica e ecossistémica. O livro é divido em trés partes: a primeira
apresenta ferramentas conceituais capazes de auxiliar a compreensdo de
ecossistemas comunicacionais de alta complexidade; a segunda parte congrega
estudos empiricos que buscam evidenciar sistemas e ecossistemas na
comunicacdo; e, a terceira parte, apresenta uma amostra da densidade de
relacbes envolvidas nos objetos comunicacionais em contexto amazonico
(MONTEIRO, ABBUD e PEREIRA, 2012).

As pesquisas desenvolvidas no ambito do PPGCCOM/UFAM reconhecem
gue os ecossistemas comunicacionais ainda estdo em processo de construcao,
e, por isso, apresentam diversas maneiras de abordagem de seus objetos de
estudo. Jane Dantas, egressa do PPGCCOM/UFAM, orientada pelo Prof. Dr.
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Gilson Monteiro, desenvolveu uma pesquisa na qual observou a complexidade
das relacbes existentes nos processos comunicacionais na Coldnia de
Pescadores Z-4, em Tefé (AM). Nessa pesquisa, Dantas e Monteiro (2011), ao
invés de analisarem apenas uma midia ou um fato especifico, pesquisaram um
fendmeno em curso, considerando um contexto e as relacdes que de dao dentro
desse contexto.

A pesquisa demonstrou que cada um dos atores envolvidos
formam seus préprios sistemas que em um dado momento se
acoplam, a partir da linguagem, gerando um continuo de
conhecimento (em reformulagdo ermanente), que envolve todos
os atores (em intensidades diferentes), mas que interfere na
subjetividade de cada ator social e também na coletividade.
(DANTAS; MONTEIRO, 2011, p. 217)

Outros trabalhos desenvolvidos no ambito do PPGCCOM/UFAM, como
por exemplo os estudos de Lopes (2011) e Dias (2012), desenvolvidos sob
orientacdo da Profé. Dra. Mirna Feitoza Pereira, apesar de assumirem a web
como ambiente de pesquisa, apresentam uma ordenacdo diferente dos
ecossistemas identificados nos seus trabalhos. Observa-se assim que mesmo
utilizando um ponto de partida comum para o desenvolvimento de pesquisas no
campo da comunicacao, ndo hd um modelo Unico de comunicagéo para explicar
os fendbmenos estudados considerando-se 0s ecossistemas.

Valter Mesquita Lopes, egresso do PPGCCOM/UFAM, dissertou sobre o
museu virtual Google Art Project tomando a conceituagdo semidtica dos
ecossistemas comunicativos proposta por Pereira. Na pesquisa apresentada por
ele, a atuacao desse tipo especifico de museu na web é vista como “um sistema
semidtico imerso em um espaco que propicia a producdo da linguagem e a
comunicacao” (LOPES; PEREIRA, 2011, p. 151). Além disso, na elaboracédo do
trabalho, a comunicacgéo foi encarada como um processo mais complexo que a
relacdo emissor-receptor e o espaco da web como pura informacéo.

Anielly Laena de Azevedo Dias, egressa do PPPGCCOM, também
considerou a web como ambiente da sua pesquisa. Ela pesquisou as historias
em quadrinhos no ambiente web, apontando o ecossistema comunicativo
semidtico como sendo formado pelos sistemas do entretenimento (as historias
em quadrinhos) e o sistema tecnoldgico (a web em si), sendo que estes
conservam, até certo ponto, caracteristicas inalteradas no processo

comunicacional através do qual se relacionam.
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A partir de uma perspectiva ecossistémica, Lima (2016) desenvolveu uma
analise sobre as potencialidades da pessoa surda na experiéncia artistica,
buscando identificar as estratégias de comunicacdo utilizadas no processo de
criacdo. Dentro dos ecossistemas comunicacionais e da ldgica semiotica
Peirciana, Souza (2016) realizou um estudo a respeito das linguagens existentes

em jogos digitais para criancas autistas.
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4. Um caminho para compreender o sujeito: o olhar hermenéutico

Nesse estudo, optei por seguir uma linha de pensamento sobre o0s
Ecossistemas Comunicacionais semelhante a apresentada por Pereira (2011),
mas ao invés de adotar uma perspectiva semiodtica, esse estudo envereda por
um outro caminho interpretativo, sendo conduzido por uma abordagem
hermenéutica filosofica, ou seja, um conjunto de procedimentos que
correspondem a “levantar o véu que encobre, que oculta” ou ainda o de buscar
sentidos ocultos atras das palavras, imagens, sons, mensagens.

Acredito que essa nova postura diante dos estudos dos Ecossistemas
Comunicacionais revaloriza as humanidades na préatica cientifica e, sobretudo,
conduz a uma necessaria reflexdo sobre os sujeitos com disfungéo neurolégica no
mundo contemporaneo. Diante disso, a visdo ecossistémica desse estudo €
também uma visdo hermenéutica, que busca ir além das relacdes sistémicas e
comunicativas, procurando refletir sobre essas relagbes e sobre as suas
repercussoes.

Entre os fatores que me levam a utilizar a hermenéutica, para compreender
0 que os sujeitos com disfuncéo neurolégica expressam na web, esta o fato de que
todos os casos de compreensao, incluindo a compreenséo de pessoas, necessitam
da hermenéutica. Além disso, a hermenéutica filoséfica tem como um de seus
principais representantes, o fildsofo alemao Hans-Georg Gadamer, que prestou uma
enorme contribuicdo para esse estudo, através de sua obra “O carater oculto da
saude”, e que eu descobri posteriormente que também poderia ser considerado um
sujeito com disfuncéo neuroldgica.

Essa pesquisa considera o estudo da linguagem dos sujeitos com disfuncéo
neuroldgica a partir do que eles expressam no ciberespaco através da linguagem
escrita e/ou falada, buscando compreendé-los por meio de um exercicio
hermenéutico reflexivo, ou seja, filoséfico, segundo as bases fornecidas pela
hermenéutica filosofica de Gadamer.

Por tentar abarcar a relacdo entre partes e todo nesse trabalho, considero
valida a estratégia apresentada por Schleiermacher para quebrar o circulo
hermenéutico. Assim, inicialmente realizarei a leitura superficial do todo, através de

uma observagdo assistematica das informacdes fornecidas pelos sujeitos com
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disfunc&o neurolégica na web, para s6 depois tentar compreender as partes, através

de uma analise de contetido do material.

4.1. Comunicacao e Linguagem

O homem tem a capacidade de se comunicar por uma linguagem
formulada por uma funcéo simbdlica, algo que esta além de sinais. O homem é
definido pelo pensamento simbdlico (que organiza o mundo), e é esse 0 atributo
que distingue homem e animal. (LEACH, 1970; LEPINE, 1979 apud MENDES,
2014).

Para o homem, o mundo esta ai como mundo numa forma que néo esta
para qualquer outro ser vivo que esteja no mundo, visto que o mundo é mundo
apenas quando vem a linguagem (GADAMER, 2008).

A dimensdo do mundo nédo pode ser captada sem a dimenséao estrutural
da linguagem. As estruturas da linguagem séo estruturas do mundo e de todos
0S Seus campos, natureza, sujeito, etc (OLIVEIRA, 2012).

O mundo fisico s6 € apreendido pelo homem através da mediacao do
corpo, sendo este um meio ambiente organico representado por érgdos de
sentido (LEVI-STRAUSS, 1983 apud MENDES, 2014).

O corpo humano é o corpo organico de um sujeito no mundo, é condi¢ao
de possibilidade tanto da consciéncia e da autoconsciéncia como da
intersubjetividade enquanto caracteristicas especificas do ser humano
(OLIVEIRA, 2012). Todas as atividades mentais dos homens sdo determinadas
e se apresentam dispostas em um sistema, em nivel inconsciente, pela fungao
simbdlica. O espirito reconstréi objetos, que ndo foram apercebidos como tais, a
partir de relacfes diferenciais. Essas relacfes diferenciais sdo estabelecidas
através da comparacédo e dao origem a percepcao e as propriedades analiticas
do homem (LEVI-STRAUSS, 1983 apud MENDES, 2014).

Em uma conversa humana, os conceitos e ideias, emo¢des e movimentos
corporais tornam-se estreitamente ligados em uma complexa coreografia de
coordenacdo comportamental, que é a comunicagdo entre organismos Vivos.
(MATURANA, 2001).

Todos os comportamentos utilizados pelos seres vivos para transmitirem

informacgdes e interagirem entre si, inclusive a fala, estdo abrangidos pelo termo
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comunicacao. Utilizamos varios sistemas de linguagem: fonologico (sons), Iéxico
(vocabulario), sintatico (gramatica) e semantico (significado), a prosédia
(estresse e entonacdo) para auxiliar nas expressbes dos sentimentos, a
distincdo entre perguntas, exclamagOes e assim por diante (O’SULLIVAN;
SCHMITZ, 2010)

Para Morin (2005), a comunicacao entre os seres humanos é possivel
através da linguagem; é ela que multiplica as comunicacfes e alimenta a
complexidade das relacdes entre individuos e a complexidade das relacdes
sociais.

Morin (2005, p. 80) defende que “o desenvolvimento de um conhecimento
objetivo do mundo deve avancar junto com um conhecimento intersubjetivo do
outro”. O homem ultrapassa e eleva-se acima de uma organizagao puramente
biologica. O proprio corpo tem uma construgdo que é, também, social. Através
dos estudos da atitude dos homens no seio de sua vida social é possivel alcancar
a atividade inconsciente do espirito, suas leis estruturais. As leis estruturais se
encaixam na histéria dos homens ao longo do tempo. A histéria é indispensavel
como ferramenta de analise, pois colabora para o desvelamento de processos e
estruturas que sobrevivem a sucess&o de eventos no tempo (LEVI-STRAUSS,
1983 apud MENDES, 2014).

4.2. Linguagem e Hermenéutica

A hermenéutica era, para o tedlogo Friedrich Schleiermacher (o primeiro
criador de uma hermenéutica universal), a arte de compreender a linguagem falada
e escrita. O processo de descobrir os pensamentos por tras de uma expressao esta
envolvido com a pratica hermenéutica, que objetiva compreender corretamente
aquilo que foi expressado por outra pessoa. Apesar de incluir regras metodolégicas,
a aplicacao da hermenéutica ndo é restrita por regras.

Na sua origem, o fenbmeno hermenéutico ndo é, de forma
alguma, um problema de método. Nao se interessa por um
método de compreensado que permita submeter os textos, como
qualquer outro objeto da experiéncia, ao conhecimento
cientifico. Tampouco se interessa primeiramente em construir
um conhecimento seguro, que satisfaca aos ideais
metodoldgicos da ciéncia, embora também aqui se trate de
conhecimento e de verdade. (GADAMER, p. 29)
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No estudo da hermenéutica ha um impasse para o processo de compressao
conhecido pela expresséao “circulo hermenéutico” que significa a interdependéncia
entre a parte e o todo, ou seja, as partes s6 podem ser compreendidas a partir de
uma compreensao do todo, e o todo s6 pode ser compreendido a partir de uma
compreensao das partes.

O circulo hermenéutico afirma que ndo podemos compreender o
todo até que tenhamos compreendido as partes, mas que nao
podemos compreender as partes até que tenhamos compreendido
0 todo (SCHMIDT, 2014, p. 32).

Para Friedrich Schleiermacher, € possivel quebrar o circulo hermenéutico.

Schleiermacher quebra o impasse do circulo hermenéutico porque,
com conhecimento suficiente da linguagem, podemos e devemos
primeiro realizar uma leitura superficial para conseguir uma viséo
geral do todo. Esta leitura permite entdo uma interpretacédo
detalhada das partes. (SCHMIDT, 2014, p. 32)

Uma regra metodologica geral para o pensamento de Schleiermacher de
como quebrar o circulo hermenéutico € a de que a tarefa come¢a com uma visao
geral (leitura superficial), e continua com a interpretacao gramatical e psicoldgica das
partes, mas para isso € essencial o conhecimento suficiente da linguagem.

Para o processo hermenéutico era necessario aprender a linguagem do
autor através de uma interpretacdo gramatical e uma interpretacdo técnica ou
psicoldgica, bem como era necessario aprender sobre a vida e pensamento desse
autor para poder colocar-se subjetivamente no lugar dele. Desse modo, seria
possivel reconstruir o processo criativo, descobrindo as intencdes do autor e, assim,
compreender o autor melhor do que ele proprio se compreendia.

Considerando que os seres humanos tém uma vida mental e emocional
interna que pode ser acessada através de suas manifestacdes empiricas, Wilhelm
Dilthey (1833-1911) concebeu a hermenéutica como uma compreensao
interpretativa das expressoes linguisticas, com isso ele formulou uma metodologia
Unica para o processo geral de compreensao nas ciéncias humanas.

Para compreender o significado do Ser, e particularmente o significado do ser
dos seres humanos, Martin Heidegger (1889-1976) defendeu um exame
hermenéutico de uma descricao cuidadosa de como os seres humanos eram na vida
real. Esse exame hermenéutico seria uma autocompreensao interpretativa que o ser

humano teria de si mesmo na vida. No entanto, ap0s repensar sua posicao,
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Heiddegger abandonou o termo “hermenéutica”, priorizando no seu pensamento a

linguagem e a poesia.

4.3. Hermenéutica Filoso6fica

Para Hans-Georg Gadamer (1900-2002), um dos principais
representantes da hermenéutica filosofica, o fendmeno hermenéutico se
apresenta como um caso especial da relacdo geral entre pensar e falar, cuja
enigmatica intimidade faz com que a linguagem se oculte no pensamento. Para
investigar, interpretar e pensar sobre muitos objetos ndo linguisticos €
necessario usar a linguagem. Assim, “a linguagem ¢é a linguagem da propria
razdo” (GADAMER, 2008).

O ser que pode ser compreendido € a linguagem. De certo
modo, o fenbmeno hermenéutico devolve aqui a sua prépria
universalidade a constituicdo ontologica do compreendido, na
medida em que determina, num sentido universal, como
linguagem, e determina sua propria referéncia ao ente como
interpretacdo. Por isso, ndo falamos somente de uma linguagem
da arte, mas também de uma linguagem da natureza, e inclusive
de uma linguagem que as coisas exercem. (GADAMER, 2008,
p. 612)

O modelo de Gadamer para a compreensao é um didlogo (fazer e responder
perguntas) sobre um topico onde o objetivo é chegar a um acordo sobre esse topico.
A pergunta € a forma légica de abertura a experiéncia, dessa forma, ela precisa
pressupor alguma coisa para expor aquilo que é perguntado. Porém, fazer a
pergunta certa nao é facil.

Assim, cada pergunta tem um horizonte, e para fazer a pergunta
corretamente ela deve ser formulada no horizonte correto, para que
a indeterminagdo daquilo que esta sendo perguntado seja exposta.
(SCHMIDT, 2014, p. 162)

Na situagdo hermenéutica, o termo “horizonte” indica o nosso conjunto
herdado de preconceitos. Segundo Gadamer (2008, p. 360), preconceito, em Ssi
mesmo, “quer dizer um juizo (Urteil) que se forma antes do exame definitivo de

= ”

todos os momentos determinantes segundo a coisa em questao”. Desse modo,
preconceito ndo significa falso juizo, visto que seu conceito permite que ele
possa ser valorizado positiva ou negativamente.

Todos os preconceitos vieram do passado, eles operam constantemente sem
ser percebidos, sendo impossivel ter consciéncia deles, a menos que eles sejam

provocados e, a partir de entdo, percebidos. Gadamer (2008) afirma que toda a
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compreensao tem um carater essencialmente preconceituoso e que o problema
hermenéutico s6 pode ser levado a sua real agudeza quando se reconhece esse
carater. Diante disso, toda a compreensdo na hermenéutica filoséfica parte dos
preconceitos, sendo que a tarefa da compreensdo hermenéutica € diferenciar os
preconceitos legitimos de todos os ilegitimos que precisam ser criticados e
abandonados (GADAMER, 2008; SCHMIDT, 2014).

Para Gadamer (2008) a experiéncia hermenéutica ndo é simplesmente
um acontecer que aprendemos a conhecer e dominar pela experiéncia, mas tem
a ver com a tradicdo, que é linguagem.

A tradicdo de linguagem é tradicdo no sentido auténtico da
palavra, ou seja, aqui ndo nos defrontamos simplesmente com
um residuo que se deve investigar e interpretar enquanto
vestigio do passado. O que chegou a nés pelo caminho da
tradicdo de linguagem ndo é o que restou, mas € transmitido,
isto é, nos é dito [...].(GADAMER, 2008, p. 504)

A compreensao hermenéutica pode revelar e garantir verdades que o
método cientifico ndo consegue (GADAMER, 2008).

Compreender o incompreensivel, e compreender especialmente
aquilo que quer ser compreendido, envolve o todo de nossa
capacidade de reflexdo que, nas religides, na arte dos povos e
nos refletores de nossa tradicdo histérica, sempre coloca a
disposicdo novas respostas e, com cada resposta, provoca
novas questdes. Isso é hermenéutica enquanto filosofia.
(GADAMER, 2006, p. 168-169).

Hans-Georg Gadamer deu grandes contribuicdes para o campo da salde,
principalmente em sua obra O carater oculto da saude, resultado de varios
trabalhos apresentados a comunidade médica. Em 1922, ele foi acometido pela
poliomielite, foi mantido em isolamento por muitos meses, e teve como sequela

permanente um coxear acentuado enquanto caminhava (LAWN, 2011).



60

5. NeuroVidas

Nesse estudo, o termo “NeuroVidas” designa o0s ecossistemas
comunicacionais de um grupo de sujeitos com disfuncdo neuroldgica. Esse
termo propde um enfoque no sujeito que tem o sistema nervoso como elemento
essencial para sua sobrevivéncia e, a0 mesmo tempo, tem a sua existéncia
modificada em decorréncia de disfuncdes nesse sistema. Na formulacdo desse
termo, a manutencao das iniciais maiusculas de cada palavra foi intencional, pois
ao mesmo tempo em que cria uma descricdo do sujeito que vive com uma
disfuncdo neurolégica, também mantém presente a ideia de ver que a vida desse
sujeito vai além do carater neurologico.

NeuroVidas € composta inicialmente pela triade: sujeito com disfuncéo
neurolégica, ciberespaco e narrativa autobiografica. Esses elementos interagem
formando um ecossistema, onde existem diversas dinamicas de interagao entre
sistemas e entre outros elementos que compdem esses sistemas.

Os sujeitos com disfuncao neurol6gica no ciberespaco se relacionam com
outros sujeitos, se relacionam com instituicées, se relacionam com o ato de
escrever ou falar, se relacionam com privacidade e com exposi¢cdo publica, se
relacionam com a propria internet e as plataformas, redes sociais e tudo o que
ha no ciberespaco, além disso, esses sujeitos transcendem esse espaco “virtual”
e criam relac6es no espaco fisico. Esses sujeitos vao além da interacao, eles
narram todas essas relagdes construidas no ciberespaco e a partir dele. Enfim,
0s sujeitos constroem varias formas de comunicacédo. Por isso, NeuroVidas € um
ecossistema comunicacional.

Através de NeuroVidas foi possivel ter uma visdo ecossistémica sobre o
sujeito. Essa visao estava oculta, e sé se manifestou quando os dados obtidos
na pesquisa sobre NeuroVidas foram interpretados com um olhar hermenéutico.
Esse olhar ultrapassa a forma tradicional de fazer ciéncia e permite alcancar

outros niveis de compreensdo sobre o objeto ou problema estudado.

5.1. Percurso metodolégico: uma viagem pelo Ciberespaco

Navegando no Ciberespaco: o trajeto percorrido e os atalhos usados
Os dados foram coletados entre os anos de 2016 e 2017. Iniciei uma

pesquisa exploratéria no ciberespaco, realizei buscas no Google usando
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descritores como: “blog esclerose multipla®, “blog Parkinson”, “blog ELA”, “blog
lesdo medular”, “blog guillain-barré”, “blog hidrocefalia”, “blog miastenia gravis”,
“blog paralisia facial”.

A partir dos blogs encontrados, continuei a busca entrando nos blogs
favoritos e recomendados, seguindo uma trilha de hiperlinks. Fui conduzida a
extensdes dos blogs que eram feitas em perfis no Facebook, em canais no
Youtube, em sites coletivos.

Defini critérios para selecionar os materiais que seriam utilizados na
pesquisa. Entre os critérios de inclusdo estavam: narrativas autobiograficas de
sujeitos com disfuncdo neuroldgica, sendo assim, apesar de encontrar muitos
relatos de familiares, resolvi ndo considerar na pesquisa as narrativas contadas
a partir de outros sujeitos, como por exemplo familiares, amigos, profissionais da
saude. Sendo assim, inclui nesse estudo apenas os blogs, perfis pessoais, sites
(pessoais ou coletivos) e/ou canais onde 0s sujeitos narrassem suas proprias
histérias de vida, onde eles fizessem relatos sobre eles mesmos. No entanto,
compreendo que a delimitacdo pelas narrativas autobiograficas, podem ter
restringido a participagdo no estudo de sujeitos com disfuncdes cognitivas
importantes. Recomendo que novos estudos sejam realizados nesse sentido,
com outras metodologias.

O Twitter, por conter uma limitacdo de caracteres que restringe e
fragmenta muito as narrativas, e o Instagram, por ser caracterizado em esséncia
pela divulgacéo fotografica de imagens pessoais, ndo foram considerados como
campo de pesquisa nesse estudo, apesar de também serem utilizados por

alguns sujeitos com disfuncao neuroldgica.

Refletindo sobre os dados obtidos

Realizei varias leituras, superficiais e profundas, do material encontrado,
reconheci pontos em comum nas narrativas, topicos sempre mencionados, e
resolvi explora-los nos resultados. Estruturei a fala (escrita) dos sujeitos
construindo uma descri¢cao do que eles narravam. As narrativas individuais foram
se mostrando similares; ao uni-las foi possivel construir uma narrativa das
proprias narrativas. Assim, os resultados contam uma historia sobre esses

sujeitos.
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Além disso, reconheci palavras e expressfes que permitiram com que eu
refletisse sobre os sujeitos em outros niveis, mais profundos, e foi nesse ponto
que a hermenéutica filosofica passou a ser utilizada como estratégia
interpretativa das narrativas e da propria histéria contada coletivamente e
estruturada por mim nessa dissertacdo. Para dar suporte as primeiras
interpretacdes realizadas, fundamentei com um levantamento bibliografico que
estabeleceu um alicerce para essas reflexdes, ao mesmo tempo que gerou
outras reflexdes. Dessa forma, a pesquisa passou a dialogar com contextos
passados e presentes, num movimento de ir e vir do contexto historico para o
contexto contemporaneo e vice-versa.

Por fim, consegui reconhecer a dinamica complexa em que o0s sujeitos
estavam inseridos, ndo apenas 0s sujeitos com disfuncdo neuroldgica, mas os

sujeitos de maneira geral.

Considerac6es Eticas sobre a pesquisa

Sempre que as paginas consultadas no estudo estao abertas a qualquer
pessoa com acesso a Internet, alguns pesquisadores consideram o material de
dominio publico. Quando os dados com que o pesquisador trabalha sé&o
coletados em ambiente de dominio publico ndo é esperado que um pesquisador
obtenha o consentimento informado dos sujeitos de sua pesquisa (cf. Resolugéo
196/96 do Conselho Nacional de Saude). Diante disso, considerei o material
coletado por mim no ciberespa¢co como de dominio publico.

No entanto, mesmo considerando o material de dominio publico,
reconheco o direito dos participantes a confidencialidade, por isso busquei
preservar suas identidades, ndo utilizando dados pessoais como sobrenome,
enderecos dos blogs, sites, e perfis utilizados, fotos pessoais. Mesmo assim,
resolvi utilizar o primeiro nome e, sempre que disponivel, 0 ano da publicacao da
postagem, reconhecendo o sujeito como autor de determinada escrita e/ou fala.

Dessa forma, julgo atender as necessidades da minha pesquisa e, ao
mesmo tempo, respeitar a privacidade (ou confidencialidade) dos sujeitos

envolvidos direta ou indiretamente nela.
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5.2. Resultados e Discuss@o: uma visédo ecossistémica sobre 0s sujeitos

Na minha viagem pelo ciberespaco encontrei varias narrativas
autobiogréficas de sujeitos com varios tipos de disfuncéo/doencas neuroldgicas,
elas estavam presentes principalmente nos blogs. Fiz algumas montagens com
os titulos de alguns blogs para apresentar visualmente um pouco do que Vi no
ciberespaco. Os titulos dos blogs evidenciam algumas caracteristicas que

observei sobre os sujeitos com disfuncéo neurologica e que abordarei adiante.
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Figura 4. Titulos de blogs de sujeitos diagnosticados com EM
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Figura 5. Layouts de blogs de sujeitos diagnosticados com Acidente Vascular Cerebral

"Menina Gorda' Miastenia Gravis

Esse blog foi desenvolvido para compartilhar minha experiéncia com a Miastenia Gravis. A escolha do nome
"Menina Gorda® veio através da maneira que as pessoas se expressavam ao virem falar comigo, sempre
mencionando os meus quilos a mais e geralmente era/ é assim: - "Menina como vocé esta gordal® Outro motivo é
por suas iniciais serem semelhantes ao da Miastenia Gravis-MG. O aumento de peso é um dos efeitos causados
por alguns dos medicamentos para o tratamento da MG.

) O i e
S
MIASTENIA GRAVIS Ajudem a divulgar

Passel mal ¢ ful 20 miédico, disse a ele sou miastinica, ele respondew: O QUE £ 1SS0?

Miastenia Gravis

Se vocé sente uma fraqueza inexplicavel, tem dificuldade de subir degraus ou pentear os cabelos... se suas

palpebras estdo pesadas e vocé tem dificuidade até para manter um sorriso... Se ja pediu ajuda e ninguém te
entendeu, se ja fol de médico em médico procurando uma resposta e a Unica coisa que conseguiu foram
diagndsticos como estress, depressdo e cansago... vocés esta no lugar certo! Sua preguiga pode ter nome!

Figura 6. Titulos de blogs de sujeitos diagnosticados com Miastenia Gravis
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Epilepsia em seu dia a dia

Figura 7. Titulos de blogs de sujeitos diagnosticados com Epilepsia
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Tecnologia ajuda parkinsoniano! = Parkinson é controlavel?

Entrando no Parkinson de diversoes - Nao é a vida
como esta e sim as coisas como Sao.

por um jovem portador de parkinson & como © parkinson pode mudar & Nossa
or com o Parkinson,

AVIDA LHE DALIMOES?

ARKIN

FACAUMALIMONADA!

Diano de bordo de 42 anos de convivéncia & 33 de diagnostico com a Doenga de Parkinson. Biocletas, anjos, paxao pela

Figura 8. Titulos de blogs de sujeitos diagnosticados com Doenca de Parkinson
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Vida apds uma lesao medular
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Figura 9. Titulos de blogs de sujeitos com disfun¢do neurolégica
O processo de descoberta sobre a doenca é muitas vezes o ponto de
partida das narrativas autobiograficas dos sujeitos com disfuncao neuroldgica no

ciberespaco. Algumas doencas neurologicas sdo de dificil diagndstico, por isso
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levam tempo até ser identificadas, geram muitas idas a diversos especialistas e
alguns diagnosticos errados pelo caminho.

Bruna (2009) iniciou o seu blog em 2009 e segue escrevendo até hoje
(2017), ela afirma que ele é um diario da sua vida com Esclerose Mdltipla. Nele
ela narrou: “Descobri 0 que Esclerose Multipla queria dizer com 14 anos de
idade. Na época eu era sO uma adolescente, estudante, sonhadora, e
esclerosada”.

Em seu blog Bruna tem uma aba apenas para contar sobre 0 seu processo
de descobrimento sobre a doenca, ou seja, sobre o diagndstico. Nessa aba ela
narrou:

EM 2000 eu comecei a sentir um formigamento na mao direita.
Pensavamos que podia ser uma tendinite e meus pais me
levaram a um ortopedista. Ele examinou, examinou e vendo que
nao era ortopédico, me encaminhou pra um neurologista. [...] Ele
me examinou no consultério, com todos seus testes
neurolégicos e me mandou fazer uma ressonancia magnética
(RM).

Bruna escreveu que, naquela época, ela tinha sido a primeira paciente a
usar o aparelho de ressonancia magnética em sua cidade, por isso 0s
operadores ainda ndo sabiam operar corretamente o equipamento e ela ficou 5
horas dentro da maquina.

Mas um ano depois eu estava toda formigando de novo. E dessa
vez nao era s6 um braco. Eram bracos, costas, barriga, pernas
e couro cabeludo, além dum choque que dava quando eu
abaixava a cabeca (hoje eu sei que é o Sinal de Lhermite). Mais

RM, mais pulsoterapia, mais muitos exames, mais repetidos
exames de liquor, mais lesdes e sintomas aparecendo.

Bruna relata que o médico ndo disse o seu diagndstico, ele apenas
escreveu no papel e ela entendeu que “a coisa era grave”. Sobre esse episddio
ela escreveu: "Hoje eu entendo que nem pro médico é facil dar um diagndstico
desses a uma menina de 14 anos.”

Fabiana (2016) resolveu escrever sobre a busca do diagndéstico apos
muitas pessoas perguntarem como ela descobriu a doenca. Sobre isso ela
escreveu:

Um assunto que anda me perseguindo no meu dia a dia, onde
qguer que eu va. E sobre o diagnéstico da EM. Muitas pessoas
do meu meio social e do blog me procuram para saber como

descobri a doenca. Entdo, resolvi escrever sobre algumas
curiosidades que enfrentei na busca do diagndstico.
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Em um longo texto, Fabiana conta que o primeiro diagndstico que recebeu
foi de Fibromialgia, depois procurou um neurologista que a alertou que ela estava
passando por o inicio de uma “doenca do panico”. Fabiana recebeu novamente
um diagnostico errado quando procurou outro neurologista, abaixo segue o

relato:

Procurei outro neurologista, que me examinou e pediu um raio X
da coluna lombar, achando que poderia ser algo pressionando o
nervo. Mesmo ele ja sabendo dos outros sintomas, me
diagnosticou com depressdo e ainda justificou dizendo que
poderia ser por eu estar dando aula na periferia. Mais um
diagnéstico que tinha certeza que estava errado, comprei o
antidepressivo e comecei a tomar. Porém, no quinto comprimido,
parei e disse, ndo € isso que tenho.

A descoberta do verdadeiro diagndéstico de Fabiana ocorreu da seguinte

maneira:

Quando no inicio de 2007 mais precisamente em janeiro, acordei
enxergando muito ruim, no dia seguinte tudo preto. E uma
lembranca um tanto dolorosa, por ter sido meu pior surto, uma
neurite éptica por duas vezes seguidas. [...] esse surto, me levou
ao diagnéstico de esclerose multipla, porque fazendo uma
ressonancia magnética que sugeriu a EM, me levou ao meu
doutorzinho que junto ao meu o estado clinico, meus sintomas
relatados, me apresentou nossa companheira.

Outro sujeito que passou por varios especialistas antes de receber o
diagnéstico foi Ronaldo (2009), sobre isso ele escreveu:

Eu dizia que ja tinha visitado quase todos os médicos “istas”

como: ortopedistas, reumatologistas, neurologistas, dentistas, e

somente ndo procurei logicamente um ginecologista, tamanha
foi a minha peregrinacao.

Ronaldo (2009) foi comunicado que tinha Doenca de Parkinson e recebeu
o diagndstico da seguinte maneira:
Sem mais delongas, curto e grosso, ele disse: Vocé tem
Parkinson. Um siléncio pairou no ar. Parkinson? Eu! Como?
Porque eu? Aguelas perguntas que alguém sonso, atdnico,
incrédulo faz ao receber um diagnéstico bombastico no

consultério médico. Parecia que o fim do mundo, acabara de
entrar pela porta.

Neto (2013) recebeu o diagnostico de EM, mas antes ele precisou fazer

varios exames. Sobre isso ele escreveu:

Logo no comeco do diagnostico ser fechado eu fiz mais ou
menos cinco ressonancias magnéticas, fiz um exame que é
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conhecido como colher liquor da espinha e os normais, HIV,
hepatite, hemogramas e tudo mais.

Bruna (2008) também narrou a sua jornada em busca do diagndstico

correto. Ela contou

que durante trés anos foi “de médico em médico, de

especialista em especialista, tentando descobrir 0 que estava acontecendo” com

0 Seu corpo, no entanto os meédicos acreditavam que era um problema da cabeca

dela. Ela diz que “n&o havia crenga” nas suas palavras, mas que ela conhecia o

seu corpo e sabia que néo havia nada de errado com a sua mente, ela afirmou

que “era algo fisico”.

Cardiologistas, neurologistas, ortopedistas, oncologistas,
clinicos, psiquiatras todos me diziam que era algo proveniente
da minha cabeca. Estresse, cansaco, depressado. E cada vez
gque me receitavam calmantes e anti-depressivos eu piorava
muito.

Sobre os seus sintomas ela escreveu:

Meus sintomas eram bizarros e as vezes nem eu mesmo
acreditava que aquilo estava acontecendo comigo, mas sabia
que era real. Em resumo 0 que eu sentia era uma fraqueza tao
grande que ndo conseguia fazer pequenas atividades, como
pegar um 6nibus ou até mesmo pentear os cabelos. Minhas
palpébras caidas e minha visdo dupla pioram ao passar do dia,
de tarde e a noite ndo conseguia nem engolir algo sélido, pois
faltava forca na minha garganta. Porém, se eu nao fizesse
nenhum tipo de atividade fisica, nem mesmo uma leve
caminhada, se eu ficasse o dia todo descansando em casa, nao
tinha sintoma nenhum, era como se estivesse tudo bem, pois me
sentia muito bem.

Devido a esses sintomas, Bruna (2008) revelou que os médicos e 0s

familiares dela acreditavam que ela tinha “preguica”.

Com esse quadro, todos “sabiam” o que eu tinha: preguiga,
mesmo eu nunca tendo deixado o estagio ou a faculdade por
mais dificil e dolorido que fosse para mim. Preguica, era o que
0os médicos diziam aos meus familiares. Preguica, era o que
meus familiares diziam a todos que perguntassem. Mal sabiam
eles que minha preguiga tinha nome!

Bruna continuou buscando o diagndstico correto até que sua “preguiga

revelou seu nome”. Abaixo segue o relato de como ela descobriu sobre a doenga:

Entre livros de medicina e buscas na internet, descobri uma
médica investigadora neurol6gica que, com paciéncia e
conhecimento para entender o que eu dizia, me mandou fazer
dois exames (mesmo ela ja sabendo o0 que eu tinha sé pela
descricao clinica do caso). Depois de um caro exame de sangue
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e um torturante exame de choques, minha preguica revelou seu
nome: Miastenia Gravis.

Eliene (2011) contou sua histéria de vida no seu blog (Figura 10):

Figura 10. Hist6ria de vida da Eliene

Destaco o trecho onde ela narrou como e quando descobriu que tinha EM:

[...] aos trinta e oito anos, no dia vinte e oito de julho de 2008 fui
surpreendida por algo que nunca esperei, foi quando tive o
primeiro surto de esclerose mdltipla, perdi os movimentos dos
membros superiores e inferiores, ¢/ perca parcial de visao e fala,
passei onze dias numa UT], voltei p/ casa e deu-se inicio a uma
batalha em minha vida e de toda minha familia, oito meses
aproximadamente, sem saber ao certo o que tinha, qual o
diagndstico certo, cada médico tinha opinido diferente, até o dia
em que fui indicada a um neurologista, 0 qual depois de um
exame de ressonancia, junto a minha clinica chegou a concluséo
do diagndstico de esclerose multipla , a partir deste momento
tudo comec¢ou a mudar na histéria de minha vida e todos a minha
volta [...] (Eliane, 2011, adapta¢cdes minhas)

Idiane (2015) estava gestante quando comecou a sentir fortes dores nas
costas e uma “dorméncia na barriga”. Consultou o0 médico, mas como ela estava
resfriada, ele deu mais atencéo para o resfriado do que para a dor e dorméncia,
e receitou uma medicacgao. Idiane narrou em seu blog o que aconteceu depois:

Apés esse fato foi uma sequéncia grande de visitas a médicos,
pois a dor s6 aumentava e a dorméncia também, em uma

semana visitei o0 hospital cinco vezes até chegar ao ponto em
gue ndo conseguia mais ficar de pé sozinha. Somente nessa
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situacdo fui internada para avaliacdo de um neurologista que
durante um exame clinico percebeu que meu estado poderia ser
grave. Enfim apés 10 dias e quase tendo uma parada
respiratoria fui diagnosticada, estava tendo um acidente vascular
medular...fui submetida a uma cirurgia para descompresséo
medular.

Idiane (2016) contou como ficou apds a cirurgia:

Sai da cirurgia viva, mas agora meu meio de locomocao era uma
cadeira de rodas, precisava de ajuda para coisas simples, como
me alimentar e pentear o cabelo, eu estava tetraplégica.

Atualmente, Idiane (2016) recuperou os movimentos e for¢a dos bragos e
mMAaos, por isso, apresenta o quadro de tetraparesia; sobre isso ela escreveu:
“hoje nao sou mais tetraplégica”.

Cynthia (2015), diagnosticada com esclerose multipla, fala sobre o que a

descoberta de uma doenga cronica gera para o sujeito.

Uma doenca crbnica traz consigo perdas sucessivas de
independéncia e controle, gerando para o diagnosticado a
sensacao de ter sido roubado em algo que tinha direito. Essa
pessoa passa por um processo doloroso, que envolve
sofrimento, medo, revolta, raiva, culpa, depressao, isolamento,
torpor, desinteresse pelas atividades costumeiras ou excesso de
atividades (fuga), podendo, inclusive, apresentar sintomas
fisicos e psicolégicos de estresse, fadiga e falta de ar.

Ela comenta sobre o que chama de “luto do diagndstico”:

O luto é um processo necessario e fundamental para
preencher o vazio deixado pelo diagnéstico de uma doencga
cronica, através dele o paciente chega a aceitacéo, fazendo
com que descubra, nele mesmo, forgcas antes
desconhecidas. Aceitar uma doenca cronica faz com que
repensemos nossas vidas e nossos valores, com que
percebamos o que realmente importa e o que é supérfluo, nos
dando equilibrio para saber experimentar o impacto das
emocdes positivas e negativas que a vida nos proporciona.
(negrito da autora)

Antonio (2015) narrou em seu blog que foi diagnosticado em 2009:

Em 2009 fui diagnosticado com uma doencga do neurénio motor
(DNM) Trata-se de uma doenca neuromuscular, progressiva,
degenerativa e sem cura. Mesmo assim insisto que vale a pena
viver e lutar para que pesquisas, tratamentos paliativos, novos
tratamentos cheguem ao Brasil no tempo + breve possivel, alem
do respeito no cumprimento dos nossos direitos.
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Nas primeiras suas primeiras postagens, Fernando (2012) relatou como

recebeu o diagnostico durante uma consulta com o neurologista:

Depois de muito tempo de conversa e testes neuroldgicos, ele
disse que meu caso era um mistério. JA quase desistindo, viu
gue eu carregava uns exames e pediu para ver. Eu disse que
era uma ressonancia feita h4 alguns anos, eu ja cismado com
alguns problemas h& algum tempo.
Ele abriu 0 exame e disse na hora: "Matei o problema!". "Até que
enfim", pensei. S6 ndo sabia que comecaria ai minha jornada.

O médico percebeu que Fernando tinha hidrocefalia (um excesso de

liquido, conhecido por liquor, em algumas estruturas do encéfalo), ele disse que

nao era caso de cirurgia e que néo tinha tratamento, por isso Fernando teria que

aprender a conviver com o problema.

O médico disse que aos poucos minha condic&o neuroldgica iria
piorar, eu iria ter cada vez mais dificuldade para andar, falar,
pegar objetos e até para reconhecer pessoas. E nao tinha cura,
insistiu! (Fernando, 2012)

Mesmo assim Fernando continuou a busca por um tratamento e

conseguiu:

A noticia era boa, MUITO BOA, afinal havia um tratamento, a
colocacdo de uma valvula que resolveria o problema. Nem
preciso dizer como figuei contente. Mesmo sabendo que teria
que fazer uma cirurgia no cérebro - algo normalmente
assustador - eu estava surpreendente calmo e esperancoso. Era
um tratamento, afinall

O diagndstico € um ponto de mudanca do sujeito, a partir dele o sujeito

precisa aprender a lidar e conviver com a experiéncia da doenca. Percebe-se

através das narrativas a dificuldade de diagndstico de varias doengas, mesmo

consultando especialistas. Algumas doencas neurolédgicas ainda ndo possuem

cura conhecida, mesmo assim grande parte delas possui tratamento; o

diagndstico precoce pode evitar a progressao de algumas disfuncdes.

Alguns sujeitos com disfungdo neuroldgica recorrem a internet, antes,

durante e/ou apos receber um diagnostico. Fernando (2012) conta que foi ao “Dr.

Google” apds receber o diagnostico de hidrocefalia.

E vocés podem imaginar como eu recebi a noticia. Como
assim, ndo ha tratamento? Minha mulher diz que sou um eterno
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inconformado, e ela tem razdo. Nao podia me conformar com
aquela resposta, fui ao Dr. Google pesquisar. (negrito do autor)

Figura 11. "Dr. Google" referéncia ao site de pesquisas na Internet

Em outra postagem Fernando (2012) fez uma avaliacdo sobre o que

encontrou nas suas pesquisas na internet:

Claro que nao aceitei, fui ao Dr. Google. Impressionante como
h& informacdes sobre tudo na internet, encontrei muita coisa.
Boas e ruins - é preciso ter muito cuidado e bom senso com o
gue encontramos no Google.

Segundo Fernando (2012), “a maior parte das informagdes ruins estava

em féruns de discussdo, onde muita gente leiga da informacdes sem sentido,

gue assustam muito quem busca respostas razoaveis.”

Bruna (2009) também acessou a internet para pesquisar sobre o seu

diagndstico.

Cheguei em casa, esperei dar meia noite, conectei a internet e
busquei num site pelo nome Esclerose Multipla. Segundo os
sites que eu encontrei, eu ia perder os movimentos, a fala,
depender de alguém pra tudo e, provavelmente morreria em 10
anos.

Neto (2013) fez algumas consideracdes sobre 0 que encontrou na internet

apos receber seu diagnostico:

Desde que fora diagnosticada a doenca em minha vida muita
coisa mudou e no inicio nao foi facil, existem informacdes na
internet que se pararmos para ler e “tentar” saber um pouco mais
da doencga, vamos desistir de lutar. Porque amigo (as) pensa em
informagBes contraditérias até mesmo pelos médicos.
Geralmente vocé vai encontrar que EM (esclerose mudltipla) é
uma doenca crbnica que afeta o sistema nervoso central e ai
vai... E BEM MAIS QUE ISSO!

Alguns sujeitos com disfuncao neurolégica recorrem muito ao Google para

buscas conhecer mais sobre a doenga, sobre os profissionais que fazem

tratamento de doencas neurologicas, bem como o0s especialistas em
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determinada doenca ou disfungdo. Isso é exposto na narrativa de Fernando
(2012):

Agendei a consulta e desmarquei em seguida. E que apos o
agendamento, |4 fui eu novamente ao Google procurar
referéncias sobre o neurocirugido. Para minha surpresa, ele
fazia parte da equipe do médico que eu havia acabado de
consultar - aquele que marcou o tap-test. Nao valia a pena!

Fernando (2012) narrou que “continuava freneticamente pesquisando o
Google, estava ficando um especialista no assunto”. Essa narrativa é

semelhante a de Ronaldo (2009):

Sai dali com o propésito de saber todo sobre a doenca. Passei
horas, dias, na internet, visitando site, colecionando artigos,
visitando bibliotecas, em fim, eu queria entender da doenca.
Semanas depois retornei para uma nova consulta. A Vera e eu
estavamos afinadissimos no trato do Mal de Parkinson, ou
Sindrome de Parkinson. (Ronaldo, 2009, grifo meu)

Os sujeitos reconhecem que as informacdes fornecidas via internet nem
sempre sdo confiaveis e precisam ser analisadas de maneira critica. Em varios
blogs e paginas consultadas, os sujeitos tém a responsabilidade de informar que
as informagdes fornecidas por eles ndo devem servir como tratamento e/ou
diagnéstico, sendo necessario sempre consultar um médico e outros
profissionais da saude.

Além disso, alguns sujeitos, como sera mostrado adiante, sdo parceiros
do Ministério da Saude, estando articulados com profissionais da salde para o
esclarecimento de davidas e para serem melhor instruidos sobre as condicdes
de cada doenca/disfuncao.

As informagfes obtidas na internet apdés o conhecimento sobre o
diagnéstico contribuiram para que alguns sujeitos com disfuncdo neuroldgica
criassem blogs e perfis pessoais no ciberespaco. Cynthia (2014) escreveu que
quando foi diagnosticada com Esclerose Mdultipla e se comprometeu a “a
repassar informagdes” que a “ajudam, diariamente, a conviver com esta doenca
pouco conhecida e divulgada no Brasil”.

Os sujeitos possuem diferentes objetivos ao adentrarem no ciberespaco
e narrarem suas historias de vida. Miguel (2011) foi diagnosticado com doencga
de Parkinson aos 28 anos e conta o objetivo de escrever no blog.

[...] tenho como objetivo neste blog mostrar um dia a dia de um
parkisoniano, 0s momentos engragcados as situacbes
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inusitadas, os momentos de raiva e alegria e como minha vida
mudou, para melhor, depois de diagnostico.

Em 2014, Paula escreveu que o objetivo principal do seu blog era “a

retirada da imagem que o epilético tem perante a sociedade de ‘prejudicado’.

Para quebrar este tabu, decidi utilizar um meio de comunicacéo
muito simples e rapido, que é a internet, e levar a informacéo de
modo eficaz a populacdo. Assim, as postagens abordardo temas
como o dia a dia do epilético, o que acontece no corpo de um
portador da doenca, acdes que devem ser tomadas na hora das
crises, tratamentos e algumas dicas de como ajudar uma pessoa
epilética a melhorar sua qualidade de vida. (Paula, 2014)

De 2011 a 2016, Adriana escreveu um blog sobre a experiéncia de ter
sobrevivido ao AVC. Sobre o intuito do blog ela diz:

O intuito do meu blog foi sempre o de motivar aqueles que
passam por provacgoes fisicas, sequelas de um AVC, que chega
sem dar sinal, virando nossa vida de ponta-cabeca.

Fernando (2015) narrou que criou o blog para compartilhar sua
experiéncia com outras pessoas: “‘deu tudo tdo certo comigo que outros
precisavam saber que existem solucdes para muitos casos de hidrocefalia”.

lonara, que conviveu com uma paralisia facial por 33 anos, realizou uma

cirurgia para reversao do problema e relata o que a motivou a escrever o blog:

Resolvi criar este blog apds ter sido submetida a uma cirurgia
para reversao da paralisia facial, com a qual convivo ha 33 anos.
Senti um grande desejo de compartilhar este momento e
informar a todos que sofrem com a paralisia que hoje ja existe
esperanca para quase todos os casos!!! (lonara, 2011)

Mesmo apbés 6 anos do procedimento cirdrgico, lonara continua
escrevendo no seu blog. Na sua ultima postagem, em fevereiro de 2017, ela
revela que ndo leva nenhuma vantagem em divulgar sua historia, e em seguida
completa: “a ndo ser a satisfagdo de ajudar aqueles que passam por este
sofrimento semelhante ao meu!”: Além disso, lonara afirma que ainda recebe
muitos e-mails de pessoas “cheias de esperanga com a intengcao de passar por
esta cirurgia!”. Mas alerta que, pelo o que tem visto ao longo destes anos, “nem
sempre o resultado da cirurgia é tdo bom” quanto o dela.

O gue eu sei, pelo contato com diversas pessoas desde que criei

este blog, € que algumas tém 6&timos resultados, outras
melhoram um pouco e algumas quase nada...Acho que o melhor
a se fazer é pesquisar bastante, fazer contato com o maior
namero de pessoas possivel que ja fizeram a cirurgia, ver a

opinido delas! No facebook existem grupos de paralisia facial,
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procure por eles! E se realmente o optarem pela cirurgia, vao
conscientes dos possiveis resultados para que ndo haja
decepcao...(lonara, 2017)

Idiane (2016) teve uma lesdo medular e criou um blog para compartilhar

informacdes sobre acessibilidade, principalmente sobre a acessibilidade durante

viagens, visto que ela gosta muito de viajar com a familia.

Decidi criar esse blog para compartilhar experiéncias, aqui farei
registros dos pontos positivos e negativos dos hotéis e das
cidades por onde eu passar, no que diz respeito a acessibilidade,
pretendo também compartilhar informacdes Uteis a pessoas com
deficiéncia e experiéncias que vivi ou presenciei ap6s minha
leséo.

Percebi que o0s sujeitos que iniciam a escrita autobiografica no

ciberespaco muitas vezes ja aprenderam, de alguma forma, a lidar com a

experiéncia da doenca e querem auxiliar os outros que ainda estédo em processo

de adaptacéo. Inicialmente, os sujeitos criam o0s blogs e paginas para narrar suas

experiéncias, seus gostos, seu dia a dia, no entanto a resposta obtida dos outros

usuarios do ciberespaco os motiva a continuar escrevendo. Eles passam a

compartilhar experiéncias, ajudando uns aos outros, trocando informacdes.

Os sujeitos com disfuncdo neurologica dentro do ciberespaco fazem

contato com outros sujeitos com as mesmas disfuncdes ou doencas que eles,

bem como com outros sujeitos, das mais diversas instancias.

O blog j4 comecou a dar resultados. Se vocé olhar no alto desta
pagina, bem no canto direito, vera o link A luta de outras
pessoas, em que pretendo contar casos de pessoas que
entraram em contato comigo. Por enquanto ha apenas uma
pessoa que conheci - via internet - com um problema excesso
de liquor no cérebro. Ainda ndo a conhego pessoalmente,
tomara que algum dia eu a encontre. (Fernando, 2012)

Além disso, eles também incentivam a construcdo dessas relacdes via

ciberespaco.

O gue eu sei, pelo contato com diversas pessoas desde que criei
este blog [...]...Acho que o melhor a se fazer é pesquisar
bastante, fazer contato com o maior nimero de pessoas possivel
que j& fizeram a cirurgia, ver a opinido delas! No facebook
existem grupos de paralisia facial, procure por eles! [...] (lonara,
2017)

Um dos pioneiros na formacgéo de grupos no ciberespaco parecem ser 0s

sujeitos diagnosticados com Esclerose Multipla. Ha em um blog o relato de que

formavam grupos no MSN Messenger, em 2004.
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E depois juntaste todos os emails no MSN Messenger, uma
novidade, naquela altura, em Novembro de 2004 [...] Mas antes
de os juntares na confusdo da janela do MSN onde todos se
reuniam, antes de os “lancgares as feras” em conversas com 10
a 20 pessoas aos mesmo tempo, conversavas com eles
primeiro. (2013)

Uma das blogueiras diagnosticada com Esclerose Multipla escreveu uma
tese de doutorado intitulada “Dor compartilhada € dor diminuida: autobiografia
e formagao identitaria em blogs de pessoas em condi¢céo crénica de doencga”.
Nessa tese, ela analisou blogs de pessoas que vivem em condi¢do cronica de
doenca como uma forma de educacao para a doenca. Na introducéo da sua tese
ela escreveu sobre sua propria experiéncia como blogueira e sobre as relagfes
que foi construindo através do blog (SILVEIRA, 2016, p.15-16):

Em 2009, criei o blog Esclerose Multipla e Eu (EMeEu), um blog
de carater pessoal onde conto minhas histérias com a Esclerose
Multipla. Quando se vive com uma doenga sabendo que ela ndo
vai embora, assunto sobre ela é o que nao falta. Em pouco
tempo eu tinha muitos leitores. Leitores e interlocutores de
diversas partes do mundo. Todos passando por situagdes
semelhantes a minha e avidos por compartilhar suas
experiéncias. O EMeEu passou a ser um espaco para falar
abertamente sobre tudo o que a Esclerose me trazia. Comecei a
me envolver com questdes maiores do que a minha doenca
individualmente e a forma como eu vivia (com) ela.

Silveira (2016, p.16) relata que passou a ser “procurada por jornais e
revistas como fonte sobre Esclerose Mdltipla, mesmo ndo tendo nenhuma
formacao na area biomédica.” A industria farmacéutica passou a entrar em
contato com ela, e ela chegou a ser convidada para um Encontro sobre
Esclerose Multipla no Congresso Nacional. Segundo ela, a partir desse convite
percebeu que ser blogueira, ndo era apenas contar a sua histéria.

Além disso, Silveira (2016) revelou que ha uma movimentacdo de
blogueiros que saem do ciberespaco para atuar no espaco fisico através de
encontros presenciais.

Em 2013, aconteceu o 1° Encontro de Blogueiros da Saude,
promovido pela ONG de mesmo nome [...] com 0 apoio do
Ministério da Saude e patrocinio da industria farmacéutica. Em
2014, ocorreu o 2° Encontro de Blogueiros da Saude, com maior
ndamero de blogueiros, além de termos feito ja também 2
Encontros Nacionais de Blogueiros de Esclerose Mudiltipla.
Nesses encontros, pude entrar em contato com blogueiros de
outras doencas, que buscavam compartilhar experiéncias e

também trazer uma profissionalizacdo ao seu novo oficio, o de
blogueiro.
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eminario:
Um novo olhar sobre
a Esclerose Miltipla

1° Encontro de Blogueiros )
de Esclerose Mdltipla Prineipais Blogud®®"

Figura 12. Material de divulgag&o do 1° e do 2° Encontro de Pacientes e Blogueiros de
Esclerose Mdltipla

Esses encontros foram referenciados por outros blogueiros em suas
postagens, como mostra o trecho abaixo e a Figura 13:

Agosto € 0 més de conscientizacao sobre a Esclerose Multipla e
pelo segundo ano consecutivo, acontecera em SP no dia 22/08,
0 Encontro de pacientes e blogueiros que estd com uma
programacao cheia de informacdes e experiéncias incriveis!
Esse encontro vai reunir os principais blogueiros do Brasil,
profissionais da salde e outras personalidades, esclerecendo
sobre o atual cenério da Esclerose Multipla no Brasil [...] (Paula,
2015)

8 Aug 2015

A 22 DE AGOSTO DE 2015 A PARTIR DAS 9
BLOGUEIROS DE CINCO ESTADOS
IRDS, MEDICOS E PESSOAS QUE
M COM ESCLEROSE  MULTIPLA
ESTARAQ PRESENTES NO 2* ENCONTRO DE
BLOGUEIROS E PACIENTES DE ESCLEROSE
MULTIPLA, QUE OCORRERA NA CAMARA DE
VEREADORES DE S0 PAULO

Certas coisas parecem so acontecer aos
outros. Somos tdo normais, tdo certinhos, bom
fitho, bom aluno, fazemos tudo tdo direitinho
que nada deve dar errado com a gente. Até
que, um dia, elas acontecem, e finalmente

nolamos que também somos 0s oulros. 0 1% Encontro foi um sucesso, & o 2°
certamente, sera ainda melhor!l!
Fortanto, nao perca 2 chance, faca sua
inscricéo gratu

ados com uma

Py,
incj, 108
ipajs Bloguel®

Figura 13. Postagens referentes aos encontros de blogueiros

Gustavo (2015), diagnosticado com Esclerose Multipla, fundou em 2012
uma organizacao sem fins lucrativos chamada “Amigos Multiplos pela Esclerose”
(AME). A AME visa “divulgar a EM e contribuir para a busca de diagndstico
precoce, tratamento adequado e melhora da qualidade de vida dos pacientes,
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seus amigos e familiares”. Além disso, tem como missdo “compartilhar
informacdes de qualidade sobre a EM de forma gratuita e acessivel”.
Em video divulgado no canal do Youtube da AME, Gustavo disse:

Desde o momento em que eu pensei em fazer a AME e todo dia
guando eu saio de casa, é pensando em pessoas que de alguma
forma vivem com a Esclerose e ndo conseguem enxergar esse
horizonte de que é possivel viver com a doenca.

A AME ocupou o ciberespaco de diversas formas: possui site (Figura 14),
pagina no Facebook (Figura 15) e canal no Youtube (Figura 16).

';4 f AME EM BLOGS DIREITOS CONTATO
%, &
Hitpioq 08°

Acabou de chegar?
Figque a vontade...

E seja bem-vindo
ao time dos

A
bt v ® i
(CONHECA MELHOR SEU SENADO RECEBE DEBATE BATE PAPO COM OUALIDADE -
REMEDIO: AVONEX SOBRE DOENCAS RARAS ESCLEROSE MULTIPLA
0 que é 0 Avonex? O Avonex é um farmaco O Forum Nacional de Politicas de Salde no O Hospital Santa Paula (530 Paulo), junto

modificador da doenca para EM remitente  Brasil chega & sua nona edicio. O evento,  com a AME realiza evento gratuito para
recorrente. Eum promove, no dia 4 de maio, no. pessoas com esclerose miltipla e.

Figura 14. Site da AME

M lﬂFORMAStﬂnghor

REMEDIO! .
AME - Amigos
Multiplos pela Amigas Mitipios pea Esclerose
Esclerose
@amigosmultiplos -
I Pagina inicial i )
Curtir Enviar mensagem Salvar Mais +
Sobre

Figura 15. Pagina no Facebook da AME
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Figura 16. Canal da AME no Youtube

Uma das abas do site da AME agrupa varios links que direcionam para o

blog de sujeitos diagnosticados com Esclerose Mdltipla (Figura 17), onde eles
narram suas vivéncias e experiéncias.

8N VIAJANTE
1@ £scLEROSADO

Figura 17. Blogueiros do AME. Imagem adaptada.
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No site eles dizem que a internet € uma importante aliada que os “permite
remover as barreiras fisicas e oferecer apoio a todos que buscam um ombro
amigo sempre disposto a ajudar”. Através da AME s sujeitos acreditam
empoderar as pessoas com Esclerose Mdltipla.

[...] penso que o que fazemos aqui na AME, nada mais € do que
0 empoderamento da pessoa com Esclerose Miltipla. Trazendo
informacédo, buscamos esclarecer sobre sintomas, tratamentos,
direitos. E com nossas vivéncias pessoais, mostramos
diferentes formas de encarar a doenca e os desafios que ela nos
traz no dia a dia e como cada um de noés vai vencendo as suas
batalhas. (Tuka, 2015, grifo meu)

Fabiana (2016) membro da AME escreveu em seu blog:

Vamos mostrar ao mundo que temos EM e o que € a esclerose
multipla, para que as pessoas se interessem em procurar ajuda
mais cedo a cada sinal que apareca e os diagndsticos sejam
menos lentos e tardios, almejando um melhor prognéstico com
menos sequelas e melhores respostas aos medicamentos.

Cynthia (2016) escreveu em seu blog que: “Ativistas pela Esclerose
Multipla no Brasil lutam diariamente para dar maior visibilidade a doenca,
repassando a populacao informacdes confiaveis e de qualidade.”

Jefferson (2016) relatou como foi se tornando ativista:

Aos poucos fui me tornando ativista, passando pelas fases até o
que chamo de "aceitacdo aberta" (falar sem medo, receio da
Esclerose Mdltipla), querer informar as pessoas do meu convivio
direto (familia, amigos, trabalho, etc.), e além, procurar informar
com qualidade de informacdo, aqueles que queiram e eu
mesmo, porque como muitos, no comeco era dificil falar
abertamente. Falei que tive AVC (Acidente Vascular Cerebral)
apos a minha primeira recuperacao, caso alguém dessa época
esteja lendo, desculpe viu, ndo estava escondendo de vocé, era
de mim.

O ativismo realizado pelos sujeitos especialmente os diagnosticados com
esclerose multipla, visa promover informacéo de qualidade sobre a doenca, bem

como a luta coletiva pelos direitos dos sujeitos.

Informacdo é o melhor remédio! Somente o conhecimento
fornece ferramentas para adaptar a nossa realidade aos
desafios da EM, e conquistar assim a nossa tdo sonhada
gqualidade de vida. (AME, 2012)
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Figura 19. Aba sobre "Direitos" no site da AME

Esse movimento de formacéo de grupos para lutar por direitos também

ocorre com outros sujeitos, como por exemplo os diagnosticados com doenca de

Parkinson.

E noés, 0 que podemos fazer?
Tomar conhecimento do que esta ocorrendo nas Associacdes de
Parkinson. Juntos, vamos encontrar forcas para lutar pelas
nossas necessidades. Toda acdo envolve outras pessoas. O
isolamento nos enfraguece e ameaca nossa auto-estima,
trazendo uma insatisfacdo emocional que pode destruir nossas
esperancas. Precisamos de estudos sérios e informacdes reais,
sem criar ilusdes nocivas, desnecessarias. S6 a verdade liberta.
(Edgar, 2007)

Anténio (2015) diagnosticado com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)

também convoca os demais a se unirem na luta pelos seus direitos.

Diante de tudo o que aqui foi exposto, nés pacientes de ELA,
familiares, cuidadores, profissionais da salde e simpatizantes
dessa causa tdo nobre e digna, devemos todos nos unir em
torno dessa discussdo e buscarmos um entendimento com 0s
Orgaos regulatérios brasileiros, centros de pesquisas, a Novartis,
médicos pesquisadores, juntamente com aqueles parlamentares
gque tem se destacado na luta em favor das pessoas que sofrem
de doencas graves e raras, [...] entre outras autoridades
legislativas.
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Os sujeitos passam a falar abertamente sobre a doenca, 0 que antes era
muito dificil para eles. Ao falar sobre a doenca, ao conviver com ela, eles
percebem que ela ndo tinha o carater tragico que a internet inicialmente, naquela
busca ap6s o diagndstico, tinha revelado. Assim, 0s sujeitos passam a construir
outras formas de ver a doenga, visto que entendem que ela, provavelmente, sera
uma companheira ao longo da vida.

Reconheci algumas demonstracbes das novas visbes sobre a
doenca/disfuncao neurolégica nas narrativas dos sujeitos, um exemplo é o Neto
(2013) que chama a Esclerose Multipla de “amiga”. Segundo ele: “Tudo depende
do ponto de vista que vocé quer ver as coisas acontecerem”.

A figura abaixo narra um outro olhar sobre “ser doente”, nessa postagem
ha o reconhecimento de que “uma doenca tem muito dos olhos que vocé da a

ela”.

s Cuntiv =

[ |

AN Seguindo « ~» Compartithar

Sobre Viver - Como eu vengo a esclerose multipla,

)

Ontem eu cal na besteira de entrar numa discussdo com UMa Pessoa com
sértos problemas psiquicos e ela acabou me falando no melo do surto uma
coisa super importante que me fez refletir sobre como o pior dos outros
pode ser capaz de despertar o melhor de nos, dependendo do lugar que

Sobre Viver -
Como eu vengo
a esclerose
multipla.

[S—

Pagina
inicial

Publicaches
Videos
Fotos

Sotve

Curtidas

escolhemos nos colocar

Parte da frase da pessoa no meio do surto, falava que eu Paula. sou 'uma
doente de natureza e que eu ndo armumasse mais pra mim”

Eu parei pra pensar bastante sobre isso & me dei conta que realmente é
muito provavel que os problemas que tive de saude tenham vindo desde
muito cedo na minha vida, até mesmo na minha carga genética. me
fazendo defintivamente carregar isto desde o meu nascmento

O que de mais incrivel eu pude tirar dessa histdria. é que eu hoje com 33
anos de idade, um filho lindo & saudavel, amamentado exdusivamente com
meu leite matemo, crescendo cada dia mais forte, fruto de um
relacionamento saudaved, com um homem incrivel. que so traz crescimento
e evolucho para mey caminho, COM MEUs PoOUCos & MuIlo Preciosos
amigos. @ minha farmylia cada dia mais perto de mim gracas a todas as
lutas que vivi no meu passado e hoje a familia que construl, permaneco
vencendo

Definitivamente ouvir que sou doente desde meu nascmenio @ me
enxergar exatamente aonde estou nesse momento, chela de saude e
bénchos é um banta privilégiol

Hoje, eu so0 tenho mesmo a agradecer pela oportunidade de abrir meus
othos e enxergar, de descer da minha cama com meus proprios pés € poder
ter forgas para camegar meu filho nos bragos

O pior dos outros definitivamente pode trazer a superfide o melhor de nos!
Uma doenca tem muito dos olhos que vooé da a ela Bom dia @

A Compartilhar D'

@ Comentas

o Curte

Figura 20. Postagem no Facebook. Imagem adaptada.
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A disfuncdo/doenca passa a ser reconhecida ndo apenas pelo carater
negativo com que frequentemente esta associada, mas pelo seu teor positivo
que repercute numa mudanca de valores, numa nova possibilidade de viver e de
seguir vivendo, em novos caminhos que se abrem a partir do diagnostico.

[...] a fase de aceitagdo é sem duvida a mais dificil , s6 que , ao
olharmos p/ frente podemos ver o horizonte sem fim e
entendemos que viver é aceitar tudo que Deus nos proporciona
nesta vida, apesar de tudo vale a pena viver, hoje, vivo essa
nova fase da vida com muita fé em Deus e acreditando que sou
capaz. Pois Deus nunca ir4 nos levar a onde sua graca nao
possa nos alcancar, foi por a graca de Deus que pude chegar
hoje aqui. Adotei um novo lema, que costumo dizer sempre:
esclerose ndo é o fim e sim o inicio de uma nova vida. (Eliene,
2011)

A experiéncia da disfungcdo ou doenca promovem uma reviravolta no
sujeito. Em determinado momento ele precisa se reinventar para seguir a vida,
pois percebe que continua vivo e quer viver da melhor maneira que conseguir.

[...] percebi que me tornei papel principal da minha histéria e a
doenca coadjuvante, papel que era totalmente invertido no
comeco. Meus sonhos voltaram a ganhar cores, cresceram,
comecaram até a ter sons, como escutando Jack Jonson
(relaxante), numa manh& ensolarada, tranquilo, com paz no
coracao de que tudo que posso fazer e esta no meu alcance ja
estou fazendo. (Jefferson, 2016)

A necessidade de reinvencéo do sujeito o leva, por exemplo, a iniciar a
escrita autobiogréfica.

[...] eu precisei reinventar-me a fim de continuar produzindo algo
gque me desse prazer, foi entdo que comecei a escrever sobre
as minhas escleroses, ndo s6 a multipla, mas todas as que como
ser humano carrego comigo. (Bete)

Durante a pesquisa, as narrativas dos sujeitos com disfuncédo neuroldgica
me conduziram a algumas palavras-chave, que estavam profundamente
entranhadas no discurso desses sujeitos, uma dessas palavras €
“conscientizacao”.

Buscando compreender o que de fato esta palavra representa, recorri ao
livro “Conscientizagdo: teoria e pratica da libertagdo - uma introducdo ao
pensamento de Paulo Freire” (1979). Segundo o qual, somente o ser humano
pode distanciar-se do mundo para admira-lo, ou seja, para refletir sobre ele,
sobre a realidade em que vive, e, a partir disso, é capaz de agir conscientemente

sobre a realidade que foi objetivada ou admirada. O ato de refletir sobre a
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realidade, torna o ser humano consciente dessa realidade, permitindo que ele
veja criticamente e penetre na esséncia fenoménica do objeto, desvelando-o
(FREIRE, 1979).

A conscientizacdo, segundo Freire (1979), “é o olhar mais critico possivel
da realidade, que a ‘desvela’ para conhecé-la e para conhecer os mitos que
enganam e que ajudam a manter a realidade da estrutura dominante”, por isso
a conscientizacdo produz a desmitologizacdo. Essa desmitologizacdo €
observada quando os sujeitos passam a demonstrar que percebem a
disfuncdo/doenca de outras formas, visto que eles s6 passam a percebé-la com
outros olhos a partir do momento que refletem sobre ela, ou seja, tomam
consciéncia dela.

Freire (1979) revela que a conscientizagdo € um compromisso histérico,
bem como também é uma consciéncia histérica, o que “implica que os homens
assumam o papel de sujeitos que fazem e refazem o mundo”, tendo por isso uma
insercao critica na historia.

Os sujeitos com disfuncdo neuroldégica demonstravam a vontade de
promover uma conscientizacdo sobre a doenca. Reconhecendo essa
necessidade e ja tendo em mente que a conscientizagdo € um “compromisso
histérico” e uma “consciéncia historica” recorro a histéria para falar sobre a
doenca. Segundo Gadamer (2006) a doenga € “um processo historico de vida e
um processo social, e ndo apenas um fato médico-bioldgico”.

Na Antiguidade os gregos acreditavam que as epidemias eram lancadas
por flechas pelos deuses, assim surgiu a concepcao da doenca como um castigo
divino. Na Grécia e Roma antiga, as doencas e deficiéncias eram vistas como
castigos dos deuses (BRADDOCK; PARISH, 2001, p. 15). No século XV, durante
o periodo da Renascenca, pessoas com doencas graves eram demonificadas ou
santificadas. As pessoas eram demonificadas quando as suas doencas
desfiguravam rosto e corpo. Quando as doencas nédo o deformavam o corpo,
mas o fragilizavam, as pessoas eram santificadas, pois acreditava-se que essas
pessoas estavam passando por provacgao divina para chegar ao reino dos céus
(SILVEIRA, 2016).

Uma das doengas que foi relacionada com o castigo dos deuses é a

epilepsia. Costa e Ferraz (2014) explicaram o significado do termo “epilepsia”:
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O termo “epilepsia” derivou do verbo grego epilambanein, que
significa “tomar posse” ou “atacar’. Nesta época, como na
atualidade, quando alguém adoecia era comum afirmar que a
doenca em questiao havia “atacado”. Esta terminologia remonta
a um periodo em que se acreditava que todas as doencas eram
a conseguéncia de ataques ou possessfes por parte de deuses
e demonios.

A epilepsia foi apelidada de “doenca sagrada”. O primeiro registro do que
aparenta ser um doente com epilepsia foi escrito em linguagem Arcadiana, usada
na regido da Mesopotamia, e remonta ao ano de 2000 a.C. Relatos sobre a
epilepsia podem ser encontrados em textos médicos do Antigo Egito. No papiro
cirdrgico de Edwin Smith (1700 a.C.) foram relatados varios casos de pacientes
que “tremem excessivamente”, o que pode ser interpretado como uma crise
epilética (COSTA; FERRAZ, 2014).

Hoje sabe-se que a epilepsia € uma doenca cerebral cronica
caracterizada pela recorréncia de crises epilépticas ndo provocadas, ou seja,
que nao foram causadas por febre, traumatismo cranio-encefalico, doenca
concomitante, etc.. A crise epiléptica € uma expressao clinica de descarga
anormal de neurdnios do cérebro, essa descarga é excessiva e, geralmente,
dura de segundos a poucos minutos. O objetivo do tratamento da epilepsia é
controlar as crises, com um minimo de efeitos adversos, propiciando a melhor
qualidade de vida possivel para o paciente (MINISTERIO DA SAUDE, 2013;
SILVA, CARDOSO e MACHADO, 2013).

Um papiro da época de Ramsés Il (Servico Nacional de Lepra, 1960)
revela que a “lepra” (hanseniase) ja existia no Egito quatro mil e trezentos anos
antes de Cristo (EIDT, 2004). Desde os tempos mais remotos até os dias atuais,
a hanseniase representa um verdadeiro estigma social. O medo de contrai-la e
sofrer todos o0s males que ela representa nasceu da crenca de sua
contagiosidade e de sua incurabilidade. E importante divulgar que os novos e
atuais conceitos sobre a hanseniase mostram que a doenca € curavel, tem baixa
contagiosidade e a maioria da populacdo tem defesas imunoldgicas naturais
contra a doenca (EIDT, 2004).

A hanseniase é uma doenca infecto-contagiosa de evolugéo crénica que
possui manifestacdes resultantes da predilecdo do agente causador da doenca
em acometer células cutaneas e nervosas periféricas. A doenga se manifesta,

principalmente, por lesdes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade térmica,
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dolorosa e téatil. O causador da hanseniase é um bacilo (Mycobacterium leprae -
M. leprae) que foi identificado em 1873 pelo médico noruegués Gerhard Armauer
Hansen (FOSS, 1999 e GOMES, 2000 apud EIDT, 2004). Na década de 1960,
diversos autores propuseram a mudanc¢a do nome lepra para hanseniase.

Uma doenca que se transformou em uma das principais “pragas mundiais”
surgiu na Europa no final do século XV, e, atualmente é conhecida como Sifilis.
Sobre a origem da disseminacdo da doenca, Neto et al. (2009, p.127-128)
apresentou uma descri¢ao historia:

A disseminacdo da doenca esté relacionada com a campanha
militar do rei da Franga, Carlos VIII, “O Afavel” que reivindicava
0 reino de Napoles. Seu exército de 12.000 homens era
composto em grande parte por mercenarios recrutados em
diversas nagdes. Entraram em Roma em dezembro de 1494 e
ali permaneceram cerca de um més entre orgias e
comemoragfes. Acompanhados de perto por uma legido de
prostitutas, entraram em Napoles em fevereiro de 1495,
seguindo-se novo periodo de orgias ao ponto dessa invasao ser
chamada na época de “a guerra da fornicacdo”. Forcas
organizadas para combater o rei francés forgaram sua retirada
para o norte da Italia. Em 06 de julho de 1495 ocorreu a Batalha
de Fornovo, ponto onde comeca a histéria documentada da sifilis
através do relato de dois médicos venezianos que serviam no
front: Marcellus Cumano e Alexandri Benedetto.

A Sifilis € uma doenca infecciosa cronica, sexualmente transmissivel,
causada por uma bactéria que acomete praticamente todos os 0Orgaos e
sistemas, incluindo o sistema nervoso (neurossifilis). Foram utilizados diversos

mal italiano”, “mal francés” para denomina-la até

nomes como “mal espanhol”, “
que nome Sifilis, derivado de um poema de Hieronymus Fracastorius,
predominou (AVALLEIRA; BOTTINO, 2006).

A doenca, pelo seu carater venéreo, era relacionada com o pecado e
considerada uma punicao divina. Assim como tinha acontecido com os leprosos,
a populacao, temendo os doentes, segregou os sifiliticos. Os leprosos também
temiam os sifiliticos e reagiram apdés a tentativa do governo parisiense de colocar
os doentes com Sifilis em celeiros huma abadia préxima a uma col6nia deles
(NETO et al., 2009).

Uma outra doenca antiga que pode acometer 0 sistema nervoso é a
poliomielite. No antigo Egito na 182 dinastia (1580-1350 AC) foram
representadas, em artefatos produzidos, as primeiras formas de paralisia ou

deformidades causadas por poliovirus, a doenca foi descrita clinicamente entre
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0 séc. XVIll e o séc. XIX, na Europa e América do Norte. Trata-se de uma doenca
viral (infecciosa) aguda que pode gerar paralisia do neurénio motor inferior, se
configurando por uma modificacdo dos neurdnios, principalmente da medula
espinhal (NASCIMENTO, 2004).

Podem coexistir duas formas de casos paraliticos, ou seja, que
apresentam manifestacdes neuroldgicas: a poliomielite espinhal e a poliomielite
bulbar. Na poliomielite espinhal os nervos espinhais sdo afetados, ocorre a
paralisia muscular que induz a diminuicdo da capacidade toracica e da
capacidade vital. Na poliomielite bulbar os nervos cranianos séo afetados, os
musculos faciais, oculares e faringe podem ser comprometidos, ocasionando
irregularidades respiratérias e cardiovasculares, porgue ha o envolvimento da
respiragao e dos centros vasomotores e sintomas de encefalite. Os sujeitos com
paralisia leve, tendem a recuperar suas fun¢des, mas quando os musculos séo
afetados por paralisias severas ou totais dificilmente recuperardo sua
capacidade funcional, originando sequelas graves. Atualmente a poliomielite tem
prevencdo e SO ocorre nas pessoas ndo vacinadas, vacinadas
inadequadamente, ou, em caso raro, de reversdao da vacina atenuada
(NASCIMENTO, 2004).

E importante dissertar sobre esse contexto historico porque o0s sujeitos
com disfuncdo neurolégia sdo, ainda hoje, incompreendidos e alvos de
preconceitos que foram gerados no passado, e que vem sendo carregados pela
tradicdo. Esses preconceitos sao carregados pela sociedade como um todo, e
pelos préprios sujeitos com disfuncdo neuroldgica. Os sujeitos s6 conseguem se
livrar dos preconceitos a partir do momento que séo obrigados a lidar com eles
para seguir as suas vidas; eles refletem sobre a vida ap6s o diagndstico e como
a condicdo neuroldgica ndo carregava necessariamente apenas um teor
negativo como pensavam.

Um breve histérico sobre o inicio dos estudos sobre da Neurologia no
NOSSOo pais é pertinente para compreender certos preconceitos relacionados com
os sujeitos com disfuncdo neurologica, que ainda se fazem presentes na
contemporaneidade, mas que devem ser reconhecidos e combatidos. No Brasil,
a Neurologia evoluiu, principalmente, a partir das vivéncias no campo da
Psiquiatria. Até meados do século XX, a pratica neuropsiquiatrica era comum em

alguns estados brasileiros em virtude da Psiquiatria ter se estruturado antes do
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ensino da Neurologia. Os alicerces fundamentais para o desenvolvimento da
Neurologia brasileira foram médicos de viés psiquiatrico, especialmente os
diretores do Hospicio Nacional de Alienados, que foi um dos bercos da
Neurologia em nosso pais, o que contribuiu para a construcdo de preconceitos
(GOMES e TEIVE, 2012).

No inicio do século XIX, o Brasil, na época colénia de Portugal, passou
por uma fase de profunda transformacao social, econdmica e cultural, em virtude
da chegada da familia Real ao pais. O rapido crescimento demogréfico
desencadeou uma total transformac@o urbana. Naquela época, a medicina
nacional, baseada nas teorias do movimento higienista, constatou que o0s
“loucos” no Rio de Janeiro viviam em condicfes precdarias nas ruas e nas prisoes.
Seguindo a recomendacdo das teses médicas daquele periodo, os doentes
foram recolhidos as celas e enfermarias das Santas Casas de Misericordia em
todas as Provincias da Corte (SANTOS, 2010; MONTEIRO, 2014).

Antonio Luiz da Silva Peixoto apresentou, na Faculdade de Medicina do
Rio de Janeiro, a primeira tese médica sobre a alienagdo mental. Nessa tese,
Antonio defendeu a necessidade de existir um hospital para loucos na capital do
Império. No mesmo ano, o médico Luiz Vicente De-Simoni publicou o artigo:
“Importancia e necessidade de criacdo de um manicédmio ou estabelecimento
especial para o tratamento dos alienados” (SANTOS, 2010; MONTEIRO, 2014).
O termo “alienados” por muito tempo foi usado para se referir aos portadores de
doencas mentais, que eram “vistos como pessoas que viviam fora da realidade,
sem capacidade para entender ou exercer seus direitos” (BRASIL, 2008, p. 8).

Em 1841, foi decretada a criacdo do Hospicio de Pedro Il no Rio de
Janeiro, mas somente em 1852 ele foi inaugurado. O hospicio, inspirado nos
importantes asilos europeus, foi o primeiro espaco publico de cuidado
psiquiatrico no Pais e “fortaleceu a politica de confinamento da loucura”. Esse
hospicio marcou o nascimento da psiquiatria no Brasil (SANTOS, 2010;
MONTEIRO, 2014).

Por sua posicao geografica nos limites da cidade, por suas
condicdes de ar puro, siléncio, tranquilidade, o Hospicio — mais
uma instituicdo a que a politica da medicina social assinalou um
lugar fora do aglomerado urbano — realiza o projeto de
isolamento. O Hospicio € um espaco fechado, com uma Unica
entrada, constantemente vigiada, de onde o alienado néo sai, a
ndo ser para passeios nas redondezas, mas sempre
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acompanhado de enfermeiros, e onde ninguém entra que possa
interferir na relacdo da psiquiatria com o seu doente,
atrapalhando o0 processo terapéutico. Nado ha cura sem
isolamento, o que implica que todo o tratamento deve ser asilar.
(MACHADO, 1978, p. 431-432 apud MONTEIRO, 2014, p. 121)

Em 1883 foram criadas, nas Faculdades de Medicina de Salvador e do
Rio de Janeiro, as primeiras cadeiras de Clinica Psiquiatrica e de Moléstias
Nervosas, sendo, respectivamente, ocupadas, pelos docentes de Clinica
Médica, Augusto Freire Maia Bitencourt e Jodo Carlos Teixeira Branddo. No
entanto, a cadeira do professor Augusto Freire Maia Bittencourt ficou sem titular
durante alguns anos devido ao seu falecimento (GOMES e TEIVE, 2012). Para
preencher a vaga deixada por Maia Bittencourt foi realizado um concurso para
professor. Juliano Moreira, um dos médicos de viés psiquiatrico importante para
o desenvolvimento da Neurologia brasileira, tendo iniciado o seu aprendizado
sobre as doencas mentais sendo assistente da catedra de Clinica Psiquiatrica e
de Doencas Nervosas, prestou 0 concurso e conquistou a vaga existente. Essa
conquista é um marco importante para o Brasil, visto que fazia poucos anos que
a Lei Aurea tinha sido assinada, e Juliano Moreira era um jovem médico negro,
tentando uma vaga num concurso de uma escola que tinha fama de racista, onde
a banca examinadora era conhecida como escravocrata (EL-BAINY, 2007).

Naquele século, os fatores climaticos dos tropicos e a ragca negra eram
considerados, pelas ideias evolucionistas, como 0os causadores das doencas,
incluindo as doencas mentais. Uma direta relagcéo entre as doencas mentais e a
raca era estabelecida pela psiquiatria. Contrario a isso, Juliano defendia a
realizacdo de um “trabalho de higienizacdo mental dos povos”, para ele os
preconceitos deveriam ser deixados de lado; a ignorancia, as condi¢des
sanitarias e educacionais, as verminoses, o0 alcoolismo e a sifilis eram os
verdadeiros inimigos das degenera¢des nervosas (EL-BAINY, 2007).

Em 1889, chegado o fim do Império, foi incrementada a luta da classe
médica pela melhoria das condigbes de assisténcia aos doentes mentais. Em
1903, Juliano Moreira tomou posse no cargo de Diretor do Hospital Nacional de
Alienados, onde promoveu significativas reformas materiais e éticas. Ele
implantou oficinas artisticas e reuniu professores, cientistas e trabalhadores

tornando o hospital um grande centro cultural. Além disso, recuperou e construiu
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pavilhdes, retirou as grades das janelas das enfermarias e aboliu os coletes e
camisas de forca. Com ele a Psiquiatria brasileira, que até entdo apenas copiava
a escola francesa sem considerar as diversidades culturais existentes, se
ampliou e ganhou uma forma nacional (EL-BAINY, 2007).

Em 1905, Juliano Moreira fundou os Arquivos Brasileiros de Psiquiatria,
Neurologia e Ciéncias Afins, e, no ano seguinte, instalou a secéo de laboratorio,
dando inicio as primeiras puncfes lombares e os primeiros exames citologicos
de liquido cefalo-raquiano. Ele se tornou internacionalmente famoso por seus
estudos sobre doengas mentais e nervosas; foi designado membro organizador
do Congresso Internacional de Medicina, realizado em Budapeste, que abordou
as doencas mentais e nervosas produzidas pela arteriosclerose. Seus estudos
sobre doencas mentais nos leprosos, incumbéncia que recebeu do leprélogo
Hansen, foram publicados na Alemanha, e ele ainda foi representante do Brasil
no Comité Internacional da Liga Internacional contra a Epilepsia desde 1913
(ELBAINY, 2007).

Até o ano de 1911, o ensino da Neurologia no Brasil era ministrado nas
cadeiras de Clinica Médica; e, mais tarde, foi ministrado nas cadeiras de
Neuropsiquiatria. O ensino oficial de Neurologia no Brasil ocorreu, em 1912, na
Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro com a distincdo da disciplina de
Neurologia da de Psiquiatria. O designado para a regéncia da disciplina foi
Antbnio Austregésilo Rodrigues Lima (1876 — 1960), que se tornou pioneiro da
Neurologia brasileira. Apesar de ha muito tempo a Neurologia ter sido separada
da Psiquiatria, a sociedade contemporanea ainda mantém preconceitos
relacionados a essa antiga época de unido das disciplinas. Como vimos na
explicacdo sobre o sistema nervoso, as disfun¢des neuroldgicas variam muito,
podem comprometer a sensibilidade, a locomocao, etc, isso quer dizer que os
sujeitos com disfuncao neuroldgica podem ndo sao necessariamente pacientes
psiquiatricos.

Gadamer (2006) nos mostra que os avan¢os da medicina moderna
permitiram que muitas doencas desaparecessem de maneira rapida, fazendo
com gue os doentes nao tivessem tempo para aprender com essas experiéncias.
A dificuldade da medicina para eliminar as doencas cronicas tem exigido que o

ser humano aprenda a aceitar e a viver com a doenga (GADAMER, 2006).
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Para Gadamer (2006), a doenca é uma experiéncia do doente com a qual
ele precisa lidar. Constatei que muitos sujeitos passaram a escrever nos blogs
guando ja se julgam emocionalmente preparados para contar suas historias e ja
tinham aprendido a lidar com a doenca. Muitos confessam uma relutancia para
iniciar o processo de escrita no blog, mas sdo motivados a escrever para ajudar
outros doentes que ainda estdo “perdidos” no meio de muita informacéo
estereotipada na Internet; eles relatam a vontade de compartilhar suas vivéncias
e experiéncias, e sentem-se incentivados pela recep¢éo dos outros usudrios das
midias digitais.

O sujeito, a partir de uma atitude individual, pode abrir possibilidades de
interacdo com outros sujeitos, estabelecendo inter-relacdes capazes de fazer
emergir uma dindmica em rede complexa. Essa dinamica tem o potencial de
extrapolar a interacdo num determinado ambiente, como o ciberespago, e
estender-se ao ambiente fisico e social, gerando repercussdes para um
determinado grupo, e até mesmo, para a sociedade como um todo.

Essa dindmica de interacdo em rede a partir de uma atitude individual do
sujeito foi observada por mim durante a pesquisa sobre os sujeitos com
disfuncé@o neuroldgica no ciberespaco, e considerado o caso especial de um
grupo de sujeitos diagnosticados com EM.

Uma moca (sujeito) diagnosticada com uma doenca neuroldgica escreveu
relatos sobre a sua vida em um blog pessoal na Internet, adentrando assim no
ciberespaco (mundo “virtual”*). A moca (sujeito) continuou a ser um sujeito Unico
e individual, mas ao mesmo tempo tornou-se um outro sujeito que, nesse caso,
foi criado pelo contexto no qual se inseriu, ou seja, criado pela sua condicao de
sujeito no ciberespaco (cibersujeito).

A histéria de vida da moca, vivenciada no “mundo fisico” (off-line), era
narrada no seu diario intimo virtual, no ciberespaco, consistindo numa narrativa
autobiogréfica. O intuito dela era compartilhar seus sentimentos com sua familia
e amigos (outros sujeitos-conhecidos).

O conteudo produzido pela moga era autobiografico, referente a sua rotina
e ao seu processo saude-doenca; mas em alguns momentos, possuia também
um caréter de divulgacdo da informacéo, apresentando as suas descobertas ao
buscar mais informacdes sobre a doenca, novos tratamentos, congressos e

eventos sobre o tema.
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As narrativas autobiogréficas da moca e outras informacdes fornecidas no
seu blog passaram a ser lidas por varias outras pessoas (outros sujeitos93
desconhecidos); algumas apenas frequentavam o blog para ler os relatos, mas
mantinham-se no anonimato; outras pessoas enviavam comentarios e
interagiam com a mocga; e outras compartilhavam os relatos em outras redes
sociais, dividindo assim aquelas narrativas com um numero ainda maior de
pessoas.

Por isso a literatura, os blogs e as narrativas pessoais sao tao
importantes. Mostram ndo uma categoria abstrata, um CID, mas
o lado humano dessa experiéncia. A esclerose ganha um rosto
e até um endereco de e-mail para contato. (Jota, 2016)

As outras pessoas tinham interesse pela vida da moca porque se
identificavam ou identificam alguém que possuia caracteristicas semelhantes as
da autora do blog, ou porque tinham interesses académicos e/ou profissionais
relacionados com o que ela postava, por exemplo. Isso também esta relacionado
com a formacéo de “bioidentidades”, um novo conceito referente as identidades
forjadas a partir de diferencas biolégicas significativas como alteracfes
genéticas, deficiéncias, doencas, e de “biossociabilidade”, que é a unido de
pessoas com as mesmas caracteristicas bioldgicas.

O fato é que conteudo nao atraia apenas o publico-alvo inicial que eram a
familia e amigos da moca em questdo. Assim, observa-se no ciberespaco a
difusdo da informacdo de um sujeito para os outros (sujeitos conhecidos e
desconhecidos) e o estabelecimento de diferentes tipos de inter-relacdes que se
criam de forma “espontanea”, possibilitados pelas préprias caracteristicas da
rede de comunicacao e informacao.

A moca percebeu que seus relatos e as informacdes que prestava no blog
repercutiam positivamente, ajudando e auxiliando outras pessoas, também
diagnosticadas com a doenca, a lidar com o processo de adoecimento e a
enfrentar a doenca. Ela expandiu a divulgacéo das suas experiéncias, mantendo,
além do blog, contas em diferentes redes sociais: um canal no YouTube e uma
pagina no Facebook.

Com o passar do tempo, a mocga tornou-se uma referéncia para todos que
precisavam ou queriam adquirir mais conhecimento sobre a EM. Enquanto

“cibersujeito”, a mocga partiu de uma presenca discreta e com pouca visibilidade
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no ciberespaco para uma posicdo de notoriedade que repercutiu
significativamente tanto na sua vida quanto na vida dos sujeitos-leitores do blog.

Tendo como exemplo os YouTubers, vou tentar demonstrar o quanto essa
transicdo de “pouca visibilidade” a “notoriedade” no ciberespaco repercute na
vida dos sujeitos. Muitos YouTubers se tornaram famosos na medida em que
iam tendo seus videos visualizados, curtidos e compartilhados por outros
usuarios da rede; hoje eles influenciam milhdes (até bilhdes) de pessoas. Alguns
deles tornaram-se celebridades, conquistando fama e dinheiro, o que modificou
a forma como se veem e como séo Vvistos enquanto sujeitos no mundo.

A moca diagnosticada com uma doenca neurolégica ndo se tornou téao
notada quanto os YouTubers, mas assim como eles, também teve a sua vida
modificada em varios aspectos, passando a atrair a atencao de outras pessoas
gue a chamavam para entrevistas e/ou programas de televisao, por exemplo.

Assim, a presenca no ciberespaco nao fica restrita a esse espaco “virtual”,
pois possibilita repercussdes no “mundo fisico”. E preciso considerar que na
dindmica do ciberespaco, a moca em questdo ndo é a Unica a narrar suas
experiéncias pessoais na Web; ela € uma parte do quebra-cabeca, € um dos
elementos da enorme rede formada pela Internet. Assim como ela, outros
sujeitos com outras disfuncdes e/ou doencas neurologicas, com outras doencas
cronicas ou interessados em falar sobre processos saude-doenca de pessoas
proximas também estdo se expressando através do ciberespaco. Em
determinado momento, um movimento de auto-organizagao permite a interacao
entre as varias partes, entre os diversos cibersujeitos.

O estudo de Fernandes (2009) sobre “Vivéncias de pessoas com
esclerose mdultipla” mostrou que a pessoa, diante de todo o processo de
adoecimento, passa a refletir sobre a sua vida, e encontra diversas estratégias
de adaptacdo para prosseguir a sua vida até que o sofrimento sentido também
se traduz em “Experiéncias Positivas”.

Nesse estudo, Fernandes (2009) evidenciou que:

[...] o apoio sentido por parte dos outros conduz a revalorizagéo
da vida e permite manter expectativas, nomeadamente de novos
tratamentos que permitam perpetuar a qualidade de vida e,
muito significativamente, o desejo de parentalidade. Salienta-se,
por fim, a importdncia dos grupos de auto-ajuda e do
alargamento e maior eficiéncia da rede de apoio social.
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Silveira (2015) afirma que ter uma doenca cronica afeta muito a vida de
qualquer pessoa e 0 envolvimento em grupos que vivem essa mesma
experiéncia e possuem as “mesmas memoarias” acaba sendo muito forte. Sendo
assim, a identificacdo a identidades ligadas a marcas diagnésticas € um dos
critérios que favorece a interacdo entre os sujeitos com disfungdo neurologica;
eles criam uma identidade de grupo, se reconhecem uns nos outros.

Alguns sujeitos diagnosticados com EM, inclusive a mocga, que esta sendo
referenciada desde inicio, formaram um grupo que incentiva o “empoderamento”
e luta por conquistas sociais. A Organizacdo Mundial da Saude propds que o
“‘empoderamento na promoc¢ao da saude” € um processo por meio do qual os
usuarios adquirem maior controle sobre as decisdes e acfes que afetam sua
saude (OMS, 1998). Além disso, também considera 0 empoderamento como um
processo social, cultural, psicolégico e politico em que usuéarios sdo capazes de
expressar suas necessidades, apresentar suas preocupagbes e tragar
estratégias para se envolver na tomada de decis6es (COSTA, 2004).

De acordo com o “The European Network on Patient Empowerment”
(ENOPE) (2012), uma organizagao que promove 0 "empowerment patient" na
Europa, o empoderamento significa proporcionar ao usuario as oportunidades e
o ambiente para desenvolver as habilidades, confianca e conhecimento para
passar de um receptor passivo de cuidados a um parceiro ativo no cuidado com
sua saude, alcancando melhor compreenséo e controle sobre sua vida (COSTA,
2004).

Apesar de ainda serem minoria, 0s sujeitos com disfuncdo neuroldgica,
em especial os diagnosticados com EM, compreenderam que devem unir-se uns
pelos outros. Sobre essa unido Silveira (2016) diz que “unir-se € uma forma
também de conseguir socialmente um lugar na mesa ao invés das migalhas que
a justica concede em casos individuais.” E assim que a luta individual se torna
uma luta coletiva, os sujeitos sdo chamados a abracgar as causas do grupo,
mesmo que ndo sejam essas as suas necessidades particulares. Isso é expresso
no seguinte trecho de um dos blogueiros:

O fato de nédo enfrentarmos os mesmos problemas n&o nos d4 o
direito de negar todas as batalhas e necessidades dos outros.
Ndo é porque vocé ndo precisa de rampas, cotas, vagas
preferenciais, barras ou cémodos adaptados que tem a
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liberdade para se levantar publicamente contra essas coisas e
as pessoas que precisam delas. (Jota, 2016)

Nos Ultimos anos, 0s movimentos sociais criados a partir das
biossociabilidades e das identidades forjadas no seio delas vem conquistando
direitos. O grupo de sujeitos diagnosticados com EM, investigado nesse estudo,
exige os seus direitos e é atuante na luta por melhorias nas politicas publicas de
saude e na inclusdo social de pessoas que vivenciam diferentes tipos de
condicao crbnica de doenca, exercendo assim seus papéis de cidadaos dentro
da sociedade. Um exemplo dessa luta coletiva foi narrado por um deles:

Sob o risco da saida do “Avonex” do protocolo para Esclerose
Mudltipla do SUS, nos unimos para um mesmo fim, mesmo que
utilizdssemos outra medicacéo, resultando na segunda maior
Consulta Publica da histéria e no reconhecimento da
necessidade de uma melhor avaliacdo do pedido e das
pesquisas indicadas. Mostramos que #JuntosSomosMaisFortes.
Agora, quando muitos de nés somos afetados pela falta de
medicamentos na Farmacia do Estado, novamente essa figura
coletiva emerge em favor de todos, na busca de uma resolugdo
para o problema. (Jota, 2016)

Em algum momento, esses sujeitos se encontraram nessa dinamica em
rede complexa a partir do ciberespaco, eles deixam de estar isolados e passam
a se sentir parte de um grupo. Por mais que limitacdes fisicas e barreiras
arquitetbnicas e/ou ambientais restrinjam a mobilidade de alguns deles, o
ciberespaco permite que eles amplifiquem suas vozes, sendo capazes de
manifestar as necessidades individuais e coletivas sem sair de casa.

Tome ciéncia de tudo aquilo que envolve a sua condi¢c&o e una-
se aos seus pares. A tomada de consciéncia daquilo que
necessitamos e da forca de persuasdo que temos quando
estamos unidos € o que fara com que possamos ter no futuro um
acesso mais democratico e igualitario a servicos de saude,
novos medicamentos, atendimento multidisciplinar e tudo aquilo
gue nos proporcione uma melhor qualidade de vida. (T. Siqueira,
2015)

Dentro do ciberespaco 0s sujeitos ndo S0 meros receptores passivos de
informacéo, eles criam e difundem informacgdes. Eles buscam “conscientizar” a
sociedade sobre a doenca, sobre as diversas manifestacdes dela nos sujeitos,
sobre a forma como querem ser tratados, assim eles ajudam a desmistificar os

estereotipos criados por quem nao compreende as suas condi¢des.
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Para Sontag (2007), € necessario falar sobre a doenca, contar a verdade
sobre ela para, entdo, “desmistifica-la”. A doenca faz parte da condicdo humana
e naturaliza-la seria uma forma de expurgar o esteredtipo negativo dela
(SILVEIRA, 2016).

Uma outra expressdo usada por sujeitos com disfuncdo neuroldgica e
que, ao me ver, se relaciona com a necessidade de buscarem “conscientizar
sobre a doenca”, é “qualidade de vida”. Com base no breve historico acima
descrito, acredito que h4 uma memoaria coletiva que preserva o que foi vivido
pelos sujeitos-doentes ao longo da histéria da humanidade, assim, o desejo por
qualidade de vida que os sujeitos hoje referem, é um desejo coletivo antigo, de
uma época na qual os sujeitos eram privados de viver, segregados do convivio
social, aprisionados em ambientes com higiene precaria e sem uma assisténcia
a saude de qualidade.

Refletir sobre isso pode nos conduzir a tomar consciéncia sobre a
“realidade”, mostrar a verdadeira da face da sociedade excludente, que por falta
de conhecimento suficiente “desumanizava” os doentes, privando-os da
condicéo de sujeitos, esquecendo da capacidade de colocar-se no lugar do outro
e ter empatia por outro ser humano. A sociedade tomada pelo medo, afastava
os doentes, lhes negava o direito ao convivio social, ao ir e vir, ao livre-arbitrio e
a liberdade. A partir do momento que tomamos consciéncia de uma realidade
passada, percebemos criticamente que ela ainda faz parte do contexto atual,
mas que “oculta-se” atrds de novas ac¢des, de novas maneiras de agir, de novos
preconceitos.

Da mesma maneira que antigamente os doentes eram vitimas de estigma
social, atualmente eles continuam sendo, mas a possibilidade de expresséo
através do ciberespaco, bem como a possibilidade de mostrar-se abertamente
ao publico, permite que esses sujeitos, apesar de minoria, realizem um
movimento de “conscientizacdo” que, de alguma forma, tem o potencial e o poder
de combater esses velhos estigmas.

O passado oculta historias desumanas que talvez a sociedade prefira ndo
enxergar, tapando os olhos para atitudes que hoje sdo moralmente condenadas,
no entanto, ndo falar sobre isso permite que velhas praticas se mascarem e

sejam reintroduzidas ao convivio social. Diante disso, 0 sujeito-historico pode e
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deve emergir, munido das tecnologias do mundo atual, e fazer ver o que esta
oculto.

Em “O Caréter Oculto da Saude”, Gadamer (2006, p. 97) diz que sob a
doenca e sob a ameaca a vida e ao bem-estar, se oculta uma verdade vitoriosa,
que revela uma “dimenséo da vontade inabalavel de viver e da irrefreavel forga
da esperanca e da vida que habitam o ser humano”. E importante finalizar essa
discussdo com esse aspecto, porque isso se traduz em “superacdo”, outra
palavra muito narrada nas historias dos sujeitos com disfunc¢éo neurolégica.

Fica evidente para mim que essa superacao também ocorre em ambito
historico-social e ndo apenas no ambito individual. Os sujeitos se superam,
mesmo diante das varias perturbacdes que aparecem, sejam elas de cunho
fisico, psicoldgico e/ou social. Os sujeitos “sobrevivem”, e sobreviver se mostra
um processo de aprendizagem de viver.

A partir desse estudo foi identificada uma complexa dindmica dos sujeitos
(Figura 21), uma visao ecossistémica que reconheceu os sujeitos a partir de seus
contextos e observou as inter-relagdes existentes entre eles.

Os sujeitos estao inseridos em contextos passados e presentes, ou seja,
contextos historicos e contemporaneos. O sujeito historico influencia o sujeito
social, e esse sujeito social vai influenciar o sujeito individual. Nasce do contexto
contemporaneo o sujeito tecnoldgico, ele pode se tornar um sujeito coletivo, e
ser incentivado a se tornar um sujeito empoderado.

Quando se torna empoderado, 0 sujeito passou por um processo de
conscientizacdo, tomou consciéncia dos contextos em que esta inserido, e passa
a agir sobre eles; apesar de ndo poder influenciar o contexto histérico passado,
0s sujeitos podem se valer dele para influenciar o contexto presente e auxiliar na
construcdo de contextos futuros. O sujeito empoderado pode também utilizar o
sujeito tecnoldgico para influenciar os contextos. Acredito aqui que a influéncia
€ positiva, visto que o sujeito, como mencionado anteriormente, passou pelo
processo de conscientizacdo, o que envolveu uma reflexdo critica sobre os

contextos.
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O sujeito individual age sobre o sujeito coletivo, mas também recebe
influéncias desse sujeito. Essa troca de influéncias pode ser tanto positiva quanto
negativa. Ressalto que todos os tipos de sujeitos mencionados podem coabitar
juntos na prépria condicdo de “ser sujeito”, e os contextos foram sintetizados

como “histérico” e “contemporaneo”, mas sdo multiplos em sua composi¢ao.
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Figura 21. Diagrama da complexa dindmica dos sujeitos.

Ao realizar essa pesquisa percebi que esse trabalho € sobre sustentar a
vida. Como se faz isso? E uma tarefa individual e, a0 mesmo tempo, social. Ndo
€ uma tarefa exclusivamente individual nem exclusivamente social. O ser
humano esta inserido dentro de um contexto de “ser no mundo” e de “estar no
mundo”. Quando o sujeito com disfung&o neuroldgica passa a se relacionar por
meio da internet, ele passa a “estar no mundo” de outra maneira. Dessa forma,
ele consegue expressar sua forma de “ser no mundo”.

A comunicacdo é uma alternativa para se expressar no mundo, para
construir relacionamentos, para criar identidade ou reafirmar a identidade

existente, além disso, é uma alternativa para sustentar a vida. Esse sustentar a
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vida é a busca pelo equilibrio que o sujeito precisa para manter-se vivo. Mesmo
0 sujeito com graves disfuncdes neurologicas continua a “estar no mundo” se
relacionando com ele, influenciando a vida de outros sujeitos que também estéo
no mundo. Aqui, me coloco como profissional da saude, trabalhando em uma
Unidade de Terapia Intensiva (UTI), percebo que o sujeito ndo deixa de ser
sujeito mesmo quando esta em coma, quando ndo é responsivo. Ele continua
sendo presenca, continua tendo uma vida e uma historia de vida, esta inserido
num contexto, estda movimentando pessoas ao seu redor em busca de sustentar

a sua vida.
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6. ConsideragdOes Finais

Aqui encerro essa primeira parte de uma pesquisa em andamento, que
espero continuar ao longo da vida. O assunto foi apenas iniciado, trouxe algumas
reflexdes e compreensdes primarias, que com certeza tem possibilidade de
expansdo. Tenho consciéncia de que o assunto poderia ter sido abordado de
varias outras maneiras, mas ao optar por utilizar a hermenéutica filosofica como
estratégia interpretativa desse estudo percorri um caminho desconhecido em
busca de uma “verdade oculta”. Fico contente por ver que a pesquisa revelou
resultados inesperados, que eu considero muito relevantes para os campos da
comunicacdo, da saude, da educacdo, da historia, da sociologia, e,
principalmente, para o contexto da vida social.

Busquei compreender os sujeitos com disfun¢éo neuroldgica, mas ao final
desse estudo tenho a sensacao de ter compreendido um contexto muito mais
complexo e universal. A partir das narrativas dos sujeitos com disfungéo
neuroldgica, percebi que existia uma memoria social oculta e que por tras do
desejo de uma “qualidade de vida” se escondia um contexto histérico de sujeitos,
que no passado, foram privados de viver a vida, foram afastados do convivio
social, foram apontados nas ruas como pecadores e castigados pelos deuses,
foram amarrados e aprisionados...Diante disso, ter “qualidade de vida” nao é
apenas um desejo individual do tempo presente, mas também reflete o medo
coletivo de ser privado de viver de novo. Esses sujeitos provavelmente nao
imaginavam a dimensao do seu desejo.

Percebi que as praticas do passado contra os doentes continuam em
vigéncia, s6 que estdo mascaradas, apresentam uma face menos cruel e mais
facil de ser socialmente aceita no periodo atual. Alguns sujeitos com disfuncéo
neurologica vivem encarcerados em “prisdo domiciliar’, tendo o isolamento
favorecido pela falta de transporte adequado e/ou falta de acessibilidade nos
ambientes publicos, por exemplo; essa seria uma forma de segregacéo
moderna? Acredito que o presente ainda € uma continuidade do passado que
assumiu novas aparéncias para se adequar a atualidade.

A sociedade precisa reconhecer a maneira como tratou e ainda trata
sujeitos que tem alguma disfuncéo/doenca; que, ainda hoje, pratica acdes

preconceituosas, discriminatérias e excludentes similares as do passado; que
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ainda n&o aprendeu a conviver e aceitar as diversas condi¢des de doenca dos
sujeitos; que a doenca € inerente a vida e que em algum momento todos
precisam lidar com essa condicdo. Todos somos seres humanos suscetiveis ao
processo de adoecimento, sendo assim a luta e busca por qualidade de vida
também deveria ser um desejo de todos.

E preciso reconhecer as novas faces dessas antigas praticas e combaté-
las. N&o sejamos como o grupo de “leprosos” que mesmo tendo vivenciado todo
o estigma social, em determinado momento teve medo e também foi
preconceituoso com os “sifiliticos”, reagindo diante da possibilidade de té-los por
perto. A sociedade parece utilizar uma venda que tapa os seus olhos, deixando-
a no escuro, criando monstros, mitos e fantasias que trazem medo; por sua vez,
0 medo conduz a atitudes irracionais e instintivas de protecao.

O desconhecimento ndo deve justificar atitudes excludentes, mas deve
impulsionar a busca por conhecimento, sendo oportunidade de crescimento
cientifico-filosofico-social. Como berco da busca por conhecimento, as
universidades e a comunidade académica, que ao longo do tempo mostrou ter
grande influéncia sobre a sociedade, tem a responsabilidade de levantar esses
debates e incentivar.

Falar abertamente sobre as disfuncdes e doencas, esclarecer as suas
diferentes manifestagfes, causas, tratamentos, caracteristicas € uma alternativa
importante para reduzir os medos e preconceitos; € uma forma de retirar a venda
que impede a sociedade de ver os fatos com clareza. No entanto, mesmo
retirando a venda, 0s preconceitos criados prevalecem no imaginario, por isso €
preciso fazer um intenso trabalho de conscientizagéo.

Nos ultimos anos, a conscientizacdo tem sido uma estratégia comumente
utilizada no campo da saude, sendo assim essa pesquisa contribui para o
fortalecimento dessa estratégia. Vale lembrar que a importancia da
conscientizagdo ndo era uma finalidade do meu estudo, ela foi trazida para a
discusséo através da “fala” dos proéprios sujeitos com disfuncdo neurolégica.
Alguns desses sujeitos caracterizam o que penso ser um tipo de “novos agentes
da saude” do ciberespago.

Na condi¢cdo de profissional da saude, percebo que é essencial que os
diversos setores da saude e os profissionais desse campo deem apoio a essas

acdes, mas que também realizem a educacdo em saude, prestando informacdes
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veridicas, esclarecendo davidas, realizando acompanhamentos dos espacos de
divulgacdo das informacfes, sendo um suporte e uma fonte de informacdes
confiaveis para esses sujeitos.

Nesse sentido, vislumbro que o ciberespaco € um novo cenario para a
atuacao dos profissionais da area da saude, e também para os profissionais da
comunicacdo na area da saude. Esse ainda € um campo com potencial
inexplorado, que provavelmente sera alvo de muitas criticas, mas que ja precisa
comecar a pensar nas suas atribuicées, configuracdes e adequacdes. E preciso
considerar que barreiras tecnoldgicas ainda existem, da mesma forma, que
existem barreiras fisicas e/ou cognitivas que podem interferir na expressao de
alguns sujeitos com disfuncéo neuroldgica no ciberespaco.

A expressao dos sujeitos no ciberespaco pode ser considerada recente,
mas vem ganhando contornos que possibilitam reconhecer o sujeito social e
coletivo que estd emergindo na contemporaneidade. Logicamente, ndo ha
sujeitos com todas as disfun¢des e/ou doencas neuroldgicas conhecidas até hoje
relatando suas experiéncias através do ciberespaco, mesmo assim sujeitos
diagnosticados com Esclerose Multipla, com Esclerose Lateral Amiotréfica, com
Miastenia Gravis, com Epilepsia, com Doenca de Parkinson, com Lesao Medular,
com Hidrocefalia estiveram representados nesse estudo.

As narrativas autobiograficas coletadas por esse estudo ao serem
interpretadas a luz da hermenéutica filos6fica promoveram algumas
consideracdes que se tornam universais, ndo apenas com relacdo aos sujeitos
com disfuncdo neurolégica, mas também aos sujeitos-doentes de modo geral,
seja por uma doenga aguda ou cronica. Vale lembrar que esses sujeitos-doentes
sdo todos os seres humanos e € exatamente nisso que reside a universalidade
desse estudo.

Considero que a utilizacdo de novas estratégias de comunicacdo e
educacdo, bem como a associacdo com outras areas do conhecimento seja
necessaria para a promocao de reflexdes profundas, que sejam capazes de

gerar mudancas mais significativas de comportamento no ambito social.
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