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Resumo

Este artigo € um recorte de pesquisa em andamento que se propdem a investigar
as narrativas (auto) biograficas de blogueiros diagnosticados com Esclerose
Multipla e se concentra na anélise do discurso de posts de uma ativista midiatica
gue estabelece uma relacdo educativa com a doenca como um caso exemplar
de subjetividade em movimento auto formativo. Privilegiaram-se alguns textos
contemporaneos a sua formacado académica e verificou-se como ela pée em
funcionamento os agenciamentos coletivos que perpassam a sua formacao
em pesquisa amalgamado a sua experiéncia com a doenca. E exemplificada a
precariedade davida como poténcia que elanominou em sua tese como “condicio
cronica de doenca”.

Palavras-chaves: Narrativas. Saude. Auto formacao.
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Una vida en "condicion cronica de la enfermedad"

Resumen

Este articulo es un corte de investigacion en curso que propone investigar las
narrativas biogrdficas de blogueros diagnosticados con Esclerosis Muiltiple y
se centra en analizar el discurso de los posts de un activista medidtico que
establece una relacién La educacién con la enfermedad como un caso ejemplar
de la subjetividad en el movimiento del uno mismo-entrenamiento. Algunos textos
contempordneos fueron privilegiados a su trayectoria académica y se verificé cémo
pone en funcionamiento las agencias colectivas que pasan su formacién en la
investigacion amalgamada a su experiencia con la enfermedad. La precariedad de
la vida como un poder que ella ha nhominod en su tesis como "condicion crénica de
la enfermedad".

Palabras clave: Narrativas. Salud. Auto-entrenamiento.

Une vie dans "condition chronique de la maladie"

Résumé

Cet article est un écrétage de recherche en cours qui propose d'étudier les récits
biographiques des blogueurs diagnostiqués avec la Sclérose en Plaques et se
concentre sur l'analyse de le discours des postes d'un activiste médiatique qui
établit une relation I'éducation avec la maladie comme un cas exemplaire de
subjectivité dans le mouvement d'auto-formation. Certains textes contemporains
ont été privilégiés de leurs antécédents académiques et il a été vérifié comment
il met en opération les agences collectives qui passent leur formation dans la
recherche fusionnée a leur expérience avec la maladie. La précarité de la vie comme
une puissance qu'elle a nominoie dans sa thése comme "condition chronique de la
maladie".

Mots-clés: Récits. Santé. Auto-formation
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A life in "chronic condition of disease"

Abstract

This article is an ongoing research cut that proposes to investigate the biographical
narratives of bloggers diagnosed with Multiple Sclerosis and focuses on analyzing
the speech of posts of a media activist who establishes a relationship Education
with the disease as an exemplary case of subjectivity in self-training movement.
Some contemporary texts were privileged to their academic background and it was
verified how it puts into operation the collective agencies that pass their training in
amalgamated research to their experience with the disease. The precariousness of
life as a power that she has nominoed in her thesis as "chronic condition of disease".

Keywords: Narratives. Health. Self-training.

“Na verdade, nada é uma palavra esperando traducdo
Toda vez que falta luz

Toda vez que algo nos falta

O invisivel nos salta aos olhos

Um salto no escuro da piscina

O fogo ilumina muito, por muito pouco tempo”

(Engenheiros do Hawai, Pianos Bar)

Que relampejo é esse cantado pela banda Engenheiros do Hawai? A escuridao
pela auséncia de luz, o “nada” frente aos olhos, um vazio esperando significado. Um
invisivel surpreende os olhos quando um relampejo como um fogo ilumina por pouco
tempo. A cena que essa cancdo sugere é acolhida neste artigo como uma metafora
a resiliéncia identificada nas narrativas de vida de uma blogueira com Esclerose
Multipla que se mostra no ciberespaco como uma ativista da salide ou uma paciente
2.0. Ela foi diagnosticada com a doenca ao quatorze anos e em pouco tempo depois
viveu a experiéncia de se recuperar de uma paraplegia provocada por um surto da
doenca. Adolescente, estudante do Ensino Médio experimentou aincerteza daperda
e em seguida a alegria de ter de volta os movimentos das pernas. Dois anos depois
resolveu criar o blog - Esclerose Mdltipla e eu - contanto sobre a vida cotidiana com
adoenca.
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Vale lembrar que a Esclerose Multipla é uma doenca do sistema nervoso central,
cronica, degenerativa e autoimune, ainda sem marcador bioldgico e cura, que atinge
cerca de 2,3 milhdes de pessoas no mundo, conforme divulgado pela Federacao
Internacional de Esclerose Mdltipla, no Atlas da Esclerose Multipla de 2013. Sao
pequenas inflamacdes na bainha da mielina provocada por ataques dos préprios
anticorpos da pessoa doente. As pesquisas da medicina ainda ndo descobriram uma
causa definitiva desse autoataque ao certo, é que, com a mielina deteriorada os
impulsos nervosos ficam prejudicados. Dessa forma, os sintomas da doenca variam
dependendo da drea do cérebro e medula espinhal onde se instala a lesdo que podem
ser percebidos a partir da perda de visdo ou visao dupla, de sensibilidade e forca nos
membros da audicao, da linguagem, do controle dos esfincteres entre outros. Todos
esses possiveis sintomas, somados a uma fadiga extrema, sao sentidos pelo sujeito,
na maioria das vezes jovem - em média 30 anos - como signos indecifraveis antes
do diagnéstico que tornam o préprio corpo um ser estranho. As atividades normais
do cotidiano passam a serem dificeis de executar, os ritmos mudam, a autonomia
se esvai e, na maioria dos casos, o humor se altera constantemente. Pela auséncia
de um marcador biolégico, trata-se de um diagnéstico dificil, por vezes demorado.
Enquanto isso, aqui vale a metafora da musica citada, “falta luz”, falta seguranca na
potencialidade biolégica do sujeito, os “ndos” ou as limitacdes sdo imperativas.

Bruna viveu esses momentos na adolescéncia, ela conta em seu blog que ja tratava
de uma enxaqueca desde os 8 anos e ja tinha acompanhamento de um neurologista.
Assim que ele foi consultado o diagndstico se fechou. Porém, algum tempo depois
um surto - como sdo chamadas as inflamacdes rigorosas da Esclerose Multipla -
deixou-a paraplégica. Sem forcas para erguer o braco para comer ou andar ela passou
a depender dos pais, que eram fisioterapeutas, ndo sé para o restabelecimento, mas
para os cuidados basicos da vida.

Essa experiéncia de falta quase completa, de limitacdes e depois adaptacdes em
todos os aspectos da vida, passaram afazer parte daidentidade de Bruna, como serd
ponderado mais adiante nesse artigo. Esse caso demonstra um sujeito subjetivado a
partir da doenca e que se apresenta socialmente a partir das significacdes daqueles
signos que aos poucos foram sendo significados e compondo sentidos na vida com
a doenca. Os sentidos sociais da doenca sdo postos ao mesmo tempo em que sio
experimentadas as privacoes e adaptacoes do sujeito. Quando eles sdao narrados se
fazem como construcoes subjetivas que se mostram em atos de escrita. Esse artigo
se interessa por essas narrativas do blog “Esclerose Mltipla e eu” e no quanto elas
revelam sobre o “invisivel que salta aos olhos”, como diz a musica dos Engenheiros do
Hawai, mas articulando de outra forma, evidenciando como quanto a vida com uma
doenca crbnica pode se revelar como propulsora de uma varidvel educativa. Como
os textos da blogueira Bruna revelam-se autoeducativos? E uma subjetividade que se
faz, em todas as facetas de uma vida comum: familia, religiao, opcdes politicas, midia,
leituras e outros tantos consumos; mas especialmente, a partir dadoenca e de forma
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multipla, imbricada em sua formacao convencional académica.

Este artigo é parte de uma pesquisa em andamento intitulada “Valores patrimoniais
nas narrativas (auto)biograficas constituidas nos lécus educativos do ciberespaco”. Seu
objetivo é analisar as narrativas (auto)biograficas constituidas nos fluxos interativos
do ciberespaco a partir do diagndstico da Esclerose Multipla. Entende-se que essas
narrativas se configuram como instrumento educativo, autoformativo e se aposta
na evidéncia de valores patrimoniais no processo de reelaboracao de identidades
e de autoformacao. Especialmente, o foco estad no processo de reelaboracao de
identidades percebidas nessas narrativas (auto)biograficas, que foram elaboradas
apos o diagnédstico da doenca.

As narrativas (auto)biograficas que serao estudadas na pesquisa, e que foram
previamente selecionadas, estao disponibilizadas em dois blogs: esclerosemultiplaeeu.
blogspot.com.br, ja anunciado para esse artigo, e amigosmultiplos.org.br/blog/
blog-jota. Os autores desses blogs, ainda muito jovens, passaram por uma ruptura
na trajetdria de suas histérias de vidas, provocada pelo diagnéstico de Esclerose
Multipla. Suas biografias apresentam processos de ressignificacées, de mudancas
de perspectivas e de construcao de novas concepcoes ativistas provocadas por esta
nova realidade. Nesta nova realidade, cada obstaculo vencido com a doenca, cada
experiéncia vivenciada, configura uma conquista individual, ao mesmo tempo em que
ganha uma proporcao coletiva no ciberespaco, uma vez que é testemunhada em rede,
constituindo assim, parte de uma comunidade narrativa.

A escolha da andlise das narrativas (auto)biograficas de Bruna e de Jaime (conhecido
na rede como Jota), deve-se ao fato deles configurarem exemplares ativistas no
uso dessa rede que é o ciberespaco para registrarem suas narrativas a partir do
diagndstico da Esclerose Multipla e, de forma muito consciente, fazem o uso dela
com a intencionalidade educativa, para si e para os outros. Através deste processo,
acionam suas meméorias afetivas de vulnerabilidade e de poténcia, e neste processo
de reelaboracao de suas identidades, poem em visibilidade o processo educativo
e de autoformacdo. Deve-se ressaltar também o fator de alcance social que eles
representam, principalmente no que se refere as narrativas que nos levam a refletir
sobre as politicas de inclusio social de pessoas com deficiéncia, através das chamadas
narrativas de critica social. Bruna e Jota sdo um casal, o primeiro casal formado de
pessoas esclerosadas que temos noticia, sdo pais de Francisco, a primeira crianca de
pais esclerosados que se tem registro e esse fato faz deles, ao mesmo tempo, Unicos,
mas também, condensam grande parte das questdes e duvidas cotidianas das pessoas
diagnosticadas e seus familiares. Eles escrevem sobre temas banais da vida, de pessoas
doentes ou ndo doentes, mas que, uma vez doentes, precisam de adaptacoes possiveis,
como relacdoes afetivas com familiares ndo doentes: namoro, sexo, baladas, gravidez,
insegurancas com a maternidade/paternidade, estudo e trabalho. Aprenderam uma
nova vida e compartilham essas suas aprendizagens no ciberespaco. Em 11 de marco
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de 2014, Brunafaz referéncia ao fator de impacto do seu blog e em cinco anos naquela
ocasido foram “727 textos, 5969 comentarios, 10 e-mails por dia, 781 seguidores,
1.193 curtidores no face e 500 acessos didrios”. Considerando que o tema em questdo
é uma doencarara e de pouco interesse de massa, esses nimeros nao S30 poucos na
globosfera.

Como parte dessa pesquisa, este artigo recorta apenas algumas analises do blog
“Esclerose Multipla e eu” assumindo os limites e a poténcia de um “recorte” em um
rizoma como é o ciberespaco. Entendendo por rizoma a partir de Deleuze & Guattari
(1980) que mobilizaram o conceito fora do campo da botanica. Trata-se de um desafio
a ciéncia se pensar deslocada da légica arbérea em que todos os pensamentos se
desdobram de uma raiz epistemoldgica filoséfica ou linguistica. Os principios basicos
de um rizoma seriam ent3o (i) a conexdo: entendendo que todos os pontos do rizoma
se conectam a outros pontos e sdo capazes de produzir novos pensamentos; (ii) a
heterogeneidade: considerando que cada ponto pode ser o inicio de um novo bulbo,
uma poténcia sem hierarquias; (iii) a multiplicidade que caracteriza-se pelas aliancas
entre os seus multiplos pontos; (vi) a ruptura assignificante: por ser multiplo, o
rizoma nao se coloca preso em esquemas de significacdo, mas é uma leitura aberta
a significacoes varias; (v) a cartografia reconhecendo sua instabilidade, é possivel
o rizoma ser mapeado e a partir de um mapa que se coloca em multiplos acessos
e conexoes; (vi) o decalque que oferece ao mapa uma complexidade. Enquanto o
mapa oferece linhas e tendéncias, o decalque impode a cartografia os seus impasses
ou bloqueios, mas também as estabilizacdes temporarias do préprio funcionamento
dorizoma.

Pensar as narrativas (auto)biograficas de forma rizomatica nao diz respeito apenas
ao fato de estarem no ciberespaco, mas pela capacidade de proliferacdo de novas
acoes e ativismos em rede. Por ativismos em rede ou ciberativismo entende-se como
explica Queiroz (2017, p. 3), o uso de tecnologias comunicacionais para o exercicio
de um ativismo. Conforme o autor, o ciberativismo possui trés categorias de atuacao:

[...] a primeira relacionada com a conscientizacdo e promocdo de uma causa, com a
difusdo de informacodes e eventos quebrando o bloqueio dos meios de comunicacio
tradicionais hegemonicos, agindo como meio alternativo de informacéo; a segunda
envolve a organizacdo e mobilizacdo a partir do uso da Internet, tendo em vista uma
determinada acio; e a terceira é a acdo e reacdo, com o chamado hacktivismo ou
ativismo hacker, que engloba vérios tipos de acdes, como apoio on-line, invasao ou
congestionamento de sites. (Queiroz, 2017, p. 03)

O blog “Esclerose Multipla e eu” foi aos poucos se transformando e proliferando de
forma rizomatica no campo do ciberativismo. A blogueira Bruna apareceu em 2009
com a intencdo de comunicar no ciberespaco sua vida cotidiana com Esclerose
Multipla e comecou a escrever sobre temas muito cotidianos, sobre sua familia, sobre
0 que as pessoas perguntavam, novidades sobre a doenca, seus surtos, internacoes
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e adaptacoes. Ela se tornou mestre e depois doutora, além de se casar e ser mae.
Ao longo do caminho continua escrevendo sobre seu cotidiano, mas seus textos vao
revelando um ativismo no campo da salde e do tratamento a pessoa com deficiéncia.
Ela escreve sobre leis que podem prejudicar o acesso e atendimento integral a salde,
sobre comportamentos intolerantes que afetam as expectativas de futuro para um
mundo mais justo e humano. Ela se apresenta como “paciente 2.0” e explica aos seus
leitores o conceito, sugere um tempo em que é urgente repensar a postura médica,
uma vez que o detentor de informacdes nao é apenas o médico, mas o paciente 2.0
gue pode inferir e se torna parceiro e menos “passivo”. Nas palavras dela em um post
de 14 de outubro de 2015 intitulado “O paciente 2.0”: “Esse ‘dois ponto zero’' quer
dizer, na verdade, ampla participacdo de todos os envolvidos. Mesmo aqueles que
tém pouco conhecimento técnico da coisa. Assim o paciente 2.0 é aquele que tem
ampla participacao nas decisoes sobre o andamento do seu tratamento”. Porém, tem o
cuidado de preservar o saber técnico da medicina aos médicos, entretanto, posiciona-
se na dicotomia de uma espécie de “paciente ativa”. Nas palavras dela:

E claro que eu ndo defendo aquelas pessoas que se acham muito sabichonas e querem
ensinar o médico a ser médico. Mas, sim, os médicos precisam aprender a ter esses novos
pacientes, que sdo bem informados, sdo questionadores e que buscam qualidade de vida.
Alids, paciente bem informado costuma ser paciente que adere melhor ao tratamento,
gue ensina melhor seus familiares e que lida melhor com as mudancas ocasionadas pela
doenca (Esclerose Multipla e eu, 14 de outubro de 2015)

Faz-se uma poténcia inspiradora de novos blogs, ponto de conexdes entre doentes,
mas ndo funciona como um centro propulsor, uma raiz ou um tronco, antes, como um
bulbo, um ponto na rede que se prolifera em heterogeneidade e multiplicidade.

Dessa forma, a palavra “recorte” esta entre aspas exatamente porque se entende
gue ndo ha possibilidades metodoldgicas de um corte em um rizoma uma vez que
dele sempre prolifera novos bulbos de qualquer ponto. A criacdo de uma cartografia,
mesmo que provisoria, foi necessaria. Foram selecionadas algumas narrativas
contemporaneas a momentos de conclusdes da formacdo académica de Bruna, como
a conclusio da especializacdo (2009), as defesas da dissertacdo de mestrado e tese
(2012 e 2016). O final de sua formacao inicial em Publicidade e Propaganda, em 2007,
foi contemporaneo ao diagnéstico, assim, a criacdo do blog um tempo depois coincide
com o Curso de Especializacdo em Comunicacao Organizacional. Os textos analisados
seguiram as imediacoes desses anos, um pouco antes ou um pouco depois, mas sempre
contextualizados a partir do tempo de formacao.

Esse artigo captura textos contemporaneos a essas datas que coincidem com sua
formacao convencional, como linhas em uma cartografia, e aposta na possivel
coincidéncia narelacio de autoformacao com a doenca e da formacao convencional.
Estamos considerando que Bruna experimenta concomitantemente dois grandes
agenciamentos para a sua formacao, tanto as experiéncias com a doenca e a escrita
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do blog, quanto a formacao académica estao interligados.

Por autoformacao, a partir da doenca, estamos entendendo aquela relacado tao
individual que se encontra dificuldades para ser comunicada. Por analogia, ao que
Gerard Ostermann (2012) escreve sobre a consciéncia da dor, é algo que encontra
o limite Iéxico da palavra. Ele diz que todo ser humano é transformado pela dor e é
através dessa transformacao que a dor é comunicada. E no corpo que se mostra. “E pela
publicizacdo de nosso ser, cujo corpo é o pivo do mundo, numa transformacao pela qual
somos tomados por uma certa distancia e estranheza de nés mesmos, que a dor pode
mostrar-se e comunicar-se ao mundo” (Ostermann, 2012, p. 177). A auto-formacao
a partir da doenca nao é diferente, trata-se de uma experiéncia individual drastica,
capaz de subjetivar pessoas e criar novas identidades. Escrever compulsivamente
sobre essa relacdo com a doenca, como propo6s Bruna em seu primeiro post do blog,
“vou escrever um texto por dia” pode ser libertador, mas nem sempre a consciéncia
de autoformacio esta no ato da escrita e se manifesta consciente no texto.

Diante dessa dificuldade, para torna-la vista se optou pela andlise do discurso, AD,
da corrente francesa na partir de Péuchex e no Brasil com os estudos de Eni Orlandi.
Entendeu-se que seria necessario um exercicio de ver o funcionamento do texto que
deseja fazer-se visto, os resultados de autoformacao que podem estar no corpo e
expresso em narrativas. Especialmente por se tratar de uma metodologia que se propde
aberta acriacao e adaptacoes de novos dispositivos tedricos de anélise, dependendo
do tipo de texto e condigcdes de sua producao, ou seja, AD inaugura um tipo de analise
qgue precede a teoria. Para cada discurso objeto de andlise, se faz necessaria um tipo
de teorizacdo. Orlandi (2003, p. 11) adverte que, “a cada passo, a AD redimensiona seu
objeto, reavalia aspectos tedricos e se relaciona criticamente com seu(s) métodos(s)”.

O dispositivo tedrico de andlise utilizado neste artigo, ja havia sido usado em
outros momentos da pesquisa e em outros textos, porém, dedicou-se uma atencio
ao fato de que, por se tratar de textos autobiograficos, produzidos para circular
no ciberespaco em uma légica rizomatica, ou seja, sujeitos a uma intensidade de
apropriacoes e interacoes entre leitores e autora que proliferam novos textos
respostas em momentos diacronicos. Para essa analise foram utilizadas as ferramentas
basicas do dispositivo tedrico de interpretacio da AD, que s3o: (i) o sujeito autor
do texto; (ii) o contexto de producio textual; (iii) a mobilizacio da linguagem e seus
jogos metaféricos e deslizamentos como inspiradores, mas se preferiu considerar
(i) os individuos como terminais de consumo interpelados pelos agenciamentos
coletivos de enunciacdo e amalgamados neles nos processos de subjetivacio; (ii) as
subjetividades que se tornam agencias de enunciacdo ao mesmo tempo em que sdo
também agenciadas; (iii) as possibilidades dos processos de subjetivacdo que tanto
podem se alienar nos consumos a que se submetem em uma neurose reprodutiva
ou, e ao mesmo tempo, singularizarem-se em novas criacées e expressoes (Venera,
2012, p. 131). Esse dispositivo de analise foi potente para evidenciar a blogueira Bruna,
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consumidora de enunciados médicos e culturais, sintomas corporais da doenca, mas
em uma multiplicidade de outros enunciados coletivos, como sua espiritualidade,
suarelacdo com airma e o marido deficientes, as leituras académicas e tantos outros
agenciamentos, todavia ao mesmo tempo uma agente que reproduz parte disso e
recria, a partir disso, novas possibilidades e projetos de si.

Com essa proposta o artigo esta organizado em duas partes. A primeira parte
apresenta um breve contexto temporal da criacdo do blog “Esclerose Multipla e eu”,
o aparecimento dos blogs e do mundo 2.0 a partir da obra de Malini & Antoun (2013).
Além da sua formacao académica, suas principais escolhas epistemoldgicas e como
isso foi somando as suas crencas e valores e se transformando em uma cartografia
com pistas acerca dos sentidos formativos que proliferam em suas narrativas. Na
segunda parte, o artigo apresenta alguns posts escolhidos e a analise discursiva dessas
narrativas (auto)biograficas buscando evidenciar os vestigios de auto-formacao.
Também, apresenta algumas reflexdes de Paulo Vaz (2002) acerca da forma como nossa
cultura contemporanea se relaciona com os sentidos de satde e doenca em relacao
aos séculos passados. Esse contexto aponta especialmente para os agenciamentos
coletivos de enunciacdo que circulam em torno da blogueira Bruna, ou o que é possivel
ser e dizer nesse tempo.

Os agenciamentos coletivos de enunciacao no tempo da web
2.0

Voltando a cena da epigrafe desse artigo, existe no escuro da falta um fogo que
ilumina por pouco tempo. Essa luz que faz parte do cendrio, também pode cegar
dependendo do dngulo em que se olha, porém pode fazer ver, mesmo que em um
relampejo,um invisivel que salta aos olhos. Brunatinha uma luz do fogo do seu tempo,
agenciamentos coletivos de enunciacdo, ferramentas tecnoldgicas que poderiam
cegar, alienar, alimentar uma sede narcisica do espetaculo ou serem usadas para se
fazer ver sua poténcia. A possibilidade de criar um blog, compartilhar sua dor, suas
conquistas com a doenca, conversar em uma comunidade narrativa, talvez tenha
sido um fogo que iluminou um caminho possivel naquele 2009. Ela fez parte desse
contexto.

A histéria dos blogs da conta da criacdo de uma ferramenta que pudesse apresentar um
conjunto de links que hiperligava paginas interessantes da Internet. Malini & Antoun
(2013) descreve ainda que no comeco de 1999, em nome de uma popularizacido dos
didrios virtuais o nome weblog foi dividido ndo mais como web-log, mas we blog, como
“nds blogamos”, criando a palavra blog, o verbo blogar e o sujeito blogueiro. O género
textual também mudou em conteldos breves, como uma arte de produzir contetidos
curtos e atualizados constantemente em uma ordem cronolégica inversa, como o
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Gltimo post em destaque e uma manutencao da presenca da hipertextualidade e
hiperligacdes entre paginas e outros blogs.

Os softwares que permitiram a publicacao gratuita e automatica desse tipo de contetido
popularizaram o habito de divulgacao de narrativas autobibliograficas de cotidianos
comuns. Os antigos didrios intimos foram transformados em blogs e ocupavam outro
lugar na cena social através da escrita informal e a conversacao com o interlocutor
do outro lado da tela. Nao mais uma confissdo consigo mesmo, mas um testemunho
de uma intimidade compartilhada, com direito a intervencoes dos leitores. A légica
do didrio em blogs trouxe uma linguagem que permite ao leitor sentir a histéria
contada que se passa em forma de descricdo pessoal. Mas, essa descricao provoca
uma conversacao, ndo é um ato individual como nos didrios intimos, a partilha exige
uma conversa com os internautas surgindo assim uma comunidade em torno dela
mesma. Nas palavras de Malini & Antoun (2013, p. 122) “trata-se de um publico que
‘bisbilhota’ para compreender que a memaria do outro também esta composta na sua”.

Essas hiperconexoes entre blogs e blogueiros foram entdao chamadas, em 2001, de
globosfera. Ou seja, houve o reconhecimento de que embora os blogs fossem um
formato da web, a interconexao entre eles fez transbordar um fenémeno social,
como se fossem um ente coletivo. Foi nesse contexto ja consolidado em 2009, que
Bruna decidiu construir um blog. Recém-formada em Publicidade e Propaganda, com
um diagndstico recente, resolve como tantos adolescentes do seu tempo, construir
um espaco em gque pudesse mais que escrever sobre a vida com Esclerose Multipla,
mas também conversar com pessoas sobre a sua doenca e especialmente, como ela
escreveu, “ajudar todas as pessoas que tém essa doenca e que muitas vezes sentem-se
perdidos”. Em seu primeiro post ela diz:

Acho que hoje ja estou preparada para falar da minha doenca, minhas dores,
minhas dificuldades com maturidade, aceitando o meu destino. [...] gostaria muito
da contribuicdo de vocés portadores de EM ou nao, para que esse blog seja ricoem
informacoes Uteis para o nosso cotidiano. (Esclerose Multipla e eu, 11 de marco de
2009).

Ela propode descrever seu cotidiano, mas também convida para a interacdo. Para
a Andlise do Discurso, o contexto de producao do discurso é fundamental. O blog
foi criando em um momento em que a Internet ja fazia parte da vida de um nimero
grande de pessoas, a tal ponto que diante do diagndéstico de uma doenca, além de
uma segunda opinido médica, consulta-se o site de informacoes Google que funciona
como um agenciador de subjetividades. E diante do fato de que qualquer pessoa pode
ser protagonista na producao de contelidos na Internet, muito facilmente se |1é as
mais diversas consequéncias de um diagnéstico como a Esclerose Multipla. Nesse
contexto, Bruna estava convicta de que poderia se tornar uma agente e “ajudar todas
as pessoas” que fossem buscar informacoes na rede de computadores. Pretensao de
uma adolescente ou sonho de uma comunicadora recém-formada sensivel e empatica
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as acoes assistenciais? O fato é que ela havia sido vitima de conteldos desesperadores
enquanto vivia uma paraplegia, que foi passageira e ela queria compartilhar o fato de
haver possibilidades de reversdo e uma forma positiva de encarar a vidacom EM. Ela
entendeu o que seu tempo lhe oferecia, “como um fogo que ilumina”, a possibilidade
de se tornar ativa nesse rizoma, uma agente que também produz conteldo e pode
proliferar suas ideias positivas.

Outro agenciamento coletivo de enunciacao que estd muito presente na subjetividade
da blogueira é a formacao académica. Em seu curriculo Lattes é possivel mapear sua
formacao académica em uma trajetéria claramente amalgamada a vida que ela narra
em seu blog. Depois de um Curso de Especializacdo em Comunicacao Organizacional,
quando criou o blog, ela defendeu, em 2012, sua dissertacao de mestrado em
Comunicacao Social da Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul com o
titulo “Entre a vitimizacio e a divinizacio: a pessoa com deficiéncia em Viver a Vida”.
Orientada pela professora Ana Carolina Escosteguy, construiu analises de midia a partir
dos Estudos Culturais e publicou artigos com referenciais teéricos metodolégicos
criticos. Posicionou-se feminista em defesa das diferencas e das minorias. Em seu
blog ela conta ser filha cacula e fala de sua irma com deficiéncia. Compartilha seus
incoémodos, desde muito crianca, com as limitacdes sociais diante da condicdo de
vida de sua irma. Inquieta-se com o poder midiatico de criar sentidos sociais para a
deficiéncia. E na formacao académica se apropria de referenciais e discursos que a
permite refletir e produzir conhecimentos a partir de seus incOmodos.

A continuidade de sua formacao no doutorado segue na mesma direcdo. Em 2016,
Bruna defendeu suatese no Programa de Pés-graduacdo em Educacao da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, e fez da sua pratica de blogueira um lugar de producao
de conhecimento. Consciente do lugar amalgamado nesse agenciamento coletivo na
globosfera, em interconexdes entre outros blogueiros da saude, percebeu que existe
nessas (auto)biografias uma potencialidade de producao de conhecimentos. Expos suas
praticas, como blogueira, como motivadoras para a escrita da tese e adefendeu como
titulo ""Dor Compartilhada é dor diminuida’: autobiografia e formacao identitariaem
blogs de pessoas em condicdo cronica de doenca”. Os referenciais tedricos escolhidos
abrem-se para leituras sensiveis acerca da vida com uma doenca. Sempre em defesa de
uma sociedade inclusiva, inventa o termo “condicdo cronica de doenca”, para nominar
uma vida marcada pela necessidade de adaptacoes constantes diante de pequenos
lutos causados pelas perdas biolégicos. Esse artigo concorda com as opcoes tedricas
de sua tese, no entanto, escolhe ndo o usar como citacdes, mas apenas o expde para
mapear o lugar de fala e contexto interdiscursivo da blogueira. Atualmente Bruna
continua sua formacao no pds-doutoramento na mesma universidade.

Além desses agenciamentos coletivos e dessas condicdes discursivas, Bruna
compartilha timidamente em seu blog sua opcao religiosa nos estudos espiritas, em
consonancia a erradicacdo da desigualdade social, solidariedade e da justica social.
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Sua posicdo politica é externada na postura ativista em defesa de politicas publicas
que garantam o acesso universal a satide publica, ao Sistema Unico de Saude, SUS,
e a democracia como principio republicano de vida coletiva. Este é o contexto e o
interdiscurso em que é possivel dizer o que é dito no blog “Esclerose Multipla e eu”
que serd analisado em seguida.

O que o blog “Esclerose Muiltipla e eu” agencia?

Porque eu aprendi a valorizar cada passo que eu dou. Aprendi a valorizar pequenos
momentos simples da vida, como levantar sozinha da cama. Tomar banho sozinha. Viver
de forma independente. [...] Apesar de existir milhares de coisas que eu nio consigo
fazer, existem outras milhares que eu consigo, posso e faco muito bem. O negécio é dar
valor as coisas que a gente pode e ndo lamentar pelo que nio pode. Ao ficar lamentando,
a gente deixa de ver as coisas boas da vida. E ndo venham me dizer: ai, minha vida ndo
tem nada de bom. Perai, alguma coisa boa tem. Cata bem catadinho que vocé vai achar.
Vamos comecar a aplaudir nossas pequenas coisinhas boas do dia a dia. (Esclerose
Mdltipla e eu, 25 de setembro de 2009)

Nao é necessdaria uma leitura profunda para perceber o quando os posts de blog
“Esclerose Mdltipla e eu” externam uma inspiracido positiva para a vida, com ou
sem uma doenca rara, como no exemplo acima. No entanto, esse artigo busca com
a andlise do discurso evidenciar aquilo que ndo estd explicito no texto, entretanto
faz parte do seu funcionamento. A partir dos agenciamentos coletivos mapeados
e a subjetividade de blogueira que se faz amalgamadas a esses agenciamentos, que
palavras e estratégias de linguagem foram escolhidas para dizer o que se diz? Que
funcionamento discursivo foi posto em acdo? O explicito diz sobre uma perspectiva
qguase de “autoajuda”’, mas o que é possivel ler em anélise dessa intencio expressa
em texto?

O sentido positivo para a vida marca as narrativas do blog “Esclerose Multipla e eu”,
sempre ha outra perspectiva, um melhor angulo. A blogueira Bruna parece implicada
em oferecer aos seus leitores um motivo para ser feliz apesar da doenca. Em alusdo
ao “Dia Mundial de Doencas Raras”, 29 de fevereiro, por exemplo, ela usa a palavra
“comemoramos” a data entre aspas e explica: “Na verdade ndo se comemora doenca
né?” E em seguida denuncia o fato de que muitas doencas raras recebem poucas
pesquisas e anuncia uma campanha “dia a dia de maos dadas”, convida a todos para
postar uma foto com #somos todos raros, no facebook e compartilha um video com a
mensagem que “todos precisamos de uma mao, que uma mao pode ser fundamental
em alguns momentos. E que nés estamos Dia a dia, de maos dadas!” Junto a esse texto
sua foto com o marido Jota e a frase #somos todos raros.
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A positividade de Bruna pode ser explicita como no primeiro exemplo na epigrafe e
implicita como nesse post. Ela mostra que apesar de raros ela tem companhia para
estar de maos dadas e desejos para conseguir conquistas, sua vida pulsa “de maos
dadas conseguimos muito mais”. Porém, sua positividade nio é ingénua ou alienada
como alguém que vive em um castelo de areia. Em um poste de 3 de abril de 2012,
com o titulo “S6 sabe quem passa”, ela compartilha uma dor que acredita ndo poder
ser entendida sendo por experiéncia. Nesse post ela denuncia um limite léxico para
compartilhar a dor e escreve em um tempo passado recente. Conta de uma crise de
fadiga e descreve a reacdo das pessoas que nunca sentiram essa fadiga: “mas tu ndo
tabem? Mas o que tu tem?” E elaresponde: “oras, tenho esclerose multipla, ué?” Com
uma resposta aparentemente mal-humorada ela se mostra em sua humanidade e os
limites do comportamento positivo em todo tempo. Em outro momento do texto ela
diz: “Algumas pessoas ainda dizem: mas porque tu ndo vai num médico ver esse teu
cansaco? Por dentro eu penso: porque nao é cansaco, porra! Mas ai, como diva fina
que sou, dou um sorrisinho e digo: t4 tudo bem, pode deixar.’

No momento da emocao da experiéncia, ela mostra que é dificil manter o aprendizado
da positividade a todo custo, mas meses antes,em 8 de julho de 2011, ela escreve sobre
seus aprendizados e diz: “ha quem pense que s6 porque uma situacido/experiéncia te
trouxe um aprendizado, ela € uma coisa boa. Eu penso que ndo.” E em outro momento,
“E sim, acredito que tudo, mas tudo mesmo, pode virar um aprendizado. Isso vai
depender do ponto de vista de cada um". Se analisarmos esse conjunto de frases
parafrases percebemos, por exemplo:

1. Tudo pode virar um aprendizado.
O uso do verbo “pode” exigiu um complemento condicionante.
2. Depende do ponto de vista de cada um.

Se o ponto de vista é determinante, a aprendizagem nao depende do “tudo” e
sim do “ponto de vista”.

Bruna segue elencando varias de suas aprendizagens com a doenca, todas com um
tom positivo. Por exemplo: “Aprendi que a dor pode enlouquecer uma pessoa. Pode
até tirar a vontade de viver. Mas também aprendi que ter pessoas que te amam em
volta, faz qualquer dor ser menor do que a vontade de ser feliz com essas pessoas”.
Mas, em consonancia ao seu argumento anterior ela se pergunta: “Mas sera que isso
em aprendi por conta da EM ou por conta da vida mesmo? Nao sei... € provavel que
nunca saiba. O importante é que aprendi”. Ela mostra um momento reflexivo do seu
processo, essa analise considerou os diferentes agenciamentos coletivos em que ela
esta envolvida e de forma multipla, talvez ndo seja possivel afirmar que somente a
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doenca tenha a ensinado, mas evidente que se trata da doenca na multiplicidade do
contexto da sua vida. E todo o resto da sua vida ndo seria o que foi sem a EM. Ela parece
ter consciéncia dessa multiplicidade quando diz no mesmo post: “talvez a EM tenha
me ensinado que nem tudo é o que parece ser, que sempre ha uma forma diferente
de ver as coisas, e que, quando a gente se abre para essas outras visoes, a gente pode
se surpreender muito de forma positiva”. Essa frase traz uma complexidade para as
frases analisada anteriormente. Na primeira composicao de frases a aprendizagem
era condicionada pelo ponto de vista de cada um. Aqui ela diz: “sempre hd uma forma
diferente de ver as coisas, e que, quando a gente se abre para essas outras visoes, a
gente pode se surpreender muito de forma positiva”. Isso parece explicar porque
ela busca em todas as situacdes ruins achar o lado mais positivo. Parece haver uma
conexao dessa evidéncia aos multiplos agenciamentos em que ela faz parte. Existe
uma predisposicdo para as resiliéncias.

Essa forma positiva que Bruna escolheu evidenciar suas experiéncias também nao
deixa de ser parte de um contexto social e tem a ver com os cuidados que a blogueira
expressa sobre a sua satde. Paulo Vaz (2002), no texto “Um corpo com futuro” expde a
passagem de uma sociedade disciplinar para uma sociedade do controle e observa que
na primeira adoenca aparece em forma de sintomas que sao tratados e esquadrinhados
apartir dos progndésticos médicos, mas na légica da sociedade de controle, ao individuo
é dada a possibilidade da administracao do risco, depois da predisposicao genética. A
realidade da doenca pode aparecer mesmo sem sintomas e o fator de risco empurra os
sujeitos para o campo da prevencao, dos cuidados pessoais com o corpo. Ter salide no
século XXI nao é sindbnimo de auséncia de sintomas, mas tem a ver com a capacidade
dos sujeitos de gerir a prépria qualidade de vida: pensamento positivo, vida social,
alimentacao saudavel, atividade fisica, consultas e exames preventivos em dia. Nesse
contexto, a responsabilidade sobre a saude é do individuo, “os valores maiores de
nossa sociedade parecem ser, narelacao consigo, o bem-estar, a juventude prolongada,
o autocontrole e a eficiéncia; na relacdo com os outros, a tolerancia, a seguranca e
a solidariedade. Estes valores implicam o cuidado a partir do risco como fundo de
negatividade a ser evitada” (Vaz, 2012, p. 137).

Bruna faz parte também desse agenciamento coletivo, é “filha do seu tempo”, possui
em sua histéria outros consumos que sustentam pensamentos positivos e solidarios
com o proximo. Tem consciéncia de que uma doenca autoimune é equivalente aum
auto boicote e mesmo sabendo que esse processo é inconsciente ela externa sua
responsabilidade. Assume o controle de seu projeto de si, busca e filtra informacoes
aque se filia, compartilha e discute suas ideias, coloca-se como corresponsavel, junto
ao seu médico, para decidir sobre seus tratamentos. Nomeia-se de “paciente 2.0".
Vaz (2012) fala dos sujeitos desse tempo que estdo em formacao constante, Bruna
estabelece com a doenca um campo de autoformacao. Isso é sinénimo de sujeito
saudavel no nosso tempo. Segundo Vaz (2002, p. 140) “O homem seria sdo quando é
capaz de descobrir outras possibilidades de ser para si mesmo”. A alimentacao é um dos
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exemplos de autocuidado, as informacdes disponiveis sobre a alimentacdo funcional,
acabam por responsabilizar o sujeito pelas escolhas que ndo seguem impunes aos
sintomas de doencas. Vaz se pergunta e se responde “como alimentar-se com prazer
cuidando da saude e da forma do corpo? A comida ideal hoje é a salada saborosa,
por outro lado, ninguém come feijoada ou carne vermelha impunemente. [...] nunca
afastaremos a obrigacdo de aprender, trabalhar e cuidar do corpo” (Vaz, 2002, p. 138).
Essa é a complexidade das subjetividades como parte dos agenciamentos coletivos
de enunciacao, se reproduz comportamentos, valores em uma autogestao de si, com
uma autonomia quase autoral, mas anunciada previamente e silenciosamente nos
movimentos da cultura.

Além dessa escolha individual de Bruna pela perspectiva positiva sobre a vida, ela
ndo esconde de seus leitores o fato de que sua vida, como todas as outras, também
passa por momentos ruins, mau humor e tristezas profundas. Mas, sempre que relata
esses momentos ela o faz no tempo passado, ou seja, na condicdo de quem ja atribuiu
novos sentidos a negatividade. Em poucos casos, como exposto no post do dia 03 de
abril de 2012, ela externou impetos de mau humor frente as reacdes sociais com sua
dor em um passado recente. Ela se mostra claramente responsavel por incentivar
positivamente outros doentes. Compartilha o fato de que participa de encontros
de blogueiros da salide onde esses agentes se capacitam e se especializam com as
ferramentas tecnoldgicas e posturas positivas na producao, compartilhamento de
conteldo e conversas com internautas. Dizendo de outra forma, Bruna estd incluida
em um contexto de regulacdo de producao de contetido com vistas a responsabilidade
com o tema saude e autonomia das pessoas com o cuidado do proprio corpo. Nesse
aspecto ela se subjetiva parte desse agenciamento coletivo como evidenciou Vaz
(2002) em que seriamos saos quando nos tornassemos capazes de descobrir outras
possibilidades de ser para nés mesmos.

E sobre esse contexto, o fato dela conviver com sua irma mais velha com uma deficiéncia
mental fez diferenca na sua perspectiva de mundo. Quero dizer que o fato dela ter sido
diagnosticada com Esclerose Muiltipla aos 14 anos, ndo teria o mesmo sentido se nao
fosse uma adolescente que sempre conviveu com a diferenca da deficiéncia. Quando
escolheu um tema para sua pesquisa de mestrado, foi a deficiéncia a sua sensibilidade,
seu desejo para saber mais. E foi em um post de 23 de marco de 2010, contemporaneo
ao inicio do mestrado, com o titulo “Inclusdo Social uma pindia” que ela expressa sua
indignacao ao fato de que se fala em inclusao, mas, verdadeiramente na vida pratica
a familia sente o oposto. Em sua perspectiva ela vé sua irma sendo excluida, ela diz:
“se tem uma coisa que minha irma ama fazer, mas ama mesmo, de paixao, € ballet”, e
mais adiante ela completa
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Ela nem dormiu direito a noite, esperando a aula de hoje. E fez a aula e gostou muito.
A nossa sorte é que ela ndo entende muito bem a rejeicido das pessoas. Sutilmente, a
donado Ballet Redencio disse que ela ndo se adequava aquela escola, que elando seria
feliz ali [...] (Esclerose Multipla e eu, 23 de marco de 2010)

Observa-se que a frase comecou com o uso da primeira pessoa do plural, a sorte do
ndo entendimento dairma era “nossa”, entende-se dela, da sua mae e da prépriairma.
Elanao sereferia ao fato dairma ter sido excluida, mas da emocao dela ao ver suairma
excluida. A consciéncia social da exclusao fazia maior o incomodo. No mesmo texto
ela fecha com uma nota dizendo que “n&o por acaso, o depoimento de hoje da novela
Viver a Vida foi sobre inclusdo escolar”. Sua dissertacdo de mestrado tinha esta novela
como objeto midiatico, estd explicito que a formacdo convencional de Bruna segue
conscientemente amalgamada as experiéncias de sua vida.

Ela vai se fazendo, consciente do seu processo identitario, como irma, depois esposa
do Jota, que progressivamente se debilita com a Esclerose Multipla. No post de 24 de
julhode 2017, com o titulo “Quem sou eu?” ela se mostra multipla em suas identidades,
mostra como é dificil responder os formularios de emprego. A pergunta “quem sou eu?”
resumida a profissdo, ela diz: “eu poderia dizer que sou blogueira, que sou escritora,
gue sou publicitaria, que sou respondedora de e-mails, que sou conselheira, que sou
pesquisadora, que sou estudante, que sou leitora... tudo isso € meu trabalho diario. E
ai?” E continua se auto definindo em vérias:

u sou esclerosada, por exemplo.[...] Eu sou mae do Francisco. Eu sou esposa, companheira
do Jota, outro esclerosado. E isso carrega mais um monte de coisas junto. Eu sou ativista
do movimento das pessoas com deficiéncia. Eu sou feminista. Eu sou filha. Eu sou neta.
Eu sou eterna estudante. Eu sou sonhadora. Eu sou uma chata de galocha perfeccionista.
Eu sou uma leitora voraz.|[...] Coisa dificil de ser alguém né?[...] Pois eu tenho dificuldade
de ser uma coisa s6. Ou duas. Ou trés[...] (Esclerose Mdltipla e eu, 24 de julho de 2017)

Sua narrativa é um exercicio de mostrar que uma doenca ndo é capaz de aprisionar,
e estigmatizar na maior parte dos casos, a identidade de uma pessoa. Aqui aparece
sutilmente sua formacdo académica nos Estudos Culturais. Como nio perceber suas
multiplas identidades depois estudos das bibliografias usadas em sua dissertacao e
tese, por exemplo? Essa perspectiva que no blog acaba se desdobrando em um ativismo,
gue em Ultima instancia também oferece um olhar mais positivo para a pessoa doente,
aparece em outros posts de outra forma, como na comemoracao dos cinco anos do blog.
Elaescreve em 11 de marco de 2014 um post explicando o “Porqué escrevo”. O texto,
como em outras ocasides, parece responder os questionamentos dos internautas. Uma
mae a questiona sobre estar muito envolvida com o tema Esclerose Multipla, com os
problemas de outras pessoas e sugere que ela va fazer outras coisas compativeis com
asuaidade. E ela escreve em sua defesa e eladiz:

Bom, primeiro gostaria de dizer, em minha defesa, que minha vida é cheinha de coisas
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maravilhosas. Assim como a doenca é uma parte da minhavida, o blog é um pedaco do
meu dia. Eu faco doutorado, tenho uma tese pra escrever e, normalmente, mais uns 2 ou
3 artigos cientificos na fila a serem escritos e entregues com prazos apertados. Eu viajo
todos os meses pra ver meu namorado lindo, que eu amo demais, e ainda tem meses
gue eu viajo pra participar de congressos ou pra fazer férias mesmo. Eu tenho uma
familia queridona que me apoia e esta comigo sempre, e que precisa de mim também.
Eu faco trabalho voluntario, que me dd muito prazer. Eu saio pelo menos uma vez por
semana pra fazer botecoterapia ou cafezinhoterapia com amigos. Eu adoro ver filmes e
seriados, e me permito, alguns dias, ndo fazer nada muito Util, sé ficar deitada na frente
datv, ou ficar brincando com meus gatos, que sdo lindos, fofos, gordos e ronronam como
tratores [...]. (Esclerose Multipla e eu, 11 de marco de 2014)

Em outras palavras, ela reproduz um agenciamento coletivo de enunciacao que diz
sobre o estar saudavel ativamente, apesar da doenca e mostra sua versatilidade
identitaria.

Minha identidade ndo é a doenca, mas ha muito dela na minha identidade. Porque ela
esta comigo 24h por dia, ha 14 anos, e estara comigo sempre. Mesmo que descubram
a cura (tomara que venha logo), ela fara parte de mim, daquilo que eu me tornei, de
todo o aprendizado desses anos todos. (Esclerose Multipla e eu, 11 de marco de 2014)

Quando Bruna se questiona se seus aprendizados advém da doenca ou teria aprendido
a mesma coisa sem ela, aqui ela parece n3o ter dividas de que o que ela se tornou,
mesmo que em diversas identidades, esta relacionado totalmente a Esclerose Multipla.
Lembra-se do seu passado com os sintomas mais sérios e finaliza o argumento
novamente com um tom de positividade.

E lembrar as dificuldades que eu ja passei ndo me enfraquece, s6 me fortalece. Como
eu ndo vou ficar feliz ao lembrar que eu ja parei de caminhar mas hoje caminho, que eu
ja fiquei 100% dependente eu hoje eu sou quase independente? (Esclerose Multipla e
eu, 11 de marco de 2014)

Esse mesmo post tem o propdsito de explicar o porqué do gesto de escrever no blog.
E aofazer isso, ela anuncia uma razdo individual que é a busca pelo outro, na procura
desesperada de ndo se sentir sé com a sua experiéncia com a Esclerose Mdltipla. Ela
diz: “porque algumas coisas me devoram permanentemente, e a minha forma de lidar
com isso é colocando pra fora, é compartilhando com vocés. E agradeco, por ndo me
deixarem sozinha”. E também ao anunciar uma razo coletiva, ela assume uma postura
politica:

Eu escolhi que tudo o que eu faco deve ser pensado no bem estar de todos. E decidi que
ninguém que tiver o mesmo diagndstico que eu, deve se sentir sozinho. Assim como
decidi que nenhum texto meu sera excludente. Assim como academicamente escolhi
a area dos estudos culturais e os estudos de género e os estudos sobre deficiéncia.
(Esclerose Multipla e eu, 11 de marco de 2014)
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E voltando ao post quando ela anuncia uma campanha do Dia Internacional da
Deficiéncia ela escreve na sua foto com o Jota #somostodosraras. Existe nesse post
uma sutileza hibrida em que o adjetivo aparece no feminino e o sujeito no masculino,
talvez na intencao de incluir os dois géneros entre os raros. Esse fato nao se resume em
trocas de letras, mas na estratégia de linguagem para o propdsito da sua decisdo: “decidi
gue nenhum texto meu sera excludente”. Alguns posts sdo menos sutis e escancaram
as opcoes politicas da blogueira, como foi o caso do post do dia 7 de novembro de 2016
em que eladiscute a PEC 241/PEC 55. E se posiciona no titulo “Por que sou CONTRA
aPEC 241/PEC 55". Ela tinha recém sido mae e mesmo as voltas com os cuidados do
inicio da maternidade fez uma defesa politica relacionada as perdas que os cortes
prometiam e ndo perdoou um #ForaTemer, #OcupaTudo e #CorteZero.

Durante essa breve analise foi possivel observar que o blog “Esclerose Multipla e
eu”, como parte da globosfera é também parte de um agenciamento coletivo que faz
proliferar sentidos sociais que estdo em muitos outros agenciamentos coletivos. E
possivel dizer que no blog existe uma exposicao de auto formacao da blogueira com
a doenca cronica Esclerose Mltipla, entretanto é importante destacar que ela esta
amalgamada e acontece concomitantemente a outras formacoes. A vida ndo se resume
apenas a doenca, mas a uma multiplicidade rizomatica.

Algumas reflexdes acerca de uma vida em “condicao crénica
de doenca”

Como ja foi anunciado no inicio desse artigo, ele é parte de uma pesquisa maior e
“recorta” apenas uma das possibilidades cartograficas de um rizoma que se configura
um blog e suas hiperconexdes. O fato da blogueira escolhida para a pesquisa ser
também académica e fazer parte do grupo de pesquisadores (auto)biograficos
implica um duplo cuidado. Por um lado, existe uma aproximacao pela sua producao.
O termo “condicdo cronica de doenca”, escolhido para o titulo desse artigo diz sobre
a concordancia acerca da sua producao. Entretanto, escolhemos nos afastar do uso
da sua producdo académica nessa analise e atentamos apenas para a sua producao
ativistanoblog. Por outrolado, o resultado que chegamos nas analises das narrativas
nos mostraram que a sua formacdo académica esteve muito amalgamada aos seus
posts na globosfera. Supomos que a concomitancia entre formacao stricto-sensu e
formacao pela doenca tenha trazido essa consciéncia auto formativa e de formacao
identitarias para os textos.

Especialmente, sua sensibilidade para a causa das pessoas com deficiéncia é explicita
tanto nas suas (auto) narrativas no blog quanto na escolha dos objetos de pesquisa
e teorias que sustentam seus escritos académicos. Esse lugar que se torna politico e
ativista aparece também no esforco de dizer que a doenca influencia em suas varias
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identidades, mas ndo a resume apenas a uma pessoa esclerosada. Ao dizer sobre suas
multiplas identidades, em concordancia a suas escolhas teéricas nos Estudos Culturais,
também diz que possui uma condicao crénica de doenca, que por vezes esta em crises
e por vezes desativada.

Essa possibilidade de estar doente, mas saudavel, reforca uma escolha positiva de
narrativa de vida e compulsivamente aparece em seus posts de forma explicita ou
implicita quase como, também, outra identidade. Dessa forma, ndo é possivel afirmar
gue exista umaformacao gracas, e apenas gracas a doenca, antes, auto formacao pela
doenca amalgamada a tantos outros enunciados.

Talvez, pela escolha tedrica metodolégica em que privilegiou ver uma parte cartografica
de um rizoma, o destaque ficou nos processos de subjetivacdo como parte de varios
agenciamentos coletivos de enunciacées. Tanto a formacao académica que norteou a
cartografia, quanto a analise dos posts escolhidos mostraram que a auto formacao se
faz aluz de nosso tempo, mas de forma muito consciente e reflexiva. Voltando a cena
da epigrafe doinicio do artigo e que permeou metaforicamente os argumentos dessa
andlise, algo invisivel lhe saltou aos olhos e, talvez, além do préprio blog e possibilidade
de escrever e conversar sobre a doenca, seja a descoberta de que uma doenca é apenas
uma parte de uma vida e a “condicdo crénica de doenca” é apenas uma condicdo que
ela procura dar o sentido positivo possivel. Agenciar esse sentido, acreditando que
pode fazer a diferenca na vida de muitos internautas no desespero da auséncia de
luz de um diagndstico como esse, talvez tenha sido um dos grandes aprendizados
explicitos no texto. E implicitamente estd a reproducao de uma forma de lidar com a
autogestao da doenca no nosso tempo.

Referéncias

Deleuze, G. & Guattari, F. (1980) Mil platés. Capitalismo e esquizofrenia. Sdo Paulo:
34.

Malini, F. & Antoun H., (2003). H. A internet e a rua: ciberativismo e as redes sociais.
Porto Alegre: Sulina.

Multiple Sclerosis International Federation. (2013). Atlas da Esclerose Multipla
2013. Mapeamento da Esclerose Mudltipla no mundo. Traducdo Associacio
Brasileira de Esclerose Mdltipla. London.

Orlandi, E. P. (2003). A linguagem e seu funcionamento. As formas do discurso. (4.
ed.). Campinas: Pontes.

44 VENERA, RAQUEL; BURITI, ROBERTA. Uma vida em “condicdo crénica...



Otermann, G. (2012). Consciéncia da dor e dor da consciéncia. In: J. L. Cunha &
P. P. Vicentini (Org.). Corpos, satide, cuidado de si e aprendizagens ao longo da vida:
desafios (auto)biograficos. Porto Alegre: EDIPUCRS; Natal: EDUFRN; Salvador:
EDUNEB.

Queiroz, E. F. C.(2015). Ciberativismo: a nova ferramenta dos movimentos sociais.
Revista Panorama, (v. 7 n.1, pp. 2-5) Goias: PUC.

Vaz, P. (2002). Um corpo com futuro. In A. Pacheco, G. Cocco & P. Vaz (Org.). O
trabalho da multiddo. Rio de Janeiro: Gryphus.

Venera,Raquel A.S.(2012). Aconstrucdodeumdispositivotedricodeinterpretacdo
da Analise do Discurso: possibilidades nas pesquisas educacionais sobre
juventudes. In R. A.S. Venera & R. Campos (Org). Abordagens teérico-metodoldgicas:
primeiras aproximacées. Joinville: UNIVILLE.

Raquel Alvarenga Sena Venera Doutora em Educacdo pela Unicamp, professora do
Programa de Péds-graduacdo em Patriménio Cultural e Sociedade da Universidade
da Regido de Joinville, UNIVILLE. Lider do Grupo de Pesquisa Subjetividades e
(auto)biografias, da mesma instituicdo e vice-lider do Grupo de Pesquisa Memdria e
Identidade: ativismos e politicas, da UFBA. E-mail: raquelsenavenera@gmail.com

Roberta Fernanda Buriti é especialista em Psicopedagogia Clinica e Institucional,

professora da Rede Publica Municipal de Sdo Francisco do Sul, SC. Mestranda do

Programa de Pés-graduacdo em Patriménio Cultural e Sociedade da Universidade da

Regido de Joinville, UNIVILLE. Estudante no Grupo de Pesquisa Subjetividades e (auto)
biografias. E-mail: robertaburity@hotmail.com

Linhas Criticas, Brasilia, DF, v.24 - Ahead of print, p.26-45. 45



