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RESUMO

Testemunhos sobre a doenga, que por muito tempo permaneceram no ambito privado,
ganham cada vez mais espaco mididtico na contemporaneidade. Este artigo analisa
como narrativas sobre a dor e 0 adoecimento sdo desenvolvidas em plataformas online.
Realizamos dois estudos de caso sobre contas no Instagram de pessoas que organizam
suas publicacBes a partir de suas experiéncias com a dor e a doenca. A observacdo é
fundamentada em discussdes sobre a comunicacao da dor (Scarry, 1987; Bourke, 2014)
e as caracteristicas das narrativas sobre adoecimento (Frank, 1995; Jurecic, 2012).
Observamos que as narrativas sobre doenca analisadas ndo se dirigem contra o saber
médico ou expressam a politizacdo do paciente (Diedrich, 2007), mas demonstram
como a dor e a doenga, quando incontornaveis, produzem novos modos de viver.
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ABSTRACT

Testimonies about being ill, which for a long time remained in the private sphere, are
gaining more and more media space in contemporary times.This article analyzes how
pain and illness narratives are constructed on online platforms. We analyzed two
Instagram accounts of people who organize their posts based on their experiences with
pain and illness. The observation is based on works that discuss the possibility of
communicating pain (Scarry, 1987; Bourke, 2014) and that address the characteristics of
iliness narratives (Frank, 1995; Jurecic, 2012). Based on the case studies, we observed
that the illness narratives analyzed do not go against medical knowledge or express a
politicization of patienthood (Diedrich, 2007), but seek to demonstrate, in different
ways, how pain and illness, when unavoidable, produce new ways of living.

Key words: IlIness narratives. Bodies. Instagram

RESUMEN

Los testimonios sobre la enfermedad, que durante mucho tiempo permanecieron en el
ambito privado, ganan cada vez méas espacio mediatico en la contemporaneidad. Este
articulo analiza como se organizan las narrativas sobre el dolor y la enfermedad en las
plataformas de la web. Analizamos dos cuentas de Instagram de personas que abordan
principalmente sus experiencias con el dolor y la enfermedad en sus publicaciones. La
observacion se basa en trabajos que discuten la posibilidad de comunicar el dolor
(Scarry, 1987; Bourke, 2014) y que describen las caracteristicas de las narrativas sobre
la enfermedad (Frank, 1995; Jurecic, 2012). A partir de los estudios de caso realizados,
observamos que las narrativas sobre la enfermedad analizadas no van en contra del
saber médico ni expresan una politizacion del paciente (Diedrich, 2007), sino que
buscan demostrar, de diferentes maneras, como el dolor y la enfermedad, cuando
inevitables, producen nuevas formas de vivir.

Palabras clave: Narrativas sobre enfermedad. Cuerpos. Instagram.
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1 INTRODUCAO

Perfis pessoais em sites de redes sociais dedicados a narrar como as pessoas
enfrentam o0s mais variados tipos de doengca se tornaram tdo comuns na
contemporaneidade, que sua singularidade historica talvez seja ofuscada pela constancia
atual do fendbmeno. A experiéncia da dor e do adoecimento, outrora escondida dos
olhares alheios por receio de repreensdo ou ostracismo social, ja ndo se confina a vida
privada. Pelo contrério, expressar publicamente a dor e a doenca tornou-se um artificio
socialmente legitimo (e, até mesmo, desejavel), na medida em que a produgdo de
narrativas sobre a dor e a doenca € imbuida de promessas de beneficios individuais e
coletivos.

Sdo vérias as condi¢des que possibilitam a expressiva expansdo dos modos de
narrar a dor e o adoecimento. Mudangas na prépria concepcao de doenga alteram sua
experiéncia e as maneiras como ela produz corpos e subjetividades. Na
contemporaneidade, a doenca é, a0 mesmo tempo, expandida em direcdo ao terreno que
antes era considerado da normalidade; e esvaziada, pelo menos em parte, de estigmas
sociais (Vaz, 2015; Sibilia e Jorge, 2016). Transformagfes no campo da medicina, em
que a humanizacdo de pacientes e médicos se torna elemento organizador de um certo
ideal de prética clinica, também colaboram para reposicionar a relacdo entre a doenca e
a pessoa adoecida, uma vez que o foco da atividade médica passa a ser no paciente
(Kleinmann, 2020). O lento processo de mudangas no campo da medicina é motivado
ainda — e, talvez, com mais frequéncia — por demandas externas, resultantes da
articulacdo politica de pacientes que desejam resgatar a experiéncia e o discurso sobre a
doenca dos constrangimentos de um saber impessoal, técnico e cientifico que, ainda
hoje, orienta a medicina (Diedrich, 2007). Finalmente, a expansdo das redes sociais
permite que novos atores sociais ganhem visibilidade, pautando questdes relacionadas
ao tema.

Diante dessas mudancas, que atualizam as possibilidades de narrar o
adoecimento, ainda persiste uma questdo teorica que ronda os estudos sobre a dor e a
doencga. A dor pode, de fato, ser comunicada? Enquanto Scarry (1987), em um trabalho

seminal sobre a dor, sugere que ela marca a destrui¢do da linguagem, e portanto, possui
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uma dimensdo inefavel, outras pesquisas, como a de Bourke (2014) salientam que a
experiéncia da dor é sempre socialmente informada pela partilha cultural de sentidos.
Este artigo mobiliza tais questdes, inicialmente, tracando um percurso historico
das narrativas sobre adoecimento, para, entdo, discutir as possibilidades de partilha da
dor. Essas discussdes formam o quadro tedrico que é utilizado para conduzir a analise
empirica das contas do Instagram. Antes das andlises, porém, apresentamos a
metodologia da pesquisa e algumas categorias analiticas que empregamos na
observacdo dos relatos observados. Espera-se que o presente artigo contribua para
reflexdes sobre a expressao publica da dor e da doenca e as dimensdes culturais e

politicas envolvidas nos modos de narrar o adoecimento.

2 A ASCENSAO DAS NARRATIVAS SOBRE O ADOECIMENTO

Virginia Woolf (2016) lamentava, nas primeiras décadas do século XX, a
auséncia de representacdes sobre a doenca na literatura. A escritora considerava curioso
o fato de que a doenca ndo teria se consolidado como um grande tema literario, uma vez
que as narrativas sobre a doenca seriam tdo férteis quanto histdrias sobre o amor ou a
inveja. A literatura até aquele momento teria se concentrado, principalmente, nas
acrobacias da mente humana, ignorando, assim, as dores do corpo. Para Woolf (2016), a
auséncia de discursos sobre a doenca fisica seria motivada, em parte, pela pobreza da
linguagem — a doenca e a dor ndo caberiam em palavras —, mas também pela maneira
como a doenca era concebida como um assunto trivial, incapaz de revelar algo além do
que o tempo improdutivo do padecimento. Em defesa da importancia de abordar a
doenca, Woolf (2016) argumentava que, pelo contréario, o adoecimento provocava uma
suspenséo do cotidiano e uma intensa reflexao sobre a condigédo humana.

Ainda que Jurecic (2012) argumente que Woolf (2016) ignora os trabalhos de
diversos autores que tematizaram a doenca na literatura de sua época, ela também
observa que, se compararmos a circulagdo de relatos sobre adoecimento durante o
periodo da gripe espanhola (mesmo momento em que Woolf desenvolve sua critica) e a
contemporaneidade, é possivel observar uma expansdo substancial no volume e nos

modos de narrar o adoecimento. Ao historicizar o crescimento das narrativas sobre
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adoecimento durante o século XX, Jurecic (2012) observa como relato de pacientes
sobre suas doengas comegam a aparecer, ainda timidamente, nas revistas médicas, para,
um pouco mais tarde, ganharem espaco na imprensa popular, antes mesmo da metade
do século XX.

A partir dos anos 1950, novas descobertas médicas proporcionaram mais tempo
de vida para a populagdo. As doengas irremediavelmente fatais foram ficando cada vez
mais raras. Com as doencas agudas sendo erradicadas, surgem as doengas cronicas,
contrariando a expectativa de uma nova era totalmente saudavel gracas a medicina.
Portanto, a populacdo comecou a viver tempo suficiente para desenvolver outros tipos
de doenca e escrever sobre suas experiéncias, fomentando um novo impulso a producéo
de narrativas sobre o adoecimento.

Partindo, inicialmente, de manifestacbes pela saude das mulheres e do
movimento antipsiquiatrico, os anos 1960 foram marcados pela critica a imposicao e
controle do saber médico sobre corpos doentes. Fundamentado em ideias de autores
como Foucault (2011), o argumento principal era de que o saber médico, em sua
condicdo de produzir verdades sobre o sujeito, de seu nascimento até sua morte,
excederia limites de controle e autoridade. Tais criticas fundamentaram a insatisfacédo
com a instituicdo médica e abriram espaco para a popularizacdo de narrativas que
questionavam o papel da medicina como fonte privilegiada de producéo de discursos
sobre 0 adoecimento.

A questdo do HIV nos Estados Unidos durante os anos 1980 e 1990 é téo
expressiva, que autoras como Diedrich (2007) e Jurecic (2012) a consideram como um
marco central da popularizagéo das narrativas sobre doenga. O HIV nos Estados Unidos
durante os anos 1980 e 1990 afetou, principalmente, a comunidade LGBTQIA+ da
época e comecou a ser vista como um “castigo divino” para essa populagao, chegando
até a ser chamada de “cancer gay”. Nesse contexto, a producdo de narrativas sobre
adoecimento de pessoas infectadas pelo virus do HIV ganhou uma intensa dimenséo
politica, na medida em que tais relatos foram investidos do poder de retornar um certo
controle das pessoas adoecidas sobre seus proprios corpos e suas doengas. A
visibilizacdo do sofrimento ndo s6 tornava publica e concreta uma experiéncia

silenciada pelo saber impessoal da medicina, mas também era uma aposta de ativistas
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para combater a prépria desumanizacdo resultante do preconceito. Como observa
Jurecic (2012):
Pacientes e seus apoiadores protestaram, voluntariaram-se em centros de
salde e forneceram cuidados. Eles usaram a escrita como arma numa
batalha cultural contra a homofobia, o desdém do sistema médico e a
indiferenca do governo. Ativistas e pessoas com HIV/AIDS escreveram

cartas, editoriais, panfletos, manifestos, pecas, roteiros, poemas, histérias,
artigos e memoriais. Eles botaram a boca no trombone. (JURECIC, 2012,

p.9.).

Anteriormente a esse processo de politizacdo das narrativas sobre adoecimento,
os sentidos sobre a doenca se guiavam principalmente pelo discurso médico, focando-se
exclusivamente na dimensao corporal da doenca. Nas ultimas décadas do século XX,
porém, a doenca passa a ser ressignificada em relatos pessoais sobre adoecimento, que
possibilitam a inclusdo de questdes sociais, culturais e econdmicas, além de
experiéncias individuais e subjetivas, em um processo que a medicina tratava
progressivamente como meramente técnico. Entretanto, a partir dos anos 1990, a
“politizacdo do paciente” comecga a ser ofuscada por um modo neoliberal de viver a
doenca.

Esse novo modelo de experiéncia com a doenca reinsere discursos e praticas
pessoais para dentro do escopo da saude. Diedrich (2007) identifica a privatizacdo e a
responsabilidade pessoal como os pontos principais dentro da retérica neoliberal sobre a
doenca. Jurecic (2012) também observa esse movimento de privatizacdo e
responsabilizacdo individual a partir da analise de discursos sobre o diagnéstico e a
prevengdo do cancer de mama. A transferéncia da responsabilidade para o individuo
aparece, nesse caso, Como 0 que a pessoa pode fazer para determinar seu préoprio risco
de desenvolver um céancer. Seria necessario um constante monitoramento do proprio
corpo para detectar a doenca cedo o suficiente e, assim, aumentar as chances de obter
sucesso em um possivel tratamento.

Um século apds Woolf (2016) identificar uma lacuna sobre a representacdo da
doenca no imaginério literario de sua época e um desinteresse generalizado em discutir
o adoecimento fisico, observa-se, agora, uma copiosa producdo de discursos que

tematizam a experiéncia da doenca, a partir de distintas perspectivas, que envolvem
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desde o impeto politizado de desafiar a predominancia do saber medico sobre o

adoecimento até a responsabiliza¢do individual do paciente pela sua condig&o.

3 A COMUNICACAO DA DOR

Mas dentro de uma logica tdo complexa, como quem sofre pode por em palavras
a dor envolvida no adoecimento? A partir de comparacdes, principalmente, como sugere
Scarry (1987), para quem a dor se aproxima de eventos interestelares. Segundo a autora,
a dor é distante e vagamente alarmante, dificilmente tangivel; é cheia de consequéncias,
no entanto quando ndo esta disponivel para uma prova sensorial, desaparece de nossas
mentes. Ela s6 pode ser descrita a partir de comparaces porque, conforme Scarry
(1987), ndo existe um Iéxico que seja capaz de falar da dor. Essa dor fisica ndo tem voz
propria e complicagdes politicas e perceptivas surgem dessa dificuldade.

Scarry (1987) observa um paradoxo fundamental, que serve de entrave para a
comunicacdo da dor. Para quem ndo a sente, a dor € a duvida, uma vez que a dor
impossibilita o compartilhamento, destruindo a linguagem e declinando-a ao nivel mais
primitivo, dos gritos e gemidos. E ndo é apenas uma barreira idiomatica. Mesmo se
fosse possivel enumerar todas as diferentes formas de exclamar a dor, existe apenas uma
margem pequena de variagdes. O que mostra que o problema ndo se origina apenas na
inflexibilidade de qualquer linguagem ou em aspectos das culturas, mas também na
rigidez absoluta da dor. A resisténcia da dor a linguagem, para Scarry (1987) é parte
essencial do que ela é.

Mas, por outro lado, para aquele que a experimenta em seu corpo, a dor é uma
certeza inegociavel e constantemente presente. E nesse ponto que existe grande parte do
problema de comunicar a dor, uma vez que ela se volta para dentro do corpo e nosso
vocabulario nos permite entender as sensacfes a partir de referenciais, como explica a

autora:

Os filésofos contemporaneos nos habituaram ao reconhecimento de que
nossos estados de consciéncia interiores sdo regularmente acompanhados por
objetos no mundo, que ndo simplesmente ‘temos sentimentos’, mas temos
sentimentos por alguém ou algo, que o amor é amor por x, medo é medo de
y. (Scarry, 1987, p. 5)
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Como a dor ndo se dirige para algo, a Unica maneira de descrevé-la seria por
meio de meté&foras que poderiam expressar o que a dor faz no corpo, mas elas sempre
seriam precérias. Por isso, inclusive, a importancia de narrar a dor, pois sua dificuldade
de ser compartilhada contribuiria para a ocultacdo de uma série de sofrimentos.

Ao abordar a relacdo entre doenca e metafora, Sontag (1978) desenvolve outro
ponto de vista. Para a critica literaria, a dor ndo deveria fazer parte desses eventos da
linguagem porque, dentro do universo das simbologias, algumas doencas recebem
metaforas diferentes das outras, dando assim valor para aquilo que ndo pode ser
hierrarquizado. Por isso, a autora sugere que "a doenca nao € uma metafora e que a
maneira mais fidedigna de encarar a doenga — e a maneira mais saudavel de estar
doente — ¢ aquela mais expurgada do pensamento metaforico ¢ mais resistente a ele”.
(Sontag, 1978, p. 1).

A crenca de que a doenca €, em parte, aquilo que o mundo fez com sua vitima
mas, também aquilo que a vitima fez ao mundo e a si mesma é um argumento perigoso,
segundo a autora, porque se baseia em concepgdes que “pdem o 6nus da doenga no
paciente e ndo sO enfraguecem a capacidade do paciente para entender o alcance do
tratamento médico adequado como também, de forma implicita, afastam o paciente de
tal tratamento” (Sontag, 1978, p. 26). O que cria um caminho supostamente controlado
para experiéncias de enfermidades graves sobre as quais a pessoa adoecida tem pouco
ou nenhum controle. Fortalece-se, assim, a responsabilidade e a culpa do doente que
deveria ser capaz de controlar seu destino a partir de uma mudanca de pensamentos e
atitudes.

Bourke (2014) questiona, contudo, tanto os riscos politicos de transformar a
doenca em metéfora quanto a dimenséo inefavel da dor. Para a autora, a tese de Scarry
(1987) de que a dor é a propria destruicdo da linguagem parte de um pressuposto
errdneo, uma vez que € dada agéncia a dor e ndo a pessoa que sente a dor. A dor, entéo,
é descrita como uma entidade fisica, e perde-se de vista que um evento de dor sempre
pertence a um individuo, é parte de uma histéria de vida. Apesar da experiéncia de dor
ser subjetiva, sabemos identifica-la e rotula-la como tal porque aprendemos desde muito
cedo a definir as experiéncias de dor. Sendo assim, essa classificagdo como “evento de

dor” nunca pode ser totalmente privada. Por isso, as dores ndo s&o o machucado ou o
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estimulo nocivo em si, mas a forma como o avaliamos. A dor se torna um modo de estar
inserido no mundo ou de dar nome a um acontecimento especifico.
As palavras estdo ligadas ao primitivo, as expressdes naturais das sensacdes e
sdo usadas em seu lugar. Uma crianga se machucou e chora; e entdo os

adultos conversam com ela e Ihe ensinam exclamac®es e, depois, frases. Eles
ensinam a crianca um novo comportamento de dor. (Bourke, 2014, p. 6)

Quem comunica a dor ao gritar seu sofrimento ndo est4 apenas transmitindo uma
informacdo, mas incentivando uma acgdo de colaboragdo, uma pratica coletiva. E do
ponto de vista individual, a dor, como explica a autora, “esmaga as ondas de felicidade”
(Bourke, 2014, p. 23), pode trazer a sensacdo de aprisionamento dentro do proprio
corpo. Geralmente, nunca duvidamos da importancia de nossa propria dor.

Mas, depois de uma experiéncia como essa, capaz de negar o bem-estar e trazer
a impressdo de aprisionamento, € necessario criar outras formas de ver o mundo,
principalmente se o episodio de dor ndo acaba, como no caso de varias doencas e
condicGes cronicas. Frank (2013) argumenta que o corpo doente ndo ¢ mudo, ele fala
eloquentemente da dor e dos sintomas, mas ndo é articulado. Assim como para Bourke
(2014), que entende que a comunicacdo da dor € uma préatica pablica, Frank (2013)
conclui que narrar a doenca é uma acao social, uma vez que ao contar uma historia,
espera-se que essa seja ouvida: “os contadores de historias aprenderam estruturas
formais de narrativa, metaforas e imagens convencionais e padrdes do que é e do que
ndo ¢ apropriado contar” (Frank, 2013, p. 3).

Antes da institucionalizacdo da medicina, o adoecimento produzia uma narrativa
local e familiar: as pessoas iam para seu leito de morte cercadas por seus entes queridos.
Com o avan¢o do saber medico, surgem profissionais que sabem interpretar as dores
como sintomas a partir de uma linguagem especializada. A pessoa doente conta para
outras pessoas 0 que 0 médico disse, transformando a dor e a doenca em uma circulagdo
de historias, em que o profissional da satde € o porta-voz da doenca e a narrativa da dor
uma repeticdo do que o medico atestou. No entanto, no fim do século XX, como
discutido anteriormente, comeca um movimento de contestagdo da autoridade da
medicina a respeito das experiéncias de adoecimento e a simples repeticdo dos jargbes

médicos ndo é mais capaz de expressar a vivéncia da dor de modo adequado.
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Na contemporaneidade, com a relativizacdo da necessidade do porta-voz na
figura do médico, a capacidade do enfermo contar sua propria historia é recuperada.
Aqueles que compartilham seus relatos de adoecimento fazem parte da “sociedade de
remissdao” (Frank, 2013), pessoas que estdo efetivamente bem, expressam suas
preocupac0es e triunfos, mas jamais podem ser curadas. Muito similar a nocdo de dupla
cidadania descrita na classica metafora que abre o trabalho de Sontag (1978), aqueles
que sdo parte da sociedade de remissdo ndo usam definitivamente nenhum dos
passaportes, apenas ganham um visto permanente que precisa ser renovado. “Um
homem atras de mim no controle de seguranca do aeroporto anuncia que tem um marca-
passo; de repente, sua ‘condicdo’ invisivel se torna um problema. Uma vez passado 0
detector de metais, seu status de ‘remissdo’ desaparece.” (Frank, 2013, p. 8)

Membros dessa sociedade de remissdo sentem a necessidade de reivindicar sua
voz. A medicina moderna os transformou em pacientes, ndo pessoas, vitimas de uma
colonizagdo de seus corpos. Passam a ser ndmeros em prontudrios, resultados de
sucessos ou falhas em artigos académicos. E dai que nasce a necessidade, cada vez mais
intensa, de reivindicar a prépria histdria, ndo apenas para acompanhar uma identidade
em mudanc¢a, mas para guiar aqueles que poderdo seguir esse mesmo percurso. Para
Frank (1995), as narrativas sobre adoecimento sdo um chamado literal e imediato,
também doloroso e as vezes repleto de medo. No entanto, cumprem o papel de uma
dupla afirmacdo, uma vez que a historia é contada tanto para o outro quanto para si
mesmo: “cada uma dessas historias pessoais estd fundamentada em alguma forma de

destrocos narrativos, € cada uma ¢ seu proprio ato de recuperagao” (Frank, 2013, p. 69).

4 METODOLOGIA

Para observar como as narrativas sobre adoecimento se desenvolvem em espagos
de sociabilidade online como o Instagram, foi realizada uma pesquisa exploratdria
prévia na plataforma, para identificacdo de contas que dialogam com a temaética. A
selecdo das contas se orientou ndo so pela explicita abordagem sobre a dor e a doenca
nas postagens, mas também por critérios relacionados a notoriedade das contas e a

variedade de modos de lidar com as narrativas sobre adoecimento. Uma vez que a
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pesquisa tem carater qualitativo, apds a exploracdo inicial, foram selecionadas duas
contas que foram abordadas em estudos de caso distintos. As contas serdo descritas de
forma detalhada na secdo de analise deste artigo.

A partir da definicdo das contas que seriam tomadas como estudos de caso,
foram observadas e documentadas diferentes postagens realizadas durante 2021 de cada
uma das contas, que permitiam identificar algumas caracteristicas dos modos como elas
narram e expressam a dor e a doenca. Essas publicacbes foram organizadas,
posteriormente, em uma grade de analise com categorias oriundas da discussao teorica
apresentada acima e algumas categorias desenvolvidas por Frank (2013) a respeito das
narrativas sobre adoecimento. O autor propde uma tipologia dessas narrativas
(restituicdo, caos e busca) e sugere diferentes tipos de ideais de corpos (disciplinado,
dominante e comunicativo) que emergem nessas histérias. Tais categorias foram
fundamentais para interpretar o material observado. A respeito dos tipos ideais de
corpos descritos por Frank, o autor observa que “os eus corporais reais representam
misturas distintas de tipos ideais” (Frank, 2013, p. 29), ainda sim, suas considera¢des
contribuem para a reflexdo sobre os modos de narrar o adoecimento.

Essas narrativas, quando compartilhadas, tém o poder de mudar ndo apenas
quem sofre ou quem é parte da sociedade de remissao, elas podem mudar a sociedade
como um todo. Para Frank (2013), historias contadas por pessoas doentes tém a
capacidade de reencantar um mundo ja muito “desencantado” (Frank, 2013, p. 185).
Observamos agora como tais categorias podem contribuir para a reflexdo a respeito das

narrativas sobre adoecimento no Instagram.

5 MODOS DE NARRAR A DOR

Lorena Eltz tem 21 anos, é galcha, lésbica, influencer e uma mulher com
deficiéncia. A jovem foi diagnosticada, ainda muito cedo, com uma doenca para a qual
ndo ha cura, somente tratamentos — a doenga de Crohn. A sindrome afeta o sistema
digestivo, causando muitas dores, anemia e até mesmo prejudica o0 crescimento do

paciente. Por conta de sua doenca, Lorena foi submetida a uma cirurgia de ostomia
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intestinal quando tinha apenas 12 anos. Desde entdo, ela usa bolsas de colostomia —
assunto esse que movimenta muito seu Instagram.

Lorena criou seu perfil em 2015 e hoje em dia conta com 620 mil seguidores e
uma média de 24.148 curtidas nos posts analisados. Além disso, a gaucha é também
youtuber e seu canal tem mais de 320 mil inscritos. Na bio do seu Instagram ha
informagdes de que ela € a idealizadora da hashtag #felizcomcrohn, com mais de mil
publicacGes, e uma pessoa ostomizada, o que faz com que ela se enquadre como pessoa
com deficiéncia. No Brasil, as pessoas ostomizadas sem a possibilidade de reversao sdo
consideradas legalmente como pessoas com deficiéncia.

O segundo perfil analisado é de Paola Antonini, que aos vinte anos, em 2014, foi
atropelada na porta de sua casa apds uma motorista perder o controle do carro que
estava dirigindo. O acidente resultou na amputacdo de sua perna esquerda e em uma
mudanca profunda em sua vida. Ela define o acontecimento como o que possibilitou a
realizacdo de seus sonhos e a chegada a lugares que antes eram inimaginaveis. Em seu
livro, em que ela relata desde o momento em que sofreu o acidente até o0s
desdobramentos do presente, afirma: “Se me perguntam: ‘Paola, se pudesse Vocé
voltaria atras e teria sua perna de volta?’. Eu digo com toda certeza que nao voltaria.”
(Antonini, 2021)

Hoje, Paola é modelo e influencer, além de fundadora do Instituto Paola
Antonini, voltado para reabilitacdo de pessoas com deficiéncia fisica. Em sua pagina do
Instagram ela retne 2,7 milhdes de seguidores e uma média de 65.463 curtidas e 542
comentarios. Na biografia da rede social, Paola se define como “Amputee”, palavra em
inglés que significa “amputada”.

Ambas as influenciadoras compartilham seu dia a dia com suas condi¢fes nos
perfis do Instagram, rede social que reine mais de um bilhdo de usuarios mensalmente
registrando seu cotidiano com relatos pessoais. A partir da tipologia de narrativas sobre
adoecimento proposta por Frank (2013), as narrativas mais predominantes nas
publicacBes de Lorena sdo as de busca — em que a doenga € apresentada como um
evento que exige uma ressignificacdo de si e dos modos de vida — e a de caos — em que

a narrativa expde a dor e sofrimento sem muita hesitacdo ou eufemismos.
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A busca aparece na maioria das publicacdes do perfil da Lorena. A partir de suas
postagens, € possivel perceber que um de seus maiores objetivos é desmistificar a
doenca. Dessa forma, sdo varias as publicacGes sobre sua ostomia, onde ela mostra seu
estoma, como troca de bolsa durante o banho, como vai ao banheiro, como é possivel
entrar na piscina e outros detalhes de sua rotina. Além disso, publicacdes sobre
sexualidade e pessoas ostomizadas, sobre suas mudancas corporais durante 0s anos
vividos com a doenca e sobre sua alimentagdo também aparecem em grande quantidade.

No post de setembro de 2021 (figura 1), Lorena mostra em um reels como
esvazia a sua ileostomia. A publicacdo, que estd sinalizada como publicidade em
parceria com a Convatec Brasil, companhia de produtos médicos, é caracterizada pelo
tom informativo assumido por Lorena, em que ela discorre sobre como aquele momento
¢ natural e deve ser tratado como tal. “Eu pego um papel como qualquer pessoa (...),
limpo a ponta com um papel normal (...)".

O caos aparece em menor quantidade nas publicacGes de Lorena, ainda que
esses posts recebam mais comentarios e curtidas. Tdo descrente do uso de metéforas
para falar da doenca quanto Sontag (1978), a influencer ¢ franca ao abordar a ansiedade
e 0 medo que sente, em muitos momentos, por conta da sua condicdo delicada. Além
disso, videos gravados no hospital mostram de forma visceral e imediata, a destruicdo
da linguagem pela dor descrita por Scarry (1989).
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Figura 1 - Post do Instagram de Lorena sobre como ela faz a troca de sua bolsa de

ileostomia.

v@ lorenaeltzz @ - Seguindo

@ lorenaeltzz @ Para comegar a semana da
ostomia, queria compartilhar com vocés
como estou fazendo a troca da minha
bolsa de ileostomia no banho.

Eu prefiro utilizar esse momento no
chuveiro porque sempre acaba sujando
uma coisa ou outra e dal ja fago a

TROCA DA BOLSA limpeza.

e 1
DE ILE@STL@MIA A bolsa deve ser trocada sempre que
g houver necessidade, no meu caso entre
: 3/4 ou 5 dias. Depois disso, fago

descarte em sacola separada para o lixo.

Todos os produtos que eu utilizel sdo da
@convatecbrasil incluindo minha bolsa

de duas pegas, que voceé tem acesso
pelo SUS. Qualquer duvida me mandem

Qv W

° Curtido por pontolouie e outras pessoas

> 001/131

Fonte: P4gina do Instagram

Em um reels bastante curtido e comentado (figura 2), Lorena mostra como ficou
durante uma reacao alérgica devido a um medicamento tomado no dia anterior por conta
de uma crise de panico. Nos trechos que mostram sua reagdo no dia, Lorena aparece se
contorcendo e tremendo, tanto no carro quanto no hospital. Frank (2013) comenta sobre
como a narrativa do caos é a mais dificil de se ouvir, por causa de sua natureza
ameacadora. O autor observa, contudo, que essas historias precisam ser ouvidas. De
outro modo, negariamos o direito a dor a quem padece. Em coeréncia com os demais
posts em que Lorena procura desmistificar a doenca, postagens como essa enquadram as
crises como algo que faz parte da vida de quem tem a doenga de Crohn. Os textos e

imagens, ainda que tenham forte impacto emotivo, sdo investidos de carater
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informacional. Elas dao visibilidade ao sofrimento, detalham dindmicas do tratamento,

tornam a doenca parte da vida, e ndo apenas a sua suspensé&o.

Figura 2 - Post do Instagram de Lorena sobre sua crise alérgica grave

alérgica no meio
do starbucks da
avenida paulista

L 3
(5% lorenaeitzz @ é " lorenaeltzz ©
> ol

IZARRA ESSA QUE EUVIVII Vocé ja conheciaas Que REAGAQ MAIS BIZARRA ESSA QUE EU VIVI! Voc@j@Gonhecia as
reagbes ...

A lorenaeltzz « historia da lore 1

Fonte: Pégina do Instagram

Ja no perfil de Paola, os registros sao diferentes. Enquanto Lorena se volta para
mostrar os desafios cotidianos de sua condicdo, Paola j& esta em outro estagio do seu
relacionamento com a dor. O quadro que Paola mostra, ao contrario do de Lorena, ndo
apresenta melhoras ou pioras, mas ja esta estabilizado. Porque Paola faz parte do que
Frank (2013) chama de “sociedade de remissao”, o grupo de pessoas que possuem ou
possuiram algum tipo de condicéo de saude, estdo bem, mas nunca podem se considerar
totalmente curadas.

Além disso, as propostas de ambos os perfis sdo diferentes, enquanto o
Instagram de Paola é muito mais parecido com o de influenciadoras tradicionais, com

mais exposi¢cdo do corpo e venda de produtos, o de Lorena funciona mais como um
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diario de registro do seu dia a dia. Por isso, posts que se enquadrariam na categoria de
narrativa do caos ndo aparecem no perfil de Paola. As publicacdes de sua conta se
aproximam das narrativas de restituicdo e busca. H& uma ambiguidade entre a superacdo
da dor e a ressignificacdo do corpo a partir do uso da protese.

No post em que anuncia seu livro (Figura 3), Paola fala sobre a gratiddo que
sente pelo acidente que transformou sua vida. “Escrevi o meu livro pra mostrar que todo
mundo pode pegar um momento extremamente desafiador e transformar na experiéncia
mais linda e de maior evolu¢ao da vida”. E essa ndo é a tinica vez que a modelo fala
sobre gratiddo e a relacdo com Deus, sentimentos que estdo eventualmente ligados as
narrativas autobiograficas que falam sobre recuperacdo. No caso de Paola, ela se afasta
dos paradigmas biblicos que Couser (1997) apresenta como cumplices da
marginalizacdo dos deficientes, aqueles que assumem que uma deficiéncia € um castigo
divino. Seus relatos se aproximam, entretanto, do que o autor chama de tropo da
ressurreicdo, que dialoga com as categorias de narrativa de busca e de restituicdo
sugeridas por Frank (2013).

Figura 3 - Post do Instagram de Paola sobre a publicacdo do seu

@ paola_antonini # + Seguindo

foram os meus maiores confidentes.
Desde pequena, deixei na escrita os
meus maiores medos e segredos. Agora
com uma diferenca: eu decidi
compartilthar tudo dos dltimos sete anos
com vocés. N3o tem sé alegrias ou
momentos felizes. Tem vida real. Choro,
medos, insegurancas, ansiedade. Mas
também tem risos, desafios, alegrias,
minha relagdo com Deus e muita
' 4 gratid3o! Escrevi o meu livro pra mostrar

PERDI UMA £ que todo mundo pode pegar um
PARTE DE MIM \ A momento extremamevr‘ute‘desaflacrior e

. transformar na experiéncia mais linda e
e Nenadall de maior evolugdo da vida Q@ 4!
N, O link da pré-venda ja ta I3 na BIO!
Lembrando que todos os royalties da
venda do livro vdo pro meu instituto:
Instituto Paola Antonini!

Qv M

.:)5 Curtido por tathipiancastelli e
outras pessoas

PAOLA ANTONINI

livro

Fonte: P4gina do Instagram
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Paola associa sua condi¢cdo a um senso de eleicdo, algo também identificado por
Couser (1997) nas narrativas analisadas por ele. Nessa forma de narrar, aquele que sofre
inscreve sua histéria em um “modelo individual de deficiéncia na medida em que a
énfase estd na superagao” (Couser, 1997, p. 195). Esse caminho narrativo ¢ comum,
apega-se a uma reviravolta religiosa em que a pessoa deficiente estd convencida de que
Deus esta trabalhando de maneiras misteriosas, mas aceitiveis. No caso de Paola, a
crenga € de que Deus opera a partir do acidente para realizar todos os sonhos da vida
dela.

No post de 21 de outubro de 2020 — uma acdo patrocinada — ela narra como
foi acordar logo depois da cirurgia e agradece por estar viva: “poderia ter sido muito
negativo, mas foi uma coisa positiva”. Ao apresentar a amputacdo como algo que deu
um novo sentido a sua vida, Paola inscreve sua narrativa na categoria de busca descrita
por Frank (2013), na medida em que a condi¢cdo de amputada ndo é pensada como uma
simples recuperacdo, mas como o estopim de um processo de ressignificacdo de si. Suas
publicacGes, portanto, podem ser entendidas como a tentativa de manifestar ndo a dor,
nem a superacdo dela, mas como Paola se Vvé e gostaria de se apresentar para 0s outros
incorporando uma identidade de amputada.

Ao mesmo tempo, essa ressignificacdo de si pode ser entendida como uma
narrativa de restituicdo a partir do momento em que seus relatos celebram uma espécie
de conquista. Em 21 de setembro de 2021, dia da pessoa com deficiéncia, a modelo
compartilhou um video motivacional sobre sua trajetéria e o encerrou dizendo que
“quanto maior for seu desafio, maior é a recompensa”, como € caracteristico nas
narrativas de restituicdo, que se orientam pela expressdo do desejo ou de agdes para
superar um desafio relacionado a dor. Ja na publicacdo de 04 de dezembro de 2020,
Paola repete uma tendéncia da plataforma naquele momento. Ela reproduz um audio
que se tornou viral ao discutir como uma pessoa ficou mais bonita ao longo dos anos.
Para sua versdo da trend, a influencer retine fotos de antes e depois do acidente. As
fotos do antes sdo variadas, mas todas as de depois ddo destaque para a protese. A
sugestdo da modelo de que o acidente foi superado e permitiu que ela se tornasse uma
pessoa melhor € facilmente identificada pelo publico, como um dos comentarios revela:

“sua perna atual ¢ muito mais bonita que a sua antiga”. Ressalta-se, portanto, a ideia de
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que, ao mesmo tempo, a dor resultante do acidente foi superada (como nas narrativas de
restituicdo) e a condicdo de amputada deu novo sentido as experiéncias de Paola (como

nas narrativas de busca).

6 CORPO E NARRATIVAS DE ADOECIMENTO

Uma caracteristica fundamental do Instagram é a exposi¢cdo de si em uma
dimensdo corporal, por isso os tipos de corpo presentes nas narrativas sobre
adoecimento descritos por Frank (2013) servem como um ponto de partida para
compreender como Paola Antonini e Lorena Eltz mobilizam seus corpos nas postagens
na plataforma. No caso de Paola, as fotos de sua conta sugerem a articulacdo de um
corpo idealizado, que segundo Frank (2013) opera por meio da tentativa de reforcar uma
imagem de saude. Ao posar com o mesmo Vestido de uma foto anterior ao acidente para
refazé-la com a protese (figura 3), entende-se que ha uma tentativa de demonstrar que o
uso da prétese ndo impossibilita que seu corpo seja capaz de atender as expectativas
sociais. Nota-se nas publicaces analisadas da conta de Paola um esfor¢o para dialogar e
reproduzir estratégias de apresentacdo de si semelhantes as utilizadas por outras
influencers do universo fitness e da moda. A condicdo de amputada € colocada em
destaque ndo como uma diferenca, mas como algo que reforca a adequacdo de Paola aos
padrdes de salude e beleza.

Dentro dessa imagem de um corpo saudavel, se constroi uma identidade de
salde que é vista ao longo de todo o perfil, por meio principalmente das fotos e dos
reels e que se aproxima também do que Frank (2013) descreve como corpo dominante.
Paola aparece praticando alguma atividade fisica, uma amostra tipica dos corpos que se
definem pelo vigor, assumem o0s revezes da doenga, mas nunca 0s aceitam. Nas
numerosas publicacdes pagas de marcas de produtos da cultura fitness, as postagens
reforcam a imagem de um corpo que ultrapassa qualquer limitagdo. E as publicacOes
sobre as atividades de sua instituicdo ressaltam a expressdo de um corpo que ndo se
regula pela impoténcia. Paola, que ja superou as complica¢es iniciais da sua condicao

fisica enquanto amputada, esta ajudando outras pessoas que ainda estdo no processo de
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adaptacdo, servindo como apoio para conseguir a prétese, mas também como um

modelo.

Figura 4 - Post do Instagram de Paola onde ela faz um antes e depois

@ paola_antonini # Antes e depois @ %!
2 7 anos de intervalo entre essas fotos e
tanta coisa mudou! Sé consigo
agradecer imensamente a Deus por essa
chance de viver e por esse proposito tdo
lindo! Honrada de ter sido escolhida por
Ele! @

:‘ ‘E mabel_jara_rivas OO OO V)

Dios te bendice cada dia! @

1d Responder

‘ vanessamarques528 Linda V)

sem Responder

Qv W

e” Curtido por gabrieladias.o e
outras pessoas

Fonte: Pégina do Instagram

Diferentemente de Paola, que mostra um corpo capaz de se encaixar nas
expectativas sociais, Lorena quer repensar as expectativas depositadas sobre seu corpo,
a partir de maneiras diferentes de se narrar. S&o os corpos disciplinado e comunicativo
0S que mais aparecem na narrativa de Lorena. Segundo Frank (2013), o corpo
disciplinado é aquele que se autorregula e se baseia principalmente em regimes
terapéuticos, como tratamentos médicos. A influencer passou e passa, ainda, uma boa
parte de sua vida dentro de hospitais, a fim de dar continuidade aos tratamentos. S&o
varias as publicagdes ambientadas em e sobre os hospitais e seu universo: médicos,
enfermeiros, remédios, procedimentos. Entretanto, ndo foram encontradas, durante a
andlise, publicacbes que desenvolvessem algum tipo de critica em relagdo ao discurso
ou a instituicdo médica. Pelo contrario, nota-se, nas publicacbes de Lorena,
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demonstracdes de como ela segue orientagdes médicas e a intencdo de divulga-las como
uma forma de desmistificar a doenca de Crohn.

Para Frank (2013), o corpo comunicativo é aquele que aceita a doengca como
parte da vida e fornece um ideal ético para os corpos. Mesmo Lorena reforcando o
discurso de que ndo quer ser exemplo, que a vivéncia dela ndo é a ideal, € possivel
perceber, principalmente nos comentarios de seus videos, que, numa relagdo um pouco
paradoxal, ela acaba se tornando um modelo da vivéncia com a doenca — mesmo que
sem intencdo. Entretanto, se outros influenciadores assumem explicitamente o desejo de
serem vistos como figuras exemplares, Lorena pretende mais informar ao seu publico as
caracteristicas e peculiaridades da doenca do que assumir um discurso motivacional. Em
certo sentido, ela se recusa a ser uma metafora, sob o risco de idealizar a incontornavel

doenca.

Figura 5 - Post do Instagram Lorena sobre a trajetdria de suas internagdes

@ lorenaeltzz @ « Seguindo

a lorenaeltzz @ essas s3o fotos de algumas das internagdes que fiz
/ quando adolescente,

Talvez uma das coisas que mais eu ja tenha feito na minha vida é
Jjustamente, ficar em hospital. Ja fiquei em quarto grande, pequeno,
sus, convénio, com cama ou apenas na cadeira, no corredor, na sala
de espera, na emergéncia... em tantos lugares! Ja internei perto de
casa mas também ja estive a milhares de quilometros de distancia
da minha familia. )a fiquei por alguns dias, mas ja passei 6 meses
também,

Eu brinco que o "estagio” da minha vida foi al. em cada uma dessas
fotos, apesar da dificuldade eu estava aprendendo a viver.

Viver com uma doenga te coloca no limite e na beirada da vida. da
existéncia. Te faz olhar pra dentro da forma mais profunda que
puder, e também te faz pensar em decisdes que muitas vezes s6
tomamos em caso de risco de vida. £ aprender a valorizar todas
essas experiéncias e criar um propésito, Porque depois de tantas

hatalhac vanridac tantac mamantac da hita n3n & nnecival e

Qv W

O,P Curtido por anac.florestal e outras pessoas

M © conem comens

+
Fonte: Pagina do Instagram
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6 A POLITIZACAO DO PACIENTE

O dltimo aspecto que analisamos nas contas observadas foi o que Diedrich
(2007) chama de “politiza¢do do paciente”, entendida aqui como o objetivo politico que
orienta a producdo de narrativas sobre adoecimento. Para autora, os relatos sobre a
doenga podem privilegiar diferentes aspectos, como a relagéo racional com a doenca e a
busca por desmistifica-la, relatos que se chocam com o saber médico para conferir
autonomia ao paciente para descrever sua experiéncia de adoecimento, testemunhos que
se desenvolvem com o objetivo de gerar reconhecimento e respostas afetivas a condi¢cdo
de adoecido e relatos que assumem a responsabilidade da doenca para si mesmos, numa
I6gica neoliberal de privatizacdo da salde.

No caso de Lorena, além da desmistificacdo da doenca, ja citada acima, suas
publicacbes abordam, com frequéncia, o fato de ela ser uma pessoa com deficiéncia e o
que isso significa socialmente. Outro tema frequentemente discutido € a sua atuacdo
politica como uma mulher lésbica e com deficiéncia. No post de junho de 2021, Lorena
comemora a sua participacdo na Parada do Orgulho LGBTQIA+ de S&o Paulo,
organizada remotamente. A influencer sublinha, em diversos momentos, a questdo de
ser compreendida além da sua deficiéncia e doenca

Ja Paola tem sua fala mais alinhada a um lugar de afeto, ao reforcar seu
sentimento de gratiddo e de se sentir escolhida para seguir com um propdsito dado por
Deus exclusivamente para ela. Na narrativa dirigida ao afeto, é apenas acessando a
sensacdo de panico, terror e outros afetos ligados a experiéncia da doenca que se pode
inventar novas formas de ser paciente e novas linguagens para representar essa
experiéncia (Couser, 1997). No caso de Paola, em razdo de sua narrativa estar mais
ligada a gratiddo e ao senso de eleicdo por Deus, esses afetos sdo mais positivos,
transformando sua representacdo também em também mais positiva.

A ideia de responsabilidade individual também esta presente em suas postagens,
quando ela reconhece que parte do processo envolveu sua aceitacdo de uma nova vida.
Existe, nesse discurso, muito mais uma profissionalizagdo do que uma politizagdo da

doenca. Aquele que lanca méao da responsabilidade individual, transforma-se em um
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profissional na forma de se viver e conviver com a doenca, sendo ele o especialista e
suas préaticas as melhores para lidar com aquela condigdo fisica em especifico. O foco

estd no que o individuo pode e deve fazer para determinar seus proprios riscos.
7 Consideragdes Finais

A partir do objetivo de identificar algumas das condi¢bes que possibilitam a
emergéncia das narrativas sobre adoecimento na contemporaneidade, observamos, por
meio da revisdo bibliografica, trés rupturas principais que impulsionam as formas de
narrar a doenca. A primeira delas é a relagcdo que a doenca estabelece com a prépria
vida. Anteriormente tratada como uma marca de exclusdo e, por isso, restrita ao ambito
privado, a doenca recebe, em certas circunstancias contemporaneas, o status de
normalidade, perde alguns de seus estigmas sociais mais divisivos e irrompe no discurso
publico e midiatico (Vaz, 2015). A segunda descontinuidade tem a ver com
transformacbes no interior da instituicdo médica, que incorpora discursos sobre
humanizacdo, que envolvem dar aten¢do ndo s6 a doenca, mas também ao paciente
(Kleinmann, 2020; Jurecic, 2012). Por fim, em termos de comunicacéo, as plataformas
digitais amplificam o0s espacos em que pessoas doentes podem compartilhar suas
vivéncias, bem como suas dores. Essa comunicacdo também sofre mudancas historicas.
Num primeiro momento ganhando uma roupagem de romantizacdo, passando por
contornos de reivindicacdo, como durante os anos 1980 com a epidemia de HIV, até
chegar a um modelo neoliberal, em que a cura passa ser uma responsabilidade do
doente, sem que um modelo de discurso seja exclusivo ou predominante (Sontag, 1978;
Diedrich, 2007; Jurecic, 2012).

Ao desenvolver os estudos de caso para analisar 0s modos como as narrativas
sobre adoecimento sdo desenvolvidas no Instagram, foi possivel observar como as
rupturas assinaladas anteriormente influenciam os modos como atualmente pessoas
doentes narram seu adoecimento, seja no trajeto que essas narrativas fazem, seja no
modo como seus corpos sdo apresentados. Apesar de os perfis analisados terem
propostas diferentes, cada uma das protagonistas comunica sua propria vivéncia com

suas condicOes. Para Lorena Eltz, as principais narrativas sao as de busca e caos, seu
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corpo é comunicativo, partindo de uma agenda de reivindicacdes e desmistificacdes a
partir do compartilhamento de momentos felizes, mas também os infelizes, em que a
dor é maior do que qualquer outra sensacao. J& as postagens de Paola Antonini focam
em mostrar seu corpo ativo e saudavel como capaz de superar adversidades e inspirar
outras pessoas. Seu foco, a partir do corpo idealizado e de sua narrativa de restituicéo, é
inspirar e testemunhar a recuperacdo, a partir de seu préprio corpo e sua crenga
religiosa.

Ao contrapor os estudos de caso com as discussdes tedricas apresentadas, foi
possivel perceber a auséncia de criticas politicas mais explicitas em relacdo ao saber e a
instituicdo meédica. As narrativas analisadas ndo se lancam para o publico como
historias que restituem as suas protagonistas o sentido da dor e da doenca que seriam
ditados prescritivamente pela medicina. O que identificamos é que as contas procuram
demonstrar, de diferentes maneiras, como a dor e a doenc¢a, quando incontornaveis,

produzem novos modos de viver.
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