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RESUMO

A pesquisa argumenta sobre as possibilidades de construcdo de vinculos entre
sujeitos comunicantes e 0 exercicio da cidadania, possibilitada pelas novas
tecnologias de comunicacgao. Para tal, analisa os processos digitais de comunicagao
desenvolvidos pela Federacdo Brasileira de Instituicbes Filantropicas de Apoio a
Saude da Mama (FEMAMA) e as interacdes de ativistas engajadas na luta contra o
cancer de mama, nesses espacos. Por meio da pesquisa tedrica problematiza a
cidadania, como conceito norteador que conduz as praticas de pesquisa e perpassa
0S processos comunicacionais. Ainda reflete sobre o pertencimento, como categoria
central para o efetivo exercicio da cidadania. A pesquisa também aborda as logicas
tecnocomunicativas que cercam os ambientes digitais da organizacdo. O percurso
de investigacdo compreende uma reflexdo epistemoldgica sobre os métodos,
seguida dos procedimentos de pesquisa documental, bibliografica, teorica e
metodologica. Além disso, a estratégia metodoldgica trabalha uma combinagédo da
abordagem etnografica com netnogréafica, partindo da andlise sistematica dos
ambientes digitais da Femama, para a observagao de interacdes presenciais e de
entrevistas em profundidade com as ativistas da organizacdo. Os resultados
mostram 0s usos e apropriacdes que o0s sujeitos fazem da tecnologia durante suas
interacOes, e verificam que estes espa¢os comunicacionais tém potencial para o
exercicio da cidadania comunicativa e para a formacéo de vinculos identitarios. No
entanto, constatou-se que para o0 pleno exercicio da cidadania ndo basta
disponibilizar os meios técnicos necessarios para interacdo e participacéo. E preciso
garantir que haja pluralidade de opinibes na forma de planejar e produzir a
informag¢ao, nos modos de construir os discursos e na maneira de pensar a
comunicacdo como um todo. Além disso, ficou evidente que a perspectiva cidada
precisa fazer parte da prépria constituicdo das organizacdes, de maneira estrutural,
que também se reflita nas praticas cotidianas.

Palavras-chave: Cidadania Comunicativa. Vinculos Identitarios. Movimentos
Sociocomunicativos. Cancer de Mama. Meios de Comunicacéo Digitais.






ABSTRACT

The research argues about the possibilities of bond establishment between
individuals and possibilities of exercising, offered by the new technologies of
communications. To accomplish it, this research analyzes the digital media
developed by The Brazilian Federation of Philanthropic Breast Health Institutions
(FEMAMA) and the interactions of the activists engaged on the fight against breast
cancer, in these spaces. Trough theoretical research problematize the citizenship, as
a guiding concept, which conducts the research practices and goes through
communicational processes. It also reflects about the belonging, as a central
category to the effective citizenship exercise. The research also address the techno
communicative logics in which the organization’s digital spaces are involved. The
investigation path concerns an epistemological reflection about methods, followed by
the research procedures of documental, bibliographical, theoretical and
methodological research. Besides that, the methodological strategy works through a
combination of ethnographic and netnografic approaches, starting with the systemic
analyses of Femama’s digital spaces, following to present activities observations and
interviews with the organization’s activists. The results show the uses and
appropriations the individuals do of technology during their interactions, and verifies
that those communicational spaces have the potential to the exercise of
communicative citizenship and to the formation of identity bonds. Although, it was
possible to see that it is not enough to make the technological means to
participations and interactions available to guarantee the full citizenship exercise. It is
necessary to have diversity of opinions on the information’s planning and producing
processes, on the discourse building methods, and on the way of thinking
communications as a whole. Besides that, it became clear that the citizen
perspective needs to be a part of the own organization constitution, in a structural
way, which also reflect itself on daily practices.

Keywords: Communicative Citizenship. Identity Bonds. Social and Communicative
Movements. Breast Cancer. Digital Media.
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1 PROBLEMATICA DA PESQUISA

A sociedade contemporanea vem passando por sucessivas fases de
transformacdes culturais e tecnoldgicas, por conseguinte, novos conflitos sociais
invadem o cenario mundial cotidianamente. Em todas as camadas sociais ha uma
busca cada vez maior por uma vida mais digna que gradativamente se transforma
no desejo de interferir na realidade atual e provocar mudancas. Na tentativa de criar
sociedades mais justas e igualitarias, varios grupos vém se aproximando e
transformando essas inquietacbes em movimentos sociais organizados de formas
diversas.

Historicamente, a salde é considerada como um dos direitos sociais
fundamentais, como base elementar do direito a vida. No Brasil, por exemplo, a
criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), sistema que garante & populacdo o
acesso gratuito e universal a saude, é uma conquista baseada em uma concepcéao
de direitos sociais avancada, construida ao longo de cerca de quarenta anos de
histéria por movimentos sociais ligados ao desenvolvimento da saude publica
(CAMARA, 2011).

Em toda a América Latina, a tematica da saude ganha visibilidade e
relevancia, a partir dos anos 1970, através de movimentos sociais populares,
principalmente de operarios e universitarios. Nesse contexto de intensas
transformacdes politicas vivido por diversos paises latino-americanos, 0s
movimentos populares foram capazes de influenciar a forma de pensar o
planejamento em saude de organismos internacionais como a Organiza¢cao Mundial
da Saude (OMS), que passam a encarar o tema da saude publica como corrente de
pensamento, movimento social e pratica tedrico-cientifica articulada a um conjunto
de condi¢des politicas e institucionais. Desde entdo, a pauta da saude publica nos
movimentos sociais torna-se mais extensa a cada dia que passa, compreendendo
ndo apenas preocupacdes sanitaristas e preventivas como de inicio, mas também
abrangendo doencas cronicas de alta complexidade como o cancer (NUNES, 1994).

Nesse cenario, a articulagdo dos movimentos sociais com as midias ao longo
do tempo se tornou fundamental para dar visibilidade as suas pautas e engajar cada
vez mais individuos a fim de inserir suas demandas na agenda social. Conforme

Rubim (2003, p. 112), “a comunicagdo, enquanto espacgo, inclusive socialmente
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existente, que possibilita a publicizagdo passa a ter um lugar essencial para a
cidadania na atualidade”.

Percebe-se que, nas ultimas décadas, o uso dos meios de comunicacao
digital intensifica a capacidade de influéncia das midias nos modos com que
sociedade contemporéanea interage, sociabiliza e entende o mundo. A comunicagéo
digital se apresenta como espaco propicio para a formacdo de redes diversas e
potencializa as formas de representacdo e acao para transformacéo social.

O acesso a internet cresce exponencialmente no mundo todo, e nesse
cenario o Brasil destaca-se pela velocidade com que esse acesso se dissemina.
Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), 86,7 milhdes de
pessoas tiveram acesso a internet no pais em 2013, o que corresponde
aproximadamente a metade da populacdo acima dos 10 anos de idade. Dos 32,2
milhdes de domicilios do pais que tinham microcomputador em 2013 (49,5% do total
de residéncias), 28 milhfes contavam com acesso a internet, o que representa
43,1% do total de domicilios em todo o paist. O crescimento registrado em 2013, em
relacdo ao ano anterior, foi de 2,3 milhdes de casas conectadas a web, o que
representa uma populacéo beneficiada de quase 7,6 milhdes de pessoas.

Dessa forma, ampliam-se as possibilidades para que os variados movimentos
sociais criem e estruturem seus préprios espagcos comunicacionais digitais,
configurando processos comunicacionais que se diferenciam das midias
hegemonicas por seu carater publico e especializado, oferecendo outras percepcdes
e novas formas de atuacdo e mobilizacdo para seus ativistas. Nesse sentido, parte-
se do pressuposto que o papel da comunicacdo na mobilizacdo desses individuos
vai além da simples disseminacdo de informacgfes, sendo também essencial para
articulacdo de valores e partilha de sentidos, que contribui para o processo de
reconhecimento e pertencimento na formagao da identidade do movimento
(HENRIQUES, 2007).

E nesse contexto que se insere a Federacdo Brasileira de Instituicdes
Filantropicas de Apoio a Saude Mama (FEMAMA), objeto de referéncia dessa
investigacdo. Com o objetivo de diminuir a incidéncia e a mortalidade por cancer no

Brasil, essa instituicdo se propde a informar a sociedade e ampliar o debate publico

1 Os dados fazem parte da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios 2013 (PNAD), divulgada em
19/09/2014 pelo IBGE. Disponivel em: <http://www.brasil.gov.br/infraestrutura/2014/09/ibge-metade-
dos-brasileiros-teve-acesso-a-internet-em-2013>. Acesso em: 25 mar. 2016.
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sobre a doenga, visando a influenciar a formulacao de politicas publicas efetivas que
garantam o acesso ao diagndéstico precoce e ao tratamento adequado. Para tal,
desenvolve, no ambiente digital, meios de comunicacdo autbnomos, independentes
e diferenciados dos meios de comunicacdo hegemonicos. Nesse sentido, a
organizacdo se mostrou objeto de referéncia interessante aos objetivos desta
pesquisa, uma vez que € uma organizacao que se articula em rede e se apresenta
de forma qualificada no ambiente digital. Além disso, seu perfil e objetivos politicos
indicam uma organizacdo que trabalha para o desenvolvimento da cidadania e
emancipacao dos sujeitos envolvidos. Logo, estudar os processos comunicacionais
de uma instituicdo com tais caracteristicas pode ajudar a entender a relagéo entre o
exercicio da cidadania comunicativa e a construcao de vinculos identitarios atraves
de acbGes de comunicacéao.

A relagdo da comunicacdo com os temas da saude e da cidadania estiveram
presentes nas Vvivéncias, observacfes e trocas com ativistas, em relagbes
profissionais obtidas durante periodo de trabalho na Femama, apontando
guestionamentos e inquietacdes. Em decorréncia dessas experiéncias como
profissional da area da comunicagdo € que surgem as primeiras ideias para a
investigacdo. Justamente o conhecimento dos processos internos da organizagao, -
assim como o reconhecimento da importancia do seu trabalho e de seu potencial
cidaddo, é que fortaleceu a escolha da Femama. Da mesma forma, 0 acesso a
materiais e pessoas envolvidas com a causa do cancer de mama se mostrou
facilitado em decorréncia de uma relacdo de confianca ja estabelecida entre a
organizacao e a pesquisadora, 0 que contribuiu para o enriqguecimento da pesquisa.

Durante a preparacdo para o mestrado o interesse na tematica se manteve,
tomando dimensdes mais soélidas e complexas a medida que o trabalho das
instituicdes foi ganhando notoriedade nas midias e diversos acontecimentos politicos
relacionados a processos de mobilizagcao social midiatizada foram se desdobrando.
Nesse sentido, o projeto inicial buscava analisar as estratégias comunicacionais
desenvolvidas por ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama e
compreender qual sua capacidade de mobilizacdo social.

No entanto, a através dos conhecimentos adquiridos nas disciplinas cursadas
e nas atividades de pesquisa realizadas durante o mestrado, a problematica adquiriu
diferentes contornos, solicitando novos conceitos tedrico-metodolégicos que

considerassem a multidimensionalidade dos processos de comunicagédo e de
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mobilizagdo social. Nessa diregdo, talvez a alteragdo mais significativa nesse
percurso tenha sido o alargamento da concepcdo de mobilizacdo social,
reconhecendo que na contemporaneidade essa depende de processos de
identificacdo entre o0s sujeitos comunicantes e do desenvolvimento de praticas
sociais midiatizadas.

Sendo assim, entende-se que essa instituicdo, através de seus meios de
comunicacdo digital, estabelece espacos comunicacionais que podem suscitar e
ampliar o debate acerca do direito a saude, possibilitando praticas cidadas e
contribuindo para a formacao de uma identidade cultural das ativistas envolvidas
com a temética do cancer de mama. Logo, esta pesquisa busca encontrar e analisar
nesses meios de comunicacdo, desenvolvidos pela instituicio escolhida, a
construcdo de vinculos entre o0s sujeitos e as possibilidades de exercicio da
cidadania. Destaca-se que esta pesquisa, tendo foco no processo comunicacional,
considera como exercicio de cidadania tanto as praticas que visam a garantir o
direito a comunicagdo, quanto aquelas voltadas para conquistas de direitos no
ambito da saude.

Cabe ressaltar que esta investigacdo considera essas ativistas, publicos
preferenciais da organizagdo estudada, como sujeitos comunicantes qualificados,
gue apresentam, simultaneamente, caracteristicas de espectadores, leitores,
produtores, transmissores e dinamizadores de sentidos no processo comunicacional.
Nesse sentido, a investigacdo também busca ponderar sobre os modos como a
organizacdo disponibiliza recursos e ferramentas de comunicacdo aos publicos que
acessam seus espagos, contribuindo para a garantia dos direitos de acesso a
informacdo e a expressdo, constitutivos de uma cidadania comunicativa (MATA,
2005).

Com relacédo aos conteudos, importa destacar que esta pesquisa considera
apenas os recursos e informacdes disponiveis nos portais da instituicdo na internet.
Da mesma forma, séo interessantes para investigacdo apenas 0S materiais e
discussbes que facam referéncia a busca por direitos relacionados ao tratamento e
diagnéstico, bem como a inclusdo social do paciente com cancer de mama,
excluindo os contetdos educativos sobre a doenca. Dessa maneira, o objetivo é
construir um mapeamento dos aspectos mais relevantes e recorrentemente

abordados pelas organizacdes, através da organizacao sistematica dos conteudos
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disponiveis nos portais e da observacédo das relacdes e vinculos que 0s sujeitos
estabelecem com essas midias.

A fim de contemplar os questionamentos que se colocam ao longo do
percurso dessa investigacdo, se faz necessario buscar fundamentos tedricos nas
obras de referéncia do campo da comunicacdo que ajudem a definir algumas
concepgOes importantes. Acerca da no¢ao de cidadania, a pesquisa se debruca em
autores como Cortina (2005), Peruzzo (2010; 2012), Lacerda (2013; 2014), que
entendem que esse conceito integra exigéncias por justica e sentimentos de
pertenca, ndo se limitando a reivindicagbes por bens imprescindiveis a
sobrevivéncia, mas se estendendo a aceitacdo e a inclusdo social, tecnolégica e
comunicacional. No que diz respeito ao conceito de identidade, a investigacdo toma
a perspectiva de Hall (1997; 2009), Garcia Canclini (1998), Goffman (1992), de que
a identificacdo ndo é singular e nem automatica, mas hibrida, podendo mudar de
acordo com a forma com 0s sujeitos sao representados ou interpelados, bem como
ser perdida ou ganhada ao longo da vida de acordo com as interacdes sociais de
cada sujeito.

Cabe esclarecer, também, que as reflexdes sobre a internet como espaco
comunicacional, consideram nao sé a rapidez do desenvolvimento tecnolégico dos
meios de comunicacdo digitais, como também o modo desigual com que esses
recursos sao acessados. Da mesma forma, entende-se que o aumento das
possibilidades de participacdo no debate publico ndo € determinado exclusivamente
pelo desenvolvimento de novas tecnologias, mas pelos usos sociais que sédo dados
a essas tecnologias (FRAGOSO; MALDONADO, 2009).

1.1 PERGUNTA GERAL DO PROBLEMA
Como os processos comunicacionais digitais estabelecidos entre a Femama e
suas ativistas, engajadas na luta contra o cancer de mama, promovem praticas de

cidadania comunicativa e constroem vinculos identitarios de movimento?

1.2 PERGUNTAS ESPECIFICAS DO PROBLEMA



a)

b)

13

Quais sdo os processos comunicacionais estabelecidos entre a Femama e
as ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama, no ambiente
digital?

Que temas, valores e modos de pensar norteiam as relacdes
comunicativas que a Femama estabelece com suas ativistas?

Que possibilidades esses processos comunicacionais oferecem para a
constituicdo de uma cidadania comunicativa através das mediacdes da
organizacao?

Como sdo construidos o0s vinculos identitarios nos processos
comunicacionais da organiza¢cdo com suas ativistas?

Como essas ativistas exercitam suas competéncias midiaticas nos
espacos digitais e que relevancia a comunicacdo tem em suas praticas

cidadas?
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 OBJETIVO GERAL

Relacionar os processos comunicativos estabelecidos entre a Femama e suas

ativistas, com o exercicio da cidadania comunicativa e a construcdo de vinculos

identitarios.

1.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a)

b)

Buscar marcas das competéncias midiaticas das sujeitas comunicantes,
gue se identificam como ativistas engajadas na luta contra cancer de
mama, e analisar como elas interagem com 0s meios de comunicagao
digitais da Femama;

observar, relatar e registrar como as ativistas interagem com os meios de

comunicacéo digitais da Femama;

c) verificar e avaliar os temas, valores e modos de pensar que norteiam as

d)

e)

relacbes comunicativas das ativistas com a organizacd0 nos seus
ambientes digitais;

problematizar sobre como 0s processos comunicacionais da instituicdo
selecionada, em consideracdo de seu carater digital, podem contribuir
para o desenvolvimento de uma cidadania comunicativa e para construcao
de vinculos identitarios;

verificar como as légicas tecnocomunicativas dos ambientes digitais

constituem e condicionam as praticas cidadas e identitarias das ativistas.
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1.4 JUSTIFICATIVA

Diversas pesquisas no campo da sociologia, das ciéncias humanas e das
ciéncias da comunicacdo tém dedicado seus esfor¢cos para a compreensao das
dindmicas dos movimentos sociais e suas vinculacbes com as transformacdes
socioculturais que caracterizam as sociedades contemporaneas. Contudo, diante da
aceleracdo dessas transformacgdes no cendrio social atual, e a multiplicacdo de
movimentos sociais cada vez mais diversos, esses campos ainda necessitam
investigacdes que trabalhem e analisem esses grupos em suas multiplas dimensdes.

A producao cientifica qualificada serve de referéncia para o avanco dos
estudos sobre a tematica dos movimentos sociais, mas € justamente a sucessiva
atualizacdo das perspectivas tedrico-metodoldgicas que colocam diante dos
pesquisadores sempre novos angulos e possibilidades de investigacdo. Da mesma
forma, as resisténcias trazidas pela realidade empirica provocam, a cada instante,
novas indagacoes.

Em igual processo de desenvolvimento de acelerado, as novas tecnologias da
comunicacdo se apresentam como verdadeiros desafios para o0 campo da
comunicacado, o qual esta continuamente tentando compreender e problematizar que
consequéncias e possibilidades elas trazem para os varios campos sociais, sob
perspectivas diferentes. Do mesmo modo, essas tecnologias se apresentam para 0s
movimentos sociais como novas formas de organizacao, articulagcdo e disseminacao
de ideais, ampliando suas possibilidades influenciar a opinido publica sobre suas
causas. Sendo assim, essa apropriacdo das tecnologias de comunicacdo pelos
movimentos sociais precisam ser estudadas na atualidade a partir de varias Oticas,
tendo em vista sua complexidade.

Além disso, considera-se que, ao produzirem seus proprios instrumentos e
veiculos de comunicacdo, os movimentos sociais interferem na circulacéo de ideias
dominantes, geralmente reproduzidas pelos meios de comunicacdo hegemonicos,
configurando formas alternativas de comunicacdo que s&o, cada vez mais,
importantes para a pesquisa em comunicacao. Por propiciarem a fruicdo de sentidos
dissonantes, 0s processos comunicacionais dos movimentos sociais se prestam

como objetos para analise das possibilidades de transformacao social.



16

Nesses termos, a saude aponta como fator primordial para a transformacao
social, pois dela depende o direito humano fundamental, que é o direito a vida. Logo,
a tematica da saude adquire relevancia incontestavel dentre 0s movimentos sociais,
como referente essencial para a conquista da igualdade social e elementar para
manutencdo da dignidade dos individuos. Logo, torna-se pertinente estudar, com
maior profundidade, o papel da comunica¢cdo no campo da saude, ndo apenas em
funcdo do seu carater informacional e educacional, necesséario para promoc¢ao de
praticas de vida saudavel, mas também suas contribuicbes para o desenvolvimento
de praticas cidadas que visam a enfrentar a precariedade dos sistemas de saude em
vérias sociedades.

Em vista disso, dentre os motivos pelos quais se justifica a escolha do objeto
de referéncia dessa investigacdo, estdo a representatividade e a lideranca da
Femama entre instituicbes e individuos comprometidos com as causas da saude,
além da sua consonancia com outros movimentos de amplitude global. A
abrangéncia dessa organizacdo, apesar de ser relativamente jovem, e sua
pretensdo de influenciar a formulacdo de politicas publicas de atencdo a
problematica do cancer de mama, envolvendo varios setores sociais, fomentam
reflexdes sobre seus processos comunicativos.

As motivacdes pessoais que estimulam este estudo estdo amparadas na
afeicdo pelo tema e aproximacfOes da tematica nas relacdes profissionais obtidas
durante periodo de trabalho na Femama. A experiéncia profissional da pesquisadora
como comunicadora da organizacao trouxe questionamentos sobre as estratégias de
comunicacdo desenvolvidas pelos movimentos sociais, que motivaram a busca por
um aprofundamento tedrico-cientifico que ajudasse a perspectivar esse cenario. Da
mesma forma, entende-se que o desenvolvimento de pesquisas académicas sobre a
tematica pode contribuir para o trabalho de organizagbes como a Femama,
representando uma forma retribuicdo da pesquisadora para 0 movimento e,
consequentemente, para a sociedade.

Durante a pesquisa exploratoria, foi possivel constatar que ainda é limitado o
namero de pesquisas no campo da comunicacdo, focadas em estudos de caso
sistematicos que abordem a prética cidada de movimentos sociais ligados a saude.
Tal enquadramento é mais frequentemente encontrado em pesquisas que tém como
objeto de estudo os grupos envolvidos com questbes de raca, género e classe. E

possivel afirmar que a maior parte dos estudos na é&rea de comunicacgao,
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relacionados a saude, estao preocupados com as representacdes que as instituicdes
midiaticas constroem de determinadas patologias ou no papel informativo e
educativo que as midias exercem em campanhas de prevencao de doencas. Sendo
assim, sdo poucas as pesquisas que tratam de questdes de engajamento politico de
pacientes e suas comunidades, reconhecendo o0 acesso aos meios de comunicacao
como essencial para conquista do direito a saude.

Dessa forma, considera-se que a pesquisa em questdo subsidiara novos
desafios académicos na prospeccdo de casos relacionados as conquistas politicas
dos movimentos sociais organizados através de acdes de comunicacao, tidas como
iniciativas populares de destacada relevancia junto a sociedade. Também se
acredita que esta pesquisa possa, de alguma forma, contribuir para o campo das
Ciéncias da Comunicacdo por tencionar as teorias da area através de uma
abordagem transmetodolOgica baseada na observacao de objetos empiricos.

Por fim, entende-se que esta pesquisa se situa dentro &rea de concentracdo
do Programa de PoOs-Graduacdo em Ciéncias da Comunicacdo da Unisinos, por
tomar como objeto de estudo produtos midiaticos, entendidos como esferas de
interacdo social tecnologicamente mediadas com implicacdes na sociedade, na
identidade e na cultura dos sujeitos envolvidos. Da mesma forma, a tematica desta
investigacdo estd em consonancia com a proposta da Linha de Pesquisa Cultura,
Cidadania e Tecnologias da Comunicacdo, que estuda os processos midiaticos
focalizados nas identidades culturais e nas acfes de cidadania dos movimentos
sociais, entre outros estudos. Pensando também na construcdo coletiva do
conhecimento, esta pesquisa pretende contribuir para os trabalhos desenvolvidos
pelo Grupo de Pesquisa Processos Comunicacionais: Epistemologia, Midiatizacao,
Mediacdes e Recepcdo (PROCESSOCOM), no que diz respeito ao aperfeicoamento
de estratégias de investigacdo cientifica em comunicacdo, bem como ampliagdo de
concepcdes metodoldgicas no trato com sujeitos comunicantes historicos e suas

praticas identitarias e cidadas.
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2 PERSPECTIVAS TEORICAS PARA PENSAR OS MOVIMENTOS
SOCIOCOMUNICATIVOS DAS ATIVISTAS ENGAJADAS NA LUTA CONTRA O
CANCER DE MAMA

Para o desenvolvimento teorico, este estudo teve embasamento em autores e
obras de referéncia no campo da comunicacdo através da revisdo bibliografica de
pesquisas a respeito da problematica da cidadania comunicativa, dos vinculos
identitarios de grupo e dos movimentos sociais organizados em rede. Além disso,
devido as especificidades dos meios de comunicacgdo escolhidos, faz-se necessario

teorizar sobre as novas tecnologias de comunicacao digitais.

2.1 PERCORRENDO PERSPECTIVAS TEORICAS SOBRE A INTER-RELACAO
ENTRE MIDIA, IDENTIDADE E CIDADANIA

Cabe ressaltar que essa investigacdo considera as ativistas pesquisadas,
publicos preferenciais da Femama, como sujeitos comunicantes qualificados, que
apresentam, simultaneamente, caracteristicas de espectadores, produtores,
transmissores e dinamizadores de sentidos no processo comunicacional. Nesse
sentido, apresentam-se aqui as perspectivas tedricas, nas quais esta pesquisa se
apoia no que diz respeito a no¢ao de sujeito comunicante.

Para tratar da instancia receptiva no processo comunicacional, muitos foram
os termos utilizados pelas diversas vertentes tedricas do campo da comunicacéo.
Dentre eles, os frequentemente utilizados por pesquisadores estadunidenses séo
“audiéncia” e “publico”, mas foi o termo “receptor” que se disseminou com mais forca
no campo ao longo dos anos. Este termo, advindo do paradigma estrutural-
funcionalista, que encara comunicagdo como um processo linear, pressupde um
emissor e coloca esses sujeitos em um lugar de alteridade. No entanto, é a partir de
correntes tedricas como a Escola de Palo Alto e os Estudos Culturais, que se deixou
de pensar nas pessoas em interacdo com 0S meios de comunicagdo como
recipientes vazios, para o0s quais seria possivel transmitir informacées. E inspirada
nessas vertentes tedricas que esta pesquisa passa a considerar o “receptor” como
um “sujeito comunicante”, que possui singularidades e esta inserido no contexto

histoérico, social e cultural.
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Para Maldonado (2014, p. 37), os individuos em inter-relagdo com os
sistemas midiaticos sdo “sujeitos complexos de carater histdrico, social, cultural,
politico, ético, estético, técnico e psicolégico que se constituem como sujeitos
comunicantes em receptividade comunicativa”. Contudo, é importante frisar que
esses sujeitos comunicantes, apesar de estarem historica, social e culturalmente
situados, ndo estdo assujeitados a esses contextos (BONIN, 2014). Sendo assim,
Bonin (2014) reforca a importancia da contextualizacdo e do resgate da perspectiva
histérica na pesquisa em comunicacdo, uma vez que essas dimensdes sao
constitutivas da producdo de sentido, do desenvolvimento de competéncias
midiaticas e da apropriacdo de produtos midiaticos. Da mesma forma, Lacerda
(2013) reforca que ndo se pode desvincular os sujeitos dos seus contextos de
hegemonia politica e econdmica que cercam os sistemas de comunicacao e limitam
0 poder do dito receptor.

Nesse sentido, Bonin (2014) reforca que, para entender como esses sujeitos
de relacionam com as midias, € preciso investigar ndo apenas suas vinculacdes com
os produtos midiaticos e suas propostas preferenciais de sentido, mas também o
papel constitutivo e configurador da dimensao midiatica como instancia contextual.
Isto porque, estando o sujeito contemporaneo inserido em um ambiente midiatizado,
no qual as l6gicas das midias permeiam todos 0s outros campos sociais, sua cultura
e identidade também passam a ser atravessadas por processos de midiatizacao,
afetando suas formas de ver e interpretar o mundo (BONIN, 2014).

Sendo assim, h& nas relagBes dos sujeitos com as midias espago tanto para
reproducdes quanto para reconstrugbes e transgressdes de sentido. Nessas
relacbes se apresentam tanto continuidades em termos de gostos e padrbes
estilisticos ditados pelas classes dominantes e pelos sistemas de comunicacéo
hegemonicos, quanto fabricacées de sentidos divergentes em interagdo com uma
diversidade de inteligéncias e capitais culturais seculares, proprios de cada cultura.
Segundo Maldonado (2014, p. 18), “0o mundo da producéo de sentido, nas distintas
culturas € multiplo, complexo e ndo configura estruturacbes de significacoes
mecanicas e deterministas”.

Logo, no estudo dos processos comunicacionais € preciso relacionar
aspectos sociais macroestruturais, como 0s processos de midiatizacdo e
globalizagdo, com questdes culturais préprias da interacdo humana cotidiana. E

partindo desse principio que autores como Certau (1994), em oposicéo a correntes
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tedricas focadas nos aspectos que submetem 0s sujeitos aos sistemas sociais, vao
se interessar pelas possibilidades de rupturas com esses sistemas, tendo um olhar
mais sensivel ao sujeito comum e as classes populares. O trabalho de Certau
(1994), mais especificamente, visava a tirar da obscuridade da ciéncia e da historia,
as praticas cotidianas de individuos comuns. Da mesma forma, Santos (2008)
propde o desenvolvimento de uma “sociologia das auséncias”, que € o estudo de
processos sociais emancipatorios esquecidos pela ciéncia e silenciados pelos
instrumentos hegeménicos de dominacgéo, colonizacao e globalizacao.

Segundo Certau (1994), os sujeitos, em interacdo com meios de comunicacao
em sua cotidianidade, desenvolvem a capacidade de fabricar sentidos em forma de
producdes escondidas, que ndo se fazem notar em produtos comunicacionais
proprios, mas nas maneiras de empregar o que lhe € imposto pela ordem
socioeconOmica. Entdo, essas fabricagcbes ndo sao percebidas pelos poderes
instituidos, pois se enquadram ao sistema dominante, operando dentro dele e, ao
mesmo tempo, o subvertendo. Para ele, as relacdes sociais determinam a producao
de sentidos, mas nao de forma uUnica e incoerente, o que também néo significa
pensar que 0S sujeitos sdo soberanos, em um atomismo social ou individualismo.
Sob esse aspecto, o autor esclarece que, enquanto os meios de comunicagéo
lancam mé&o de estratégias comunicacionais, que sdo acdes racionais calculadas
baseadas no repositério de recursos que possuem, o publico inventa taticas de
consumo, que sao acles e reacbes ndo planejadas, baseadas nas condicdes do
ambiente, valendo-se da astlcia e perspicacia como elementos surpresa.

Certau (1994) denomina essas fabricacdes cotidianas de “apropriagdes”,
descritas como a diferenca entre o sentido pretendido pelo emissor e o que é
realmente assimilado pelos sujeitos em processo de receptividade comunicativa.
Logo, o enunciado oferecido pelos meios de comunicacdo fornece um modelo de
interpretacdo que sugere, mas ndo determina a producdo de sentidos. Entédo, o
emissor pode supor os efeitos da mensagem, mas nao os garantir (BONIN, 2014).

Para Lacerda (2013), a apropriacdo seria uma espécie de adaptacdo das
mensagens recebidas as circunstancias da nossa propria vida. Dessa maneira, se
diferencia do simples uso, que é caracterizado como a aplicagdo de uma mensagem
ou tecnologia de acordo sua finalidade. Segundo Lacerda (2013, p. 4), as

apropriacfes dos produtos midiaticos se constituem em “toda e qualquer forma de
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resisténcia e ressignificacdo de praticas, de tecnologias, de estruturas dominantes
que produzam processo de negacao da heterogeneidade cultural”.

Portanto, as apropriagbes nem sempre se apresentam de maneira consciente,
pois obedecem a logicas préprias, que se relacionam com saberes ancestrais e
podem estar alheias as inten¢es das industrias culturais. Essas astucias milenares,
antes circunscritas as comunidades locais e suas tradi¢cdes, hoje vagam perdidas na
sociedade regulada por sistemas tecnocraticos institucionalizados. E justamente por
nao terem mais um lugar de direito, resistem e sobrevivem nas brechas e entrelinhas
da organizacdo social e da ordem dominante, como matrizes culturais residuais
(CERTAU, 1994).

Para Santos (2008), este € um modo vida bastante caracteristico dos povos
latino-americanos que se habituaram com a instabilidade causada pelas brutais
desigualdades sociais e pela arbitrariedade de poderes colonialistas fracos.
Paradoxalmente, esses povos desenvolveram um otimismo visceral e tragico que se
baseia na potencialidade coletiva. E a necessidade cotidiana de transformar taticas
de sobrevivéncia em fontes de inovacgao, criatividade, transgresséao e subversao, que
da a esses povos um potencial emancipatério. Nesse sentido, Certau (1994) afirma
gue a formalidade complexa e ndo institucionalizada das praticas cotidianas, e as
variadas téticas de consumo utilizadas para tirar proveito daquilo que é oferecido
pelos meios de comunicacao, tornam-se formas de politizacdo do sujeito comum e
de resisténcia das classes populares.

Contudo, Lacerda (2013) reforgca que, para que essas formas de politizacao
se transformem em verdadeiras préaticas cidadania, os sujeitos ndo podem se limitar
ao uso e a apropriacdo das tecnologias da comunicacao, ja que no mundo atual a
questdo da cidadania se manifesta também no direito a livre expressao através de
toda e qualquer forma simbdlica. Para Moglen (2012), o exercicio da cidadania
depende do acesso a uma educacao universal (técnica e cientifica), bem como da
democratizacdo dos codigos e dos diferentes meios de comunica¢cdo, com acesso
irrestrito as midias (publicas e gratuitas).

No entanto, a conquista da cidadania em termos culturais e comunicacionais
também depende da garantia da liberdade civil individual, do desenvolvimento de um
sistema midiatico democratico, do acesso as tecnologias de comunicacdo e aos
bens culturais. Portanto, também perpassa por questdes civicas, politicas,

econdmicas, de justica e igualdade social que garantam um minimo de seguranca e
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bem-estar para o desenvolvimento dos sujeitos. Uma vez assegurados os direitos
bésicos, a cidadania comunicativa dependera do acesso a informacgéo, do direito a
comunicacdo em seu aspecto produtivo, do reconhecimento do sujeito como sujeito
cultural e comunicativo, e da participacdo publica nas decisdes sobre comunicacéo
(LACERDA, 2013).

Portanto, a perspectiva da cidadania cultural vai além da visédo de
usos e apropriagbes como consumo de bens culturais,
caracterizando as formas de uso e apropriagcdo na perspectiva da
compreensédo dos cédigos e regras dos bens simbdlicos (uso), como
nas acdes em que reordenamos e nos apropriamos da oferta
tecnoldgica, mas num contexto e materialidades que tornem possivel
nao so a fruicdo de bens simbdlicos aos quais temos acesso, mas a
possibilidade producgdo, de criacdo, de circulacdo e visibilidade de
novos bens pelos sujeitos individuais e coletivos dos diversos
campos da sociedade. E para que aconteca uma cidadania cultural é
preciso a acao cultural politica dos coletivos sociais, mas também a
construcado de politicas culturais por parte do Estado. (LACERDA,
2013, p. 9).

Da mesma forma, Cortina (2005, p. 28) entende que “a cidadania é um
conceito mediador porque integra exigéncias de justica e, ao mesmo tempo, faz
referéncia aos que sdo membros da comunidade, une a racionalidade da justica com
o calor do sentimento de pertenca”, ndo se limitando a reivindicacées por bens
imprescindiveis a sobrevivéncia, mas se estendendo a aceitacao e a inclusdo social,
tecnolégica e comunicacional. Logo, € possivel afirmar que essa cidadania
complexa, intercultural e cosmopolitica também passa por questdes comunicativas,
uma vez que a construgcdo desse sentimento de pertenca depende de trocas
simbdlicas e interacdes sociais que se baseiam em atos comunicativos (CORTINA,
2005).

No que diz respeito especificamente a cidadania comunicativa, cabe
esclarecer que ela € compreendida tanto como condi¢cdo como pratica (MATA et al.,
2009). Portanto, pode tanto referir-se a direitos civis, como a liberdade de expresséo
e direito a informacao, quanto a um bem social amplo, que deveria estar acessivel a
todas as camadas sociais. Nesse sentido, a nogcdo de cidadania comunicativa
perpassa os direitos juridicos no ambito da comunicacdo, o acesso as condi¢cdes
técnicas para o0 exercicio comunicacional, indo até o reconhecimento da
comunicacdo como direito humano que precisa ser reivindicado e garantido. Para

Rubim (2003, p. 112), “o direito a comunicag¢do pode ser formulado como direito a
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existéncia social no mundo atual”, sendo essencial para o exercicio da cidadania de
forma geral.

Além disso, € importante ressaltar que existem condi¢cdes objetivas e
subjetivas para o exercicio da cidadania comunicativa. Dentre as condi¢cdes
objetivas, esta a democratizacdo da comunicacdo através de regulamentacdes
politicas que garantam o acesso igualitario aos meios técnicos de comunicacdo para
o desenvolvimento de formas de comunicacao alternativas as logicas hegemdnicas
de mercado. Ja as condicfes subjetivas dizem respeito as formas de representacao
e visibilidade midiatica dos diferentes grupos e camadas sociais, garantido a
pluralidade cultural e de opinides, a multiplicidade de vozes, a emancipacdo dos
grupos marginalizados e a dignidade de todos os segmentos da sociedade (MATA et
al., 2005). Nesse sentido, o desenvolvimento de um sentimento de pertenca é
constitutivo ndo apenas da cidadania, mas também da construcdo de uma
identidade cultural (CORTINA, 2005).

Cabe esclarecer que a identidade ndo é aqui entendida como algo inato ao
individuo, tampouco fruto do destino que o inseriu em determinado contexto
sociocultural, mas resultado de constru¢cdes simbdlicas e de lutas por
reconhecimento social. Sendo assim, a identidade €, acima de tudo, uma escolha
dos individuos. Portanto, a autonomia pessoal se torna essencial para a realizacao
desta escolha. Logo, o desenvolvimento da cidadania e a construcdo de vinculos
identitarios estdo intimamente ligados, ja que ambos dependem de lutas por inclusao
social e respeito as diferengas. Da mesma forma, identidade e cidadania também
sao resultado de um processo de autorreconhecimento, que conecta a dimensao
individual com a coletiva, pois s6 se realizam na relacdo com o outro. Sendo assim,
a formacdo da identidade também perpassa por praticas cidadas de respeito a
diversidade, ja que, ao compreender outras culturas, o individuo consegue
compreender a sua propria cultura. Logo, o dialogo entre as culturas se configura em
uma oportunidade de enriquecimento e fortalecimento mutuos (CORTINA, 2005).

Sob essa perspectiva, Garcia Canclini (1998) constata que a formacédo das
identidades culturais € multifatorial e multidimensional, o que pressupde certas
mesticagens, proprias dos processos de dinamizagdo cultural da
contemporaneidade, mas nao elimina assimetrias relativas as posi¢coes de poder. A
partir dessa visdo, Garcia Canclini (1998) passa a questionar as perspectivas mais

cldssicas da antropologia e da sociologia que acreditavam na hierarquizacdo da
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cultura pela classe social, na homogeneizacéo da cultura e na limitagdo da cultura
popular ao ambito local. Justamente ao pesquisar as culturas populares na América
Latina, Garcia Canclini (1998) percebeu a existéncia de fenbmenos atemporais que
nao mais cabiam nas definicdes rigidas de cultura.

Da mesma forma, Hall (2009) aponta que quanto maior € a forca
homogeneizadora das industrias culturais globalizadas, mais surgem diversidades
culturais, ndo havendo uma relacéo binaria fixa entre iguais e diferentes, mas sim o
descobrimento de mudltiplas semelhancas e diferencas. Contudo, € importante
destacar que, na visdo do autor, os localismos ndo sédo capazes de conter a
tecnomodernidade ocidentalizante, mas eles continuam a modular, desviar e traduzir
seus imperativos a partir da base.

Nesse sentido, Garcia Canclini (1998) aponta que as identidades culturais sao
hibridas, uma vez que nao permanecem imoveis, sofrendo todo o tipo de
mesticagem, através de processos agonisticos, ndo se tratando simplesmente de
justaposices de elementos culturais puros. Para o autor, os hibridismos culturais
SA0 processos constantes e incomensuraveis de combinacdo entre a tradicdo e a
traducdo cultural, que ndo se da de forma amistosa, mas de maneira de conflituosa.
No entanto, Hall (2009) destaca que as tradi¢cbes culturais jA sdo mistas na sua
origem, e, portanto, ndo sao entanques, continuando sempre em movimento.

Sob esta perspectiva, os produtos culturais sdo entendidos como a
materializacdo de processos historicos de disputa e negociacdo simbdlica, dos quais
a midia também faz parte. Cabe esclarecer que essas hibrida¢g6es ndo sao resultado
exclusivo dos processos de globalizagdo e midiatizagdo, mas sim de processos de
larga duracao historica, que se veem acelerados, complexificados e intensificados
pela midia. Portanto, ha no hibridismo chaves culturais que exigem redefinicbes dos
géneros midiaticos, reposicionando constantemente as relagbes de vinculo e os
contratos de leituras das midias. Logo, 0s principais responsaveis pela dinamizacao
dos géneros midiaticos sdo os tensionamentos sociais (GARCIA CANCLINI, 1998).

Sendo assim, se impde, na atualidade, uma perspectiva multicultural,
entendida como a caracteristica fundamental das sociedades em que diferentes
comunidades culturais convivem e tentam construir uma vida comum, a0 mesmo
tempo em que retém aspectos de suas identidades individuais. Logo, as sociedades
contemporaneas precisam desenvolver um conjunto de estratégias e politicas para

tratar da diversidade cultural, entendendo o multiculturalismo ndo como pratica
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doutrinaria, mas como uma abordagem critica e plural, que tem uma dupla demanda
por igualdade e diferenga, atenta as demandas e realidades locais e globais (HALL,
2009).

No entanto, Cortina (2005) destaca que o entendimento de cidadania nao
pode se restringir a sua dimensdo multicultural, uma vez que nem tudo que é
culturalmente aceitavel é valido do ponto de vista ético, moral e humanista. Para
Cortina (2005), minimos de justica devem ser exigidos de todas as culturas no intuito
de preservar a vida humana acima de tudo. Nesse sentido, todas as culturas podem
e devem se transformar para atender as necessidades sociais de seu tempo. Entéo,
uma perspectiva multicultural deve fomentar o dialogo intercultural para descobrir 0
que € desejavel e o que é inaceitavel em termos de convivéncia, visando a
manutencao da dignidade dos individuos.

Contudo, Santos (2008) reforca que a ideia de dignidade humana pode ser
pensada em diferentes formatos, em vez de ser suprimida em universalismos
abstratos, tornando as diferencas culturais mutuamente inteligiveis através da
traducdo. Segundo Santos (2008, p. 198), “tornar mutuamente inteligiveis significa
identificar o que une e é comum a entidades que estdo separadas pelas suas
diferencas reciprocas”.

Para Hall (2009), o que impede a instaura¢do de politicas multiculturais é o
entendimento de que a valorizacdo do individualismo favorece a logica liberal de
mercado, pois liberta os individuos de seus vinculos culturais, enfraguecendo o
sentido de coletividade. Da mesma forma, Santos (2008) reforca que vivemos
tempos de um fascismo social, pelos quais grandes setores da populagdo sé&o
excluidos de qualquer tipo de contrato social, uma vez que a légica do lucro
atravessa e contamina todas as praticas sociais. Esse fascismo social seria
pluralista, coexistindo com as democracias, sendo simultaneamente local e global ja
que € baseado em um modelo capitalista de integrac¢é@o social radical. Santos (2008)
classifica esse modelo de capitalismo global como uma globalizacdo hegemonica,
pois representa o0 sucesso e a dominacdo de determinado localismo que se
sobrepde aos demais.

Em alternativa a expansdo do fascismo social, Santos (2008) propde o
desenvolvimento de uma globalizacdo contra-hegemoénica, baseada no principio da
redistribuicdo, visando a promocdo da igualdade social, e no principio do

reconhecimento das diferencas raciais, culturais, etc. Essa outra forma de
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globalizacdo estd fundamentada no cosmopolitismo e na existéncia de um
patrimonio comum da humanidade. No entanto, para que a globalizacdo contra-
hegemobnica se desenvolva € necessario estabelecer um equilibrio dindmico entre
diferenca e igualdade, autonomia e cooperacéao, identidade e solidariedade. Logo,
pressupde um metadireito fundamental que é o direito a ter direitos. Segundo Santos
(2008, p. 199), “temos o direito a ser iguais sempre que a diferenca nos inferioriza,
temos o direito a ser diferentes sempre que a igualdade nos descaracteriza”.

Na contemporaneidade, essas lutas por igualdade social e acbes de
resisténcia ao poder hegemoénico geralmente se materializam em movimentos
sociais e redes de colaboracdo, que cada vez mais se utilizam das tecnologias
comunicacionais para se articular. Sendo assim, sera apresentada, a seguir, uma

reflexdo que expressa o entendimento desta pesquisa sobre tais movimentos.

2.2 MOVIMENTOS SOCIOCOMUNICATIVOS ORGANIZADOS EM REDE

Primeiro é preciso esclarecer que, segundo Miani (2008), movimentos sociais
sdo todos os grupos e organizagbes que atuam para a circulacdo e consumo de
bens de uso coletivo, os que confrontam o capital de reproducéo social e aqueles
que enfrentam a ideologia de dominagdo nas lutas politicas cotidianas. Conforme
Castells (2013, p. 16), “suas raizes estdo na injustica fundamental de todas as
sociedades, implacavelmente confrontadas pelas aspiragdes humanas de justica”.

Para Thompson (2009), o préprio surgimento dos movimentos sociais esta
ligado & criacdo de sistemas de comunicacdo, como o invento da imprensa entre 0s
séculos XV e XVI, que possibilitavam novas formas de partilha de simbolos e
crencas expressas entre individuos que nao interagiam diretamente, dando origem

ao moderno sentido de pertenca a uma particular nacao.

Desde o advento da imprensa e especialmente da midia eletrbnica,
lutas por reconhecimento se tornaram cada vez mais lutas pela
visibilidade dentro de espacos ndo localizados de publicidade
mediada. A luta por se fazer ouvir e ver (e impedir que 0s outros o
fagam) ndo € um aspecto periférico das turbuléncias sociopoliticas do
mundo moderno; pelo contrdrio, estd no centro dele. O
desenvolvimento dos movimentos sociais, como 0 movimento das
mulheres e o0s movimentos dos direitos civis, fornece amplo
testemunho de que reivindica¢des de grupos até entdo subordinados
ou marginalizados s6 se conquistam através de lutas pela visibilidade
na midia. A evolucdo de tais movimentos, também comprova o fato
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de que, ao conquistar algum grau de visibilidade na midia, as
reivindicacdes e preocupacdes de individuos particulares podem ter
algum reconhecimento publico, e por isso podem servir como um
apelo de mobilizagdo para individuos que nao compartiiham o
mesmo contexto temporal-espacial. (THOMPSON, 2009, p. 215).

No Brasil, conforme Gohn (1995), a partir da segunda metade do século XX, a
pratica dos movimentos sociais foi cada vez mais se deslocando de movimentos
populares de natureza classista ou partidaria para movimentos marcados por lutas
civicas ou cidadds, com destacada emergéncia das Organizacdes nao

Governamentais (ONGs). Para Cogo (2010, p. 46), a partir desse momento “a
cidadania ja se constituia, portanto, em uma questdo de comunicacdo” estando néo
exclusivamente orientada por demandas dos grandes sindicatos e partidos politicos,
mas por uma combinacdo de formas e configuracdes de participacdo que também
inclui temas relacionados a vida cotidiana e ao mundo simbdlico.

Na atualidade, com a expansdo desses movimentos sociais que, para
Henriques (2007, p. 16), sdo “acbes coletivas orientadas para mudancgas”, observa-
se 0 surgimento de varios questionamentos sobre o papel e a relevancia da
comunicacdo para o0 sucesso desses movimentos no alcance de seus objetivos.

Sendo assim, Henriques (2007, p. 23-24) reforca que:

Cabe a comunicacdo uma articulacdo entre valores e simbolos no
processo de construgdo da identidade de um movimento,
estabelecendo de uma maneira estruturada a producédo de elementos
gue orientem e gerem referéncias para a interacdo dos individuos,
possibilitando, assim, um sentimento de reconhecimento e
pertencimento capaz de torna-los corresponsaveis.

No entanto, ndo basta que esses grupos se reconhecam entre si e se
identifiguem como movimentos sociais. Para realizar mudancas de fato € preciso
que eles se articulem de forma organizada. Conforme Henriques (2007, p. 29), a
comunicacdo “é imprescindivel para os movimentos sociais sendo, ela préopria, o
fator de coordenacéo de acdes e de mobilizagao”.

Nesse contexto, Peruzzo (2010) afirma que esses movimentos inauguram
formas de comunicacdo que podem ser classificadas como alternativas ou
comunitarias por serem constituidas por iniciativas populares, para além das midias
hegemaonicas, e organicas aos movimentos sociais. Ainda segundo Peruzzo (2010,
p. 19), devem ser considerados como alternativos “tanto os produtos de
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comunicacgdo produzidos dentro dos movimentos sociais, como aqueles feitos fora,
mas que de algum modo contribuem para o processo de conscientizagcdo e acao”.
Para Namburete (2003, p. 246), a comunicacdo comunitaria é “um processo
comunicativo que requer o envolvimento das pessoas de uma comunidade, ndo
apenas como receptoras de mensagens, mas como protagonistas dos contetdos e
da gestéo dos meios de comunicac¢ao”. No entanto, Peruzzo (2008, p. 378) entende
que “as praticas comunicacionais geraram conceitos que permitem tomar as
expressdes comunicacao popular, alternativa e comunitaria como sinénimos, quando
se referem as lutas de segmentos subalternos por sua emancipacéo”.

Sendo assim, como serd visto a seguir, pode-se considerar os meios de
comunicacdo digitais desenvolvidos pela organizacdo estudada como meios
alternativos, mesmo que em alguns aspectos eles reproduzam as l6gicas dos meios
de comunicacdo hegemaonica. Isto porque esses meios ndo possuem fins lucrativos,
e tém vistas a emancipagdo social e ampliacdo da cidadania. Da mesma forma,
podem ser considerados como comunitarios, pois se baseiam em vinculos
identitarios comunitarios, ja que os atores neles envolvidos buscam a transformacao
das condigbes de opressdo e sofrimento de segmentos da populacdo, para que
esses recuperem sua dignidade e tenham seus direitos respeitados. Logo, esses
ativistas tém algo em comum, formando uma comunidade de ideias, que supera a
nocdo de partilha de um territorio como elemento estruturante, através da
incorporacao de novas tecnologias da comunicacdo (PERUZZO, 2008).

Cabe esclarecer que a comunicacdo é aqui percebida e valorizada por seu
carater dialdgico, que pode assim contribuir para a constru¢do de um paradigma de
desenvolvimento integral, que proporcione o crescimento da pessoa em todas as
dimensdes, tanto na esfera produtiva quanto cognitiva. Portanto, se faz necessario
pensar a comunicacdo comunitaria com um processo organizativo, que visa a
producdo de conhecimento e de sistemas de informacdo adaptados a realidade e as
necessidades das comunidades envolvidas. Logo, a comunicacdo desenvolvida
pelos movimentos sociais, com vistas ao exercicio da cidadania, depende da
participagcdo da comunidade na geracdo de conteudos préprios e da apropriacdo
comunitéria dos meios de comunicacdo, bem como de uma adaptacdo das
mensagens as realidades, culturas, linguas e tradicdes de cada localidade. Inserem-
se também ai o uso de tecnologias apropriadas e disponiveis para formacao de
redes dentro e fora das comunidades (PERUZZO, 2012).
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Nesse sentido, Peruzzo (2012) destaca que a comunicagdo comunitaria € um
espaco privilegiado para pensar na dimensao cidadad da comunicacao, uma vez que
ela pressupde que 0s sujeitos sejam nao apenas alvo ou objetos da comunicacao, e
sim gestores de sua propria forma de comunicar. Além disso, a autora afirma que, a
medida que as linguagens midiaticas, assim como as demais linguagens, ajudam a
moldar nossas vidas e formas de ver o mundo, temos direito e dever de dominé-las.
Sendo assim, cabe a sociedade civil organizada lutar pela democratizacdo dos
codigos e gramaticas comunicacionais como formas de saber essenciais para o
desenvolvimento humano integral (PERUZZO, 2012).

No que diz respeito ao ciberespaco, Peruzzo (2012) entende que este
universo esta revolucionando as relagcfes sociais e culturais, ajudando a reconfigurar
o mundo. Portanto, deve-se defender ndo apenas a incorporacdo de tecnologias
como forma de inclusdo social, mas também reivindicar a constru¢do coletiva do
conhecimento a servigo do interesse publico através desses novos meios. Nesse
sentido, a cibercultura é entendida como processo coletivo de auto-organizacao, que
vai além do simples desenvolvimento de competéncias tecnoldgicas, tornando-se
parte inerente aos processos de emancipacéo social (PERUZZO, 2012).

Tendo em vista a utilizagdo de plataformas de comunicacao digitais, Castells
(2013) define a comunicacdo desenvolvida pelos movimentos sociais como uma
autocomunicacdo de massa, pois alcangca uma multiplicidade infindavel de
receptores, é decidida de forma autbnoma pelo remetente, € multidirecional, permite
referéncia constante a um hipertexto global e ndo pode ser totalmente controlada
pelo poder instituido. Dessa forma, Castells (2013, p. 12) define que “a
autocomunicacdo de massa fornece a plataforma tecnologica para a construcao da
autonomia do ator social, seja ele individual ou coletivo, em relacéo as instituicdes
da sociedade”.

Sendo assim, Castells (2013) reforca que as tecnologias de comunicacdo
digitais exercem um papel fundamental no desenvolvimento dos movimentos sociais
na atualidade, pois, mais que ferramentas, sdo formas organizacionais, expressdes
culturais e plataformas especificas para a autonomia politica desses grupos.
Segundo Castells (2013), isso significa dizer que esses movimentos sociais estariam
realizando uma reapropriacao tecnopolitica dos meios de comunicacéao.

Nesse sentido, a comunicacado assume nao so o papel de coordenacédo entre

os individuos pertencentes a um mesmo movimento social, mas também um papel
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motivador com a responsabilidade de convocar cada vez mais individuos para esses
movimentos através do compartilhamento de experiéncias e sentimentos. Logo,
Henriques (2007, p. 21) afirma que “isso significa dizer que a comunicacao deve ser
planejada para estimular a participacdo desses publicos, devendo estar orientada
pelo sentimento de corresponsabilidade”.

E partindo dessa perspectiva que os movimentos estudados nesta pesquisa
sao categorizados como sociocomunicativos, uma vez que se organizam atraves de
aparatos midiaticos. No entanto, considera-se que, no Brasil, as tecnologias da
comunicacdo e a cibercultura ndo se prestam apenas para reorganizar 0S
movimentos sociais, uma vez que muitos deles ja se encontram em um alto grau de
organizacdo, mas para qualificar suas praticas (PERUZZO, 2012).

Segundo Castells (2013), todos 0os movimentos sociais sdo emocionalmente
motivados, mas para que eles realmente se formem é preciso que a ativagédo
emocional dos individuos se conecte com a de outros individuos. Assim, as redes de
comunicacdo digitais sdo espacos privilegiados de catalisacdo dessas emocoes,
pois estabelecem uma ubiquidade simbdlica, permitindo que os individuos se
encontrem e se conectem, mesmo que territorialmente distantes, e juntos vencam a

soliddo e o medo que os impedem de agir.

Para que o processo de comunicacdo opere, ha duas exigéncias: a
consonancia cognitiva entre emissores e receptores da mensagem e
um canal de comunicagdo eficaz. A empatia no processo de
comunicacdo € determinada por experiéncias semelhantes as que
motivaram o0 acesso emocional inicial. Quanto mais rapido e
interativo for o processo de comunicagdo, maior sera a probabilidade
de formacdo de um processo de acdo coletiva enraizado na
indignacado, propelido pelo entusiasmo e motivado pela esperanca.
(CASTELLS, 2013, p. 19).

Obviamente, ndo pode ser ignorado o fator informacional dos meios de
comunicacao, principalmente os digitais. Dallari (2002) explica que a informacéo € o
primeiro passo para a conscientizagdo das pessoas sobre a existéncia dos seus
direitos e a possibiidade de defendé-los. Para Vieira (2003, p. 20), “as
oportunidades de atualizacbes e geracdo de conhecimento s&do condi¢cdes
indispensaveis para o amadurecimento da cidadania, quanto maior for o universo
conceitual abarcado pelos cidadaos, mais abundante sera a colheita da cidadania”.
Da mesma forma, Castells (2013) reforca que a insercdo racional de ideias e
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ideologias no movimento também se d& por um processo de comunicacdo, sendo
indispensavel para passagem da acdo impulsionada pela emocgdo para a
deliberacédo e elaboracéo de projetos conjuntos.

Para dar conta de envolver todos esses agentes sociais, Miani e Lairé (2010)
defendem que se faz necessario o estabelecimento de uma politica de comunicacéo
por qualquer organizacdo social, principalmente quando se trata de movimentos
comprometidos com um processo de transformacéo social, considerando que toda
pratica comunicativa deve se constituir como uma acao politica articulada. Contudo,

0 que se verifica mais frequentemente nesses movimentos, segundo Fuser, é que:

Apesar da importancia estratégica da comunicacdo no contexto
organizativo dos movimentos sociais e populares, a quase totalidade
dessas organizacGes ndo dispbe de uma politica de comunicacgéo
eficaz e eficiente para consolidar e/ou difundir seus objetivos e
resultados obtidos nos processos de luta politica. As préticas
comunicativas até ocorrem, mas ndo chegam a conformar uma
politica de comunicacdo; sao praticas esparsas pouco articuladas e
sequer chegam a desempenhar o seu papel informativo e formativo
no processo de educacéo popular. (FUSER, 2008, p. 58).

No entanto, € importante frisar que a verdadeira transformacao social ndo se
da apenas pela capacidade comunicacional dos movimentos sociais, ela depende de
uma série de outras condi¢cdes objetivas, de ambito politico, econémico e cultural,
associadas a acdo de redes sociais e pessoais dentro e fora da internet. Nesse

sentido, Peruzzo reforga que:

Contudo, a comunicacéo nao se presta a fazer mudancas sozinha. A
visdo de uso dos meios meramente para difundir conteddos
educativos estd superada. Trata-se de sua inser¢do em processos de
mobilizacdo e de vinculo local ou identitario sintonizados a
programas mais amplos de organizacdo-acdo dos movimentos
sociais populares. (PERUZZO, 2010, p. 20).

Nesse sentido, Santos (2008) identifica que, em todo 0 mundo, o processo de
globalizacdo hegemodnica estd sendo enfrentado por diferentes formas de
resisténcia, representadas, em sua maioria, por organizagdes locais de iniciativa
popular, articuladas em redes transnacionais. Esses movimentos estariam
inaugurando, através das tecnologias da informacéo, novas formas de inclusao
social, abrindo espaco para a participacdo democratica e para a constru¢cao de uma
comunidade global (SANTOS, 2008).
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Para Santos (2008), essas formas de ativismo transfronteirico estao
conseguindo identificar novas questdes de ordem e introduzi-las na agenda politica
internacional, mas ainda nao tém impacto efetivo nas politicas concretas, pois tém
dificuldades de provocar transformacdes na retérica dos tomadores de deciséo e nas
estruturas institucionais. Contudo, Castells (2013) aponta que 0s movimentos sociais
organizados pelas redes digitais estdo desenvolvendo uma revolugdo rizomatica, no
qual o processo de transformacdo de consciéncia, como fluxo constante, € mais
importante que qualquer mudanca ou produto imediato dos movimentos em seu
ambito local.

No entanto, Santos (2008) acredita que ainda prevalecem entre o0s
movimentos sociais a légica pura da diferenciacdo como forma de garantir a
legitimidade das especificidades de cada luta. Esta teoria da separacao prejudica a
unido, a cooperagdo e o estabelecimento de boas relagcées entre os movimentos
sociais, 0 que seria essencial para o enfrentamento da globalizacdo hegemonica.
Para Santos (2008), os movimentos sociais ainda precisam identificar objetivos
comuns, percebendo que eles sO se tornardo acOes efetivas quando forem
concebidos como solugéo para o confinamento das lutas aos seus particularismos e
localismos.

Sobre esse aspecto, Gohn (2010) destaca que essa forma de pensar € uma
caracteristica dos movimentos sociais contemporaneos que, ao longo da historia,
migraram de lutas de classe que eram unificadoras, para tematicas especificas em
torno de questbes de reconhecimento das diferencas, como género e etnia.
Segundo a autora, a partir da década de 1980, os sujeitos que costumavam estar
organizados em movimentos sao capturados e inseridos em politicas sociais
institucionalizadas. Dessa forma, desloca-se o0 eixo de coordenacdo das
mobiliza¢cbes da sociedade civil para certas instancias do poder estatal. Por serem
estimuladas de cima para baixo, as mobilizagbes acabam sofrendo alteracdes de
sentido e formato. Logo, a propria formulacéo de politicas sociais fica prejudicada, ja
gue 0s movimentos sociais capazes de imp6-las estdo enfraquecidos.

Da mesma forma, a institucionalizacdo das ag0es coletivas impera, forgando
0S movimentos sociais a se organizarem em associacdes formais, focadas no
assistencialismo, na tentativa de suprir as lacunas deixadas pelo Estado. Na
atualidade, passou-se a fazer uso das redes da sociedade civil como meros agentes

instrumentais para resolver problemas decorrentes da mé distribuicdo dos servicos
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sociais publicos. Todas essas transformacgdes no perfil das organiza¢des sociais faz
com que elas percam de vista os elementos vinculadores e unificadores dos
movimentos sociais entre si, que dizem respeito a luta por inclusdo social em todas
as suas formas. Nesse sentido, as tecnologias digitais se apresentam como fator de
mediacao para a apropriacdo de direitos e conquista de uma autoridade sobre eles
(GOHN, 2010).

Para Castells (2013), a principal contribuicAo desse novo espaco de
sociabilidades, possibilitado pela internet, € a renovagao continua do sentimento de
esperanca, que € a forca propulsora dos movimentos sociais. Contudo, o autor
reforca que esse novo espaco € hibrido, sendo composto por um espaco de fluxos,
presente na internet, e um espaco de lugares, representado pelos encontros
presenciais que continuam sendo fundamentais a0 movimento e retroalimentam o
debate online. Da mesma forma, Castells (2013) explica que, por meio do
compartilhamento de experiéncias via internet, os cidadaos da era da informacéo
superam 0s sentimentos de isolamento e impoténcia e acabam subvertendo o
processo comunicacional como tradicionalmente se da, envolvendo-se na producao
autbnoma de mensagens e lutam contra os poderes instituidos identificando as
redes que os constituem.

No entanto, Castells (2013) destaca que todos 0s processos de construcao
simbdlica dependem amplamente das mensagens e estruturas criadas e difundidas
nos meios de comunicagao, pois mesmo que cada sujeito interprete e construa seus
proprios significados, esse processo é condicionado pelo ambiente da comunicacao.

Ao descrever 0s processos comunicacionais desenvolvidos pelos movimentos

sociais durante a Primavera Arabe, Castells explica que:

O poder das imagens, assim como das emocgOes criativas
provocadas pelas narrativas, ao mesmo tempo mobilizadoras e
tranquilizantes, produziram um ambiente virtual de arte e significado
no qual os ativistas do movimento podiam confiar para se conectar
com a populacéo jovem em geral, transformando assim a cultura em
instrumento de politica. (CASTELLS, 2013, p. 85).

Entretanto, ndo se pode pensar no avan¢o do desenvolvimento tecnoldgico
somente por seu potencial democratico. Conforme alerta Mattelart (2009), o
desenvolvimento de tecnologias de comunicagédo traz consigo novas formas de

vigilancia e controle dos individuos pelos poderes econémicos dominantes. Segundo
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Mattelart (2009), criaram-se midiaticamente novas barreiras de medo e 6dio,
gerando um sentimento de desconfianca profundo, que justifica a intensificacao de
acOes de controle, como forma preventiva de combater o terrorismo. As classes
privilegiadas passam a ver todo tipo de alteridade como uma potencial ameaca e se
cercam de aparatos eletrénicos, promovendo um verdadeiro tecnoapartheid
(MATTELART, 2009).

Isto porque ndo se chegou a um consenso que gerasse uma definicdo clara
sobre o terrorismo, portanto, em nome dessas acdes preventivas, toda a sociedade
se transforma em suspeito potencial, alvo de espionagem constante e prisioneira de
um sistema tecnoinformacional. Esse sistema de mutua dependéncia entre o0s
aparatos militares e a industria de tecnologias da informacéo estimula a producao de
dispositivos e artefatos que nos servem e nos observam cotidianamente,
armazenando todos os dados de ordem pessoal e confidencial, vigiando qualquer
acdo em rede e limitando a capacidade de resisténcia dos movimentos sociais
(MATTELART, 2009).

Por fim, cabe dizer que a ciéncia também tem um papel social, que é
justamente o de problematizar esses paradoxos presentes nas praticas sociais
contemporaneas, esclarecendo o senso comum, reconhecendo e resgatando os
saberes populares, e dando algum tipo de retorno para a sociedade. Desta forma, a
pesquisa em comunicacdo também ndo pode se isentar de seu papel de militante
pela democratizacdo dos meios de comunicacdo. Logo, se faz, cada vez mais,
necessario estabelecer metodologias de pesquisa, como as desenvolvidas por Lorite
(2009, 2013) e Pavan (2011), que ndo se limitam a observar 0s sujeitos em
interacdo com 0s meios de comunicagdo, mas também se propdéem a desenvolver
modelos de boas praticas comunicativas sob uma perspectiva cidada. Perspectiva
essa que passa pelo entendimento de que o campo cientifico ndo se desenvolve de
forma alheia a sociedade, e que, portanto, ndo pode se limitar a olhar os processos
sociais de fora, mas tem que se comprometer em contribuir com a transformacéo

social.
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3 0OS MULTIPLOS CONTEXTOS QUE ENVOLVEM OS PROCESSOS
COMUNICACIONAIS DAS ATIVISTAS ENGAJADAS NA LUTA CON TRA O
CANCER DE MAMA

Por reconhecer que todo processo comunicacional, assim como 0s sujeitos
comunicantes envolvidos nesses processos, sdo historica, social e culturalmente
situados, importa contextualizar, nesses termos, 0S processos comunicacionais
investigados nesta pesquisa. Portanto, nesta etapa sao considerados aspectos
contextuais relevantes para analise dos objetos de pesquisa, que dizem respeito ao
guadro global e local de mortalidade e incidéncia de cancer de mama, 0 processo
histérico de desenvolvimento de politicas publicas na érea, e a situacdo atual dos
sistemas de saude, no que se refere ao enfrentamento da doenca. Da mesma forma,
cabe também resgatar o histérico dos movimentos sociais brasileiros, buscando
dados que ajudem a tracar o perfil da instituicdo selecionada. Além disso, interessa
situar os processos comunicacionais desenvolvidos por essa organizagdo em um
ambiente midiatizado, que envolve as sociedades contemporaneas, bem como
indicar como as logicas midiaticas permeiam as constru¢des simbdlicas desses

movimentos sociais.

3.1 A PROBLEMATICA DO CANCER DE MAMA

Em primeiro lugar cabe esclarecer que cancer é o termo comum utilizado para
um grupo de mais de duzentas doencas. Embora existam muitos tipos de cancer,
também chamados de neoplasias, todos come¢am devido ao crescimento anormal e
fora de controle das células. O cancer de mama é o crescimento descontrolado de
células da mama que adquiriram caracteristicas anormais, causadas por uma ou
mais mutagcbes no material genético da célula. Este cancer ocorre quase
exclusivamente em mulheres, mas os homens também podem desenvolver a
doenca. O cancer de mama, além de ser classificado em diversos tipos, com
caracteristicas e graus de gravidade diferentes, € também categorizado conforme

seu estadiamento, ou seja, sua extensao e disseminagao?.

2 Conceitos baseados em informacées do Instituto Oncoguia. Disponivel em:
<http://www.oncoguia.org.br/conteudo/sobre-o-cancer/749/12/>. Acesso em: 15 jul. 2014.
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O cancer de mama ndo tem uma causa Unica. Seu desenvolvimento deve ser
compreendido em funcdo de uma série de fatores de risco, alguns deles
modificaveis, outros ndo, geralmente ligados a idade, aspectos hormonais e
genéticos. Dentre os fatores de risco ndo modificaveis estdo aqueles relacionados
principalmente ao estimulo estrogénico, com aumento do risco quanto maior for o
tempo de exposicao. Dessa forma, possuem risco aumentado mulheres com histéria
de menarca precoce (idade da primeira menstruagdo menor que 12 anos),
menopausa tardia (apos os 50 anos), primeira gravidez apds os 30 anos, recusa ou
incapacidade da pratica do aleitamento materno, nuliparidade e terapia de reposi¢ao
hormonal pés-menopausa3.

Além disso, a histéria familiar, principalmente em parentes de primeiro grau,
acometido pela doenca antes dos 50 anos, € um importante fator de risco para o
cancer de mama e pode indicar predisposicdo genética associada a presenca de
mutacdes em determinados genes. Entretanto, o cancer de mama de caréter
hereditario corresponde a cerca de 5-10% do total de casos. Ja os fatores
modificaveis, relacionados ao estilo de vida, incluem a ingestao regular de bebida
alcodlica, mesmo que em quantidade moderada, obesidade, principalmente quando
0 aumento de peso se da apds a menopausa, e sedentarismo®.

Cabe também destacar que o cancer de mama é o tipo de cancer que mais
acomete as mulheres em todo o mundo, tanto em paises em desenvolvimento
guanto em paises desenvolvidos, correspondendo a 25% de todos os tipos de
cancer diagnosticados nas mulheres®. Relativamente raro antes dos 35 anos, acima
dessa faixa etaria sua incidéncia cresce rapida e progressivamente. Segundo a
OMS, nas décadas de 1960 e 1970 registrou-se um aumento de dez vezes nas
taxas de incidéncia® ajustadas por idade nos Registros de Cancer de Base
Populacional de diversos continentes. Por conseguinte, o cancer de mama é a

segunda causa de morte por cancer nos paises industrial e economicamente

8 Segundo informacdes  do Instituto Nacional  do Cancer. Disponivel em:
<http://www?2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/acoes_programas/site/home/nobrasil/programa_controle_
cancer_mama/fatores_risco>. Acesso em: 3 dez. 2014.

4 Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer. Disponivel em:
<http://www?2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/acoes_programas/site/home/nobrasil/programa_controle_
cancer_mamal/fatores_risco>. Acesso em: 3 dez. 2014.

5 Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer. Disponivel em:
<http://www.inca.gov.br/estimativa/2014/sintese-de-resultados-comentarios.asp>. Acesso em: 3 dez.
2014.

6 GLOBOCAN 2012: Cancer Incidence and Mortality Worldwide — IARC: International Agency for
Research on Cancer. Disponivel em: <http://globocan.iarc.fr>. Acesso em: 3 dez. 2014.
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desenvolvidos, atras somente do cancer de pulméo, e a maior causa de morte por
cancer nos paises em desenvolvimento. No entanto, o cancer de mama ainda é
considerado um tipo de cancer de relativamente bom progndéstico, pois, se
diagnosticado e tratado oportunamente, as chances de cura podem chegar até
95%’.

No Brasil, a estimativa® para o ano de 2016 aponta para a ocorréncia de
aproximadamente 57.960 mil novos casos de cancer de mama. Da mesma forma, as
taxas de mortalidade por cancer de mama no Brasil continuam elevadas, muito
provavelmente porque em 45,3% dos casos a doenca ainda é diagnosticada em
estagios avancados®. Estima-se que para cada 1 mm de aumento de tamanho do
nédulo do cancer de mama, diminui em 1% a chance de cura do paciente®. Além
disso, outro fator que contribui para o aumento dos indices de mortalidade por
cancer de mama € a demora em iniciar o tratamento uma vez que a doenca €
diagnosticada. Em média, o tempo decorrido entre o diagndstico e o inicio do
tratamento do cancer de mama, no SUS, é de aproximadamente 188 dias!?.

Conforme Nigenda et al. (2011), o desenvolvimento de politicas de combate
ao cancer de mama na América Latina, apesar das singularidades de cada pais,
demonstra uma preocupacao genuina por parte dos governos e da sociedade civil
com relagéo ao crescimento da incidéncia e da mortalidade por cancer de mama. No
entanto, na maioria desses paises existem fatores institucionais e organizacionais
dos sistemas de salde que operam como entraves no combate a doenca. Dentre os
fatores recorrentemente identificados, esta a falta de recursos financeiros,
tecnologicos e humanos, além da dificuldade em coordenar os interesses de todos
0s atores sociais envolvidos na problematica.

Em toda América Latina foram estabelecidos, em meados dos anos 1980,

marcos normativos em Saude Reprodutiva e Sexual ou em Saude da Mulher, nos

7 Segundo dados da Sociedade Brasileira de  Mastologia. Disponivel  em:
<http://www.sbmastologia.com.br/index/index.php/sala-de-imprensa/-releases-/268-mamografia-e-a-
melhor-forma-de-diagnostico-e-cura-do-cancer-de-mama>. Acesso em: 15 jan. 2015.

8 Estimativas do Instituto Nacional do Céncer. Disponivel em:
<http://www.inca.gov.br/wcm/dncc/2015/estimativa-2016.asp/>. Acesso em: 18 jan. 2016.

9 Revista Brasileira de Ginecologia e Obstetricia, v. 27, n. 11, p. 656-660, 2005.

10 Segundo pesquisas do Department of Pathology, Massachusetts General Hospital and Harvard
Medical School. Disponivel em: <http://www.health.harvard.edu/topics/breast-cancer>. Acesso em: 3
mar. 2015.

11 Departamento de Tocoginecologia da Faculdade de Medicina de Jundiai. Rev. Bras. Mastol.,
Jundiai, n. 1, p. 23-26, 2006.
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quais se reconhece a necessidade de construir iniciativas exclusivas para o controle
do cancer de mama. Desde entdo, foram desenvolvidas diversas acgdes
governamentais para atencdo ao cancer de mama, através do planejamento e
implantacdo de mecanismos legais, programas de deteccdo precoce, e planos de
atencdao integral ao paciente (NIGENDA et al., 2011).

Sendo assim, atualmente, a maioria dos paises latino-americanos conta com
planos de acdo especificos, nos quais o rastreamento da populacdo, através da
mamografia, € identificado como medida fundamental que dever receber recursos
constantes. No entanto, mesmo que o investimento total em saude publica tenha
crescido nos ultimos anos, em todo continente, correspondendo a cerca de 6% do
PIB, nem sempre esses recursos estdo disponiveis na quantidade e qualidade
necessarias, uma vez que a doencga nao € vista por esses paises como uma questao
prioritaria (NIGENDA et al., 2011).

Além disso, ha pouca articulacao intersetorial entre as varias esferas sociais,
bem como pouca coordenacao entre os diferentes niveis de atuacdo governamental
para garantir a continuidade dos servicos requeridos para o enfrentamento da
doenca. Da mesma forma, ainda sdo poucos os dados disponiveis sobre a real
situacdo da doenca na regido, jA que sdo escassos 0s sistemas de informacéo
nacionais e sua implantacdo e alimentacdo ainda é precéaria, o que interfere na

avaliacao da efetividade dos planos de acéo (NIGENDA et al., 2011).

3.2 HISTORICO DAS POLITICAS PUBLICAS BRASILEIRAS DE ATENCAO AO
CANCER DE MAMA

No Brasil, o cancer foi reconhecido pela primeira vez como um problema de
salude publica em 1920, quando se reconheceram os problemas de subregistros de
casos e 0 desconhecimento sobre o comportamento epidemiolégico da doenca. Na
década seguinte foram entdo realizados nacionalmente diversos estudos sobre o
cancer, com destaque para aqueles elaborados pela Academia Brasileira de
Medicina. Em 1935, foi apresentada durante o Congresso do Cancer de Sao Paulo,
a primeira politica estatal dirigida para o controle do cancer, que definia como
responsabilidade dos Estados a manutencdo do controle da doenca a partir que

quatro frentes de trabalho primordiais: a deteccdo precoce, 0s tratamentos com
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técnicas adequadas, a disponibilidade de cuidados hospitalares e sociais para 0s
pacientes e fomento da pesquisa sobre o cancer (NIGENDA et al., 2011).

Ja em 1937, com base nessas diretrizes, foi criado o primeiro hospital
oncologico do pais, que em 1941 se converteria no que é hoje o Instituto Nacional
do Cancer®?, adquirindo status de 6rgédo responsavel pela elaboracdo da politica
nacional de combate ao cancer. Nas décadas seguintes, os Ministérios da Educacao
e Saude fortaleceram sua participacao na luta contra o cancer, através da criacao de
um departamento de pesquisa da doenca no Instituto Osvaldo Cruz.

Na década de 1960, foram desenhadas as primeiras politicas que se
preocupavam com a relagdo entre a pobreza e mortalidade por cancer, as quais
tinham como diretrizes o consenso entre as trés instancias federativas na
implantacdo de uma politica nacional homogénea e a participacdo dos setores
publicos e privados no estabelecimento de programas nacionais contra o cancer.
Baseado nesses principios, foi lancado, em 1973, o primeiro Programa Nacional
para Controle do Cancer (NIGENDA et al., 2011).

E s6 em 1984 que se estabelece o Programa de Assisténcia Integral & Saude
da Mulher, que tem como principios a integralidade e equidade da atencdo a mulher.
Antes disso, as politicas nacionais para a saude das mulheres, estabelecidas desde
as primeiras décadas do século XX, tinham uma visdo limitada sobre a mulher,
baseando-se principalmente no seu papel social de mée, através de programas de
saude materna (NIGENDA et al., 2011).

Cabe destacar que, como um todo, o sistema brasileiro de salde publica, até
1988, estava associado a interesses econémicos de grupos hegemonicos, através
da incorporacédo de tecnologias médicas como propriedades. De maneira geral, esse
modelo, que ja vinha mostrando suas limitacfes desde os anos 1970, era excludente
e incompativel com as demandas da populagdo, uma vez que dependia,
principalmente, da assisténcia meédica privada e dos servicos de hospitais
filantropicos. E a partir da Constituicdo Federal de 1988 que é institucionalizado o
Sistema Unico de Saude, o qual prevé o acesso gratuito, igualitario e universal da
populacdo aos servigcos de saude. No entanto, a criacdo do SUS foi influenciada pelo
projeto de Reforma Sanitaria Brasileira, elaborado e discutido durante 82

Conferéncia Nacional de Saude de 1986. Nesse sentido, o SUS é considerado uma

12 Disponivel em: <http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/sobreinca/site/historia>.
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conquista politica e social que pode ser atribuida aos esforgcos empreendidos pelos
movimentos de reforma sanitaria, organizados por diferentes setores sociais
relacionados com o campo da satde (CAMARA, 2011).

Nesse mesmo ano também foi construido o primeiro Programa de Oncologia,
cujas linhas basicas de trabalho eram a informagdo e a educagdo da populacéo
sobre os tipos de cancer mais incidentes, dentre eles o cancer de mama. No
entanto, € s0 no final dos anos 1990, com a implementacdo do Programa Viva
Mulher que comeca a ser estruturada a rede assistencial para a detec¢ao precoce
do cancer mama??,

S6 em 2005 é concebido o Plano de Acéo para o Controle dos Cénceres de
Colo do Utero e de Mama, determinando as seguintes diretrizes estratégicas:
aumento da cobertura da populacdo-alvo, garantia da qualidade, fortalecimento do
sistema informacéo, desenvolvimento de capacitacdes, estratégia de mobilizacdo
social e desenvolvimento de pesquisas. Em 2006, com o Pacto pela Saude, a
importancia das politicas publicas de controle do cancer de mama foi reafirmada a
partir da inclusdo de indicadores referentes as acdes de deteccdo precoce, entre as
metas de pactuacdo do Governo Federal com os Estados e municipios!4.

Em 2009, foi criado pelo Ministério da Saude o Sistema de Informag&o do
Cancer de Mama (SISMAMA), para registro e acompanhamento integrado dos casos
de cancer de mama detectados e tratados pela rede publica, sendo posteriormente
integrado ao Sistema de Informacdo de Céancer (SISCAN). No entanto, de acordo
com a Biblioteca Virtual de Saude do Ministério da Saude, em 2012, somente 34%
das Unidades Basicas de Saude (UBS) possuiam acesso a internet, o que prejudica
a coleta de dados uma vez que o SISCAN é sistema baseado na web?.

De qualguer forma, ano a ano esses planos e programas S&o revistos e
reestruturados visando ao fortalecimento da rede de prevencao e tratamento do
cancer de mama. Paralelamente, diversas leis surgem no Poder Legislativo todos os

anos para lidar com demandas especificas dos pacientes de cancer de mama,

13 Segundo informagBes do Instituto  Nacional do  Cancer. Disponivel em:
<http://www?2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/acoes_programas/site/home/nobrasil/programa_controle_
cancer_mama/historico_acoes>. Acesso em: 15 jan. 2015.

4 Segundo informacBes do Instituto  Nacional do  Céancer. Disponivel  em:
<http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/acoes_programas/site/home/nobrasil/programa_controle_
cancer_mama/historico_acoes>. Acesso em: 15 jan. 2015.

15 Conforme pesquisa realizada pela Femama. Disponivel em:
<http://www.otempocorrecontra.com.br/files/Pesquisa%20Femama%20Lei%20d0s%2060%20Dias.pd
f>. Acesso em: 20 abr. 2015.
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visando a ampliar o seu acesso a consultas, exames, cirurgias, tratamentos e
procedimentos médicos em geral, bem como garantir a obtencédo de outros direitos
sociais e previdenciarios.

Por fim, cabe dizer que, apesar de todos os avan¢cos em termos de
desenvolvimento de politicas publicas e legislacbes para o melhor controle do
cancer de mama, fatores como as deficiéncias das estruturas hospitalares e
administrativas, a falta de capacitacdo de profissionais, demora na realizacdo de
consultas e procedimentos, além da ma distribuicdo de médicos e equipamentos do
servico publico, continuam a sendo entraves para o enfrentamento adequado da

problematica.

3.3 A FEMAMA NO CONTEXTO DOS MOVIMENTOS SOCIAIS BRASILEIROS

A histéria sociopolitica do Brasil € densamente permeada por revoltas,
revolucbes e mobilizacbes que impulsionaram as mudangas sociais que
contribuiram para a construcdo da realidade atual. Por vezes, essas lutas sociais
foram retratadas, pelos historiadores, como acontecimentos marginais, desprovidos
da participacdo popular. No entanto, Gohn (1995), ao resgatar a Historia do Brasil
sob a perspectiva dos movimentos sociais, demonstra que 0 envolvimento da
sociedade civil se apresenta como motor dos acontecimentos politicos ocorridos em
varios séculos da trajetoria do pais.

Os primeiros registros de movimentos sociais no Brasil datam dos séculos
XVIII e XIX, no periodo colonial ou imperial, e giravam em torno de questdes como a
independéncia, a escravidao, a liberdade de comércio e a cobranca de impostos.
Apesar de terem sido deflagrados e liderados pelas elites agrarias e urbanas da
época, tais movimentos ndo teriam se desenvolvido sem o0 apoio e a mobilizacao
das camadas populares. Os primeiros movimentos sociais brasileiros foram, de
forma geral, marcados pelo predominio de acdes pragmaticas e violentas. Na
maioria dos casos, havia pouca racionalidade e faltava um projeto politico-social que
pautasse as acles, jA que muitos desses movimentos tinham como referéncia os
modelos de organizacdo social de paises estrangeiros, com estruturas
socioprodutivas totalmente diferentes. Dessa forma, muitos deles enfrentaram

dificuldades de estabelecer projetos emancipatorios bem delineados ou se manter
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no poder, tendo sucumbido tanto pela brutalidade de seus oponentes quanto pela
incoeréncia interna de objetivos (GOHN, 1995).

E no século XX, devido ao avanco do processo de urbanizacdo, que o0s
movimentos sociais brasileiros ganham outro carater e novas categorias. Nesse
periodo, emergem as classes populares e as camadas médias da sociedade, e com
elas as lutas sociais da classe operaria, as demandas por moradia e por melhores
condicbes de vida no meio urbano. Para dar conta dos problemas sociais e da
pobreza gerados pelo adensamento populacional das regides urbanas, surgem as
primeiras politicas sociais, 0s sindicatos e os movimentos grevistas. Pela primeira
vez na histéria politica brasileira o povo adquire maior poder de presséo, exigindo
novas politicas de controle social e reivindicando multiplos direitos sociais, através
de movimentos que emergem da sociedade civil (GOHN, 1995).

Na segunda metade do século XX, o periodo entre 1945 e 1964 se mostrou
particularmente fértil para o desenvolvimento de movimentos sociais a partir da
sociedade civil. Esse é o periodo entre o fim do Estado Novo e a instauracdo do
Regime Militar, em que floresceram os partidos politicos e as formas de participacao
social. Os movimentos desse periodo foram muitos, mas destacam-se aqueles que
exigiam reformas de base, politicas nacionalistas, acesso a servigos sociais basicos
para sobrevivéncia dos grandes contingentes populacionais e as greves de
operarios e de setores do aparelho estatal, como da saude (GOHN, 1995).

Crescem também as sociedades beneficentes, como forma de apoio a
populacdo urbana em situagdo precéria. No que diz respeito a temética desta
pesquisa, cabe destacar, nesse periodo, a fundacdo da Rede Feminina de Combate
ao Cancer, em 1946, em Sao Paulo. Desde sua fundacéo, a finalidade da instituicéo
€ prestar assisténcia gratuita a pessoas de baixa renda, portadoras de cancer. Com
o tempo, varias Redes Femininas de Combate ao Cancer foram surgindo em
diversas regides do pais. Visando a coordenar as atividades dessas instituices,
independentes, mas coligadas entre si, € fundada, em 1975, a Rede Feminina
Nacional de Combate ao Cancer'6. Atualmente, muitas dessas entidades se
integraram a outras redes, como a Femama, buscando adquirir uma postura mais

politizada, em complemento as suas atividades assistenciais.

16 Informacdes da Rede Feminina de Combate ao Cancer de Brasilia. Disponivel em:
<http://www.redefemininabrasilia.org.br/>. Acesso em: 20 abr. 2015.
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No periodo correspondente ao Regime Militar, muitos movimentos sociais
brasileiros foram silenciados e perseguidos, ou permaneceram na clandestinidade,
ja que era extremamente perigoso se manifestar publicamente. No entanto, esse
periodo foi também de grande efervescéncia de movimentos revolucionarios de
resisténcia ao regime (GOHN, 1995).

No final da década de 1970, com emergéncia de lutas pela redemocratizacao,
surge com grande forca o movimento de reforma sanitaria, colocando na agenda
social discussdes sobre a descentralizacdo e universalizacdo da saude. Esse
movimento foi responsavel por grandes mudancas na saude publica do pais, como
mencionado. No entanto, cabe evidenciar que € nesse momento que ganham forca
manifestacdes reivindicando maior controle social, principalmente na area da saude.
E entdo que, em 1987, que o Conselho Nacional de Salde, existente desde 1937,
com a fungéo de assistir o Ministério da Saude na determinagéo de bases gerais dos
programas de protecdo a saude, se abre para a participacdo de representantes da
sociedade civil’.

Em 1990, apds longas negociacbes entre 0s movimentos sociais e 0
Ministério da Saude, que as Conferéncias de Saude e o Conselho Nacional de
Saude foram instituidos como instancias formais de controle social. Nesse mesmo
ano, foram regulamentadas novas atribuicbes do Conselho, que passou a ser
composto paritariamente por membros representantes dos usuarios, trabalhadores e
gestores do sistema de salde!®. Entre o final da década de 1990 e inicio da década
de 2000, se fortalece a participacdo da sociedade civil nas Conferéncias de Saude
como um canal de didlogo entre os formuladores de politicas publicas e a populacdo
(NIGENDA et al., 2011).

E entdo que, em 2001, iniciam-se as discussdes para desenhar e implementar
uma politica nacional para o controle de cancer de mama. Sendo assim, em 2003, a
sociedade civil e os tomadores de decisédo sao convocados pelo Ministério da Saude
para discutir os indicadores basicos para melhoria dessas politicas. Atualmente, as
organizacdes participam da formulacdo de politicas publicas de saude, através de
apresentacao de propostas baseadas em suas experiéncias com a populagéo, nos
Conselhos de Saude, em nivel distrital, municipal, estadual e nacional. No entanto,

17 Conforme informacdes do Conselho Nacional de Saude. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/apresentacao/historia.htm>. Acesso em: 20 abr. 2015.
18 Conforme informacdes do Conselho Nacional de Saude. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/apresentacao/historia.htm>. Acesso em: 20 abr. 2015.
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ainda é necessério reforcar o nivel de participacdo da sociedade civil nos conselhos,
principalmente em relacdo a teméatica do cancer de mama, bem como aumentar o
poder de determinacao de politicas desses conselhos (NIGENDA et al., 2011).

E nesse contexto de crescimento da participacdo social e de longa trajetéria
de movimentos sociais organizados a partir da sociedade civil que se localiza a
instituicdo selecionada. A Femama é fundada em 2006, durante o Seminario Visdo
de Futuro, organizado pelo Instituto da Mama do Rio Grande do Sul, existente desde
1993. A organizacdo surgiu através da ideia de levar projetos, inicialmente
desenvolvidos pelo Instituto da Mama do Rio Grande do Sul (IMAMA), para outros
Estados brasileiros através do projeto Te Toca Brasil, que objetivava a unido de
entidades ligadas a causa do cancer de mama para o alinhamento de objetivos.
Desde sua fundacdo, que contou inicialmente com 32 entidades associadas, 0
trabalho da Femama tem sido focado na articulagdo de agenda nacional Gnica para
influenciar a formulacdo de politicas publicas de atencdo a problemética do cancer
de mamal®. Essas instituicbes se unem, pois acreditam que esse tipo de
colaboracédo incrementa sua capacidade de impactar a criagcdo e implementacéo de
politicas mais eficazes para o controle do cancer de mama em seus Estados e em

nivel nacional.

19 Conforme informacdes da prépria Femama. Disponivel em:
<http://www.femama.org.br/novo/institucional.php?aba=femama>. Acesso em: 20 abr. 2015.
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a7

4 PROCESSUALIDADES METODOLOGICAS

Nesse momento, se faz necessario relatar as processualidades de pesquisa
realizadas durante os movimentos de aproximacdo com 0O objeto de estudo,
buscando estabelecer critérios e enquadramentos da realidade empirica que
contribuissem para a construcdo do problema de pesquisa. Nesse sentido,
destacam-se tensionamentos, duvidas, agitacbes e possibilidades advindas da
pesquisa tedrica e metodoldgica que resultaram na reconfiguracao da problematica.
Da mesma forma, sdo explicitados o0s procedimentos metodolégicos que
possibilitaram a construcdo de uma pesquisa sistematica e que ajudaram a entender
algumas das dimensdes que envolvem o problema de pesquisa. Além disso, séo
relatados os encontros e trocas realizados com 0s sujeitos envolvidos nos processos

de comunicagéo estudados.

4.1 ASPECTOS EPISTEMOLOGICOS E FILOSOFICOS DOS METODOS: A
VERTENTE TRANSMETODOLOGICA

Cabe, primeiramente, esclarecer que a epistemologia é aqui entendida como
dimensdo mediadora, que atravessa todo o processo de produgéo do conhecimento,
a vida social, e também configura o pesquisador como sujeito. Dessa forma, nos
afastamos da visdo aristotélica de “teoria do conhecimento” como mero fazer
especulativo e contemplativo. Nesse sentido, a transmetodologia se apresenta como
opcao epistémica alternativa e dinamica, que se caracteriza pela confluéncia de
meétodos; entrelacamento de légicas de diferentes ordens; e construcdo de
estratégias metodoldgicas que inter-relacionam o0s multiplos aspectos das
problematicas comunicacionais. Logo, a transmetodologia é definida como uma
vertente epistemoldgica aberta, viva e orientada para o cotidiano, que nao pretende
disciplinar e, portanto, se opde a todo totalitarismo metodolégico e a nocdo de
“ciéncia oficial” burocratizada (MALDONADO, 2013).

Também ¢é importante considerar que as atuais condigBes tecnoldgicas
intensificam a complexidade dos processos comunicacionais, possibilitando maior
experimentacdo simbdlica social e modificando, aceleradamente, as praticas
culturais contemporaneas. Tendo em vista esses novos contextos, € possivel

perceber que as légicas excludentes e as limitagbes dos formatos disciplinares
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existentes ja ndo ddo mais conta de explicar a multidimensionalidade das realidades
comunicacionais. Realidades essas que demandam e possibilitam a observagao e
experimentacdo de perspectivas multifocais, liberando os pesquisadores de
condicionamentos infraestruturais, comerciais ou burocraticos. Assim, a vertente
transmetodoldgica se apresenta como uma epistemologia que, constantemente,
guestiona, amplia, renova, reconstr6i e reinventa 0s conceitos e teorias da
comunicacdo, valorizando a problematizacdo dos métodos, bem como seus
arranjos, combinacdes e confluéncias como forma de contribuir para o avanco do
campo (MALDONADO, 2013).

Para melhor explicitar de que forma a perspectiva transmetodolégica se
insere nesta pesquisa, cabe descrever as dez premissas propostas por Maldonado
(2013), nas quais a investigacdo se apoia. A primeira premissa diz respeito a
valorizagcédo da vida humana e o respeito pelo bem comum como norteadores das
estratégias metodoldgicas. Na mesma linha, a segunda premissa preconiza que a
razdo multilética deve se tornar o eixo articulador das revolugbes culturais e
tecnolégicas, e ndo a razao instrumental, desenvolvimentista e predatoria. Ja a
terceira premissa pressupde que a investigacdo deve ser definida como praxis
central do aprendizado humano, que precisa se alimentar das sabedorias populares
e de légicas intuitivas sistematizadas.

Da mesma forma, Corcuff (2015) entende que a ciéncia poderia se libertar
dos ideais cientificistas de objetividade e autossuficiéncia que a distanciam da
realidade concreta e dos modos de vida cotidianos e se beneficiar do contato com as
culturas populares e saberes militantes. Nesse sentido, Maldonado (2007) destaca
que a ciéncia e a técnica ndo podem ser encaradas como realidades autbnomas,
uma vez que fazem parte do mundo, estando também atravessadas por outras
dimensdes. Do mesmo modo, Maldonado (2007) aponta que a técnica ndo é uma
disciplina autarquica fechada em si mesma, ou de dominio de um Unico campo do
saber. Para o autor, a ciéncia € uma fabricacdo humana e, portanto, ndo € neutra e
nem estéa isenta de “contaminacfes” de outros campos sociais.

Na sua quarta premissa transmetodolédgica, Maldonado (2013) reforca que, na
dimensao tedrica, uma postura transdisciplinar construtiva ndo implica na recusa dos
paradigmas e correntes tedricas anteriores, produzidas dentro dos enquadramentos
disciplinares. De fato, esta premissa indica que se faz necesséario o estudo

comprometido e aprofundado das diversas areas do saber, a fim de estabelecer
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relacbes e intercambios maduros entre elas. Nesse sentido, Maldonado (2007)
indica que as dicotomias tedricas e as epistemologias da ruptura sao
posicionamentos pouco fecundos para a pesquisa, ja que todas as teorias requerem
contextualizacdes e mediacbes para que possam efetivamente contribuir para as
problematicas estudadas. Da mesma forma, a quinta premissa reitera que a ruptura
com 0 senso comum nao significa um distanciamento dos saberes ancestrais, ja que
0 enriquecimento do saber cientifico depende do didlogo com as varias matrizes
culturais (MALDONADO, 2013).

No entanto, a sexta premissa salienta que € preciso sempre identificar e situar
o que h& de comunicacional nas probleméticas de pesquisa, num esforco paradoxal
de valorizacdo e distincdo do campo da comunicacdo das demais éareas do
conhecimento. Ja a seétima premissa enfatiza que nenhuma ciéncia oferece
subsidios metodologicos suficientes e exclusivos para a realizacdo de pesquisas
frutiferas, e que, portanto, é preciso contar com a confluéncia logica e conceitual de
varios métodos para investigar a realidade de modo aprofundado (MALDONADO,
2013).

A oitava premissa aponta que qualquer producao cientifica perde seu sentido
se nao estiver a servico da humanidade e da vida, devendo o pesquisador assumir
seu compromisso social. Logo, a transmetodologia opde-se ao paradigma
estrutural/funcionalista que preconiza a neutralidade do pesquisador, pois entende
gue a sua subjetividade e orientacdes ideoldgicas atuam como mediagcao importante,
deixando marcas em sua producdo cientifica. Nesse sentido, a décima premissa
afirma que a formacdo do pesquisador ndo pode ser orientada por ldgicas
institucionais e administrativas que valorizam apenas a produtividade e o lucro. Para
Maldonado (2010), a autoformacdo do pesquisador deve ser guiada pelo
compromisso decisivo com a producdo do conhecimento, reconhecendo o valor
episttmico de todas as pessoas, independentemente da sua funcdo ou posicéo
social.

Apesar de valorizar a experiéncia empirica, a perspectiva transmetodoldgica
ndo pode ser confundida com exercicios empiricos vulgares, que consideram a
realidade como algo dado e rejeitam a pesquisa tedrica. Segundo Maldonado
(2007), os objetos empiricos sdo dinamicos, estando em constante transformacao.
Logo, os fendmenos sdo uma atualizagcdo da realidade que esta sempre em

processo, € ndo cabe a ciéncia apenas observa-los. Da mesma forma, para a
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vertente transmetodolégica, o objeto empirico € um construto cientifico que requer a
mediacdo do pensamento e, portanto, pressupfe uma praxis tedrica prévia e
simultanea. Sendo assim, a perspectiva transmetodoldgica tem a fabricacéo tedrica
como condicdo indispensavel de qualquer pesquisa, independentemente do seu
nivel académico (MALDONADO, 2013).

Nesse sentido, torna-se importante refletir e pensar a metodologia como uma
pratica fundamentada, que também tem aspectos tedricos essenciais. Conforme
Bachelard (2001) e Bourdieu (1999), os métodos devem ser compreendidos como
teorias em ato, que se materializam em cada decisdo tomada ao longo da pesquisa.
Portanto, a pesquisa metodolégica ndo pode se caracterizar pelo simples uso

automatizado e irreflexivo de técnicas e métodos ja estabelecidos. Segundo Bonin,

Em sua inscricdo nas praticas investigativas, a metodologia pode ser
pensada como dimensdo que norteia, orienta, encaminha os
processos de construcdo da pesquisa, em todos 0s seus niveis;
como instdncia  corporificada em  fazeres, operacdes,
experimentacdes e procedimentos que dado feicdo ao objeto do
conhecimento, que se inscrevem em logicas atuantes na captura e
fabricacdo pensada deste objeto. (BONIN, 2011, p. 29).

Da mesma forma, é preciso ter em mente que a dimensdo metodoldgica
condiciona a producdo de conhecimento, uma vez que traz avancos e limitacdes
para compreensdo dos objetos empiricos. Lembrando que, segundo Bachelard
(1996), os métodos ndo sao meras ferramentas para extrair teorias a partir da mera
observacdo da realidade. Para Bachelard (1996), os métodos ajudam a revelar
aspectos abstratos e obscuros dos fenbmenos naturais, permitindo a compreenséao
desses fendbmenos para além das aparéncias. Nesse sentido, a teoria serviria como
um prisma pelo qual o pesquisador olha para a realidade e se questiona sobre ela.
Sendo assim, a experiéncia empirica ja estaria sugerida pela razdo, presente na
forma como o pesquisador interroga a realidade e constréi sua problematica.

Segundo Bourdieu (1999), o elemento empirico também € um construto e ndo
apenas uma fotografia ou uma representacéo da realidade. Trata-se da expresséo
fenoménica das relagbes que o pesquisador estabelece na sua problemética.
Portanto, os objetos empiricos ndo devem ser encarados por seus aspectos

imediatistas, ou como expressdo da realidade que se explicam por si sO. Para
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Bourdieu (1999), razdo e experiéncia precisam estar em constante cooperagcédo na
pesquisa, ja que a dimensao empirica traz demandas de racionalismo.

Contudo, a nona premissa proposta por Maldonado (2013) também distancia
a visao transmetodoldgica dos teoricismos especulativos e abstratos, ao afirmar que
a pesquisa deve alimentar-se da vida, da experiéncia e do mundo concreto.
Segundo Corcuff (2015), no campo das ciéncias sociais o trabalho sobre um material
filosofico ndo pode substituir o momento fundamental da confrontacdo empirica.
Portanto, os pesquisadores devem controlar sua propensdo a generalizacdes
descoladas de seu contexto sécio-histérico. Nesse sentido, a perspectiva
transmetodoldgica reconhece o paradigma cientifico, nicleo das vertentes criticas,
como um modelo elucidativo da necessaria inter-relacdo entre o mundo da vida e
uma dimensao tedrica fértil (MALDONADO, 2013).

No entanto, como observa Maldonado (2013), esta questdo epistemoldgica é
frequentemente ignorada pelos pesquisadores filiados ao pensamento critico. Da
mesma forma, Corcuff (2015) identifica que a maioria das pesquisas atuais,
baseadas nesse marco tedrico classico, tenta de certa forma refina-lo, mas nao
questiona sua coeréncia e validade perante as transformagbes sociais
contemporaneas. Nesse sentido, o autor se prop0e a realizar uma cartografia global
das pesquisas criticas da atualidade, visando a montar uma paisagem geral que nos
permita reunir e situar os saberes produzidos na area para evitar a fragmentacéo e a
ultraespecializacdo do conhecimento caracteristico das ciéncias sociais. Para
Corcuff (2015), o pensamento contemporaneo esta recluso a uma microssociologia,
na qual a nocdo de emancipacao, de Jacques Ranciéere, ndo €é vista como uma saida
possivel do estado de dominacéo, tdo focalizado pelas vertentes criticas.

Segundo Corcuff (2015), numerosas teorias criticas consideram 0s sujeitos
oprimidos como incapazes e alienados. Tais teorias baseiam-se na no¢ao de habitus
de Pierre Bourdieu, entendida como a presenca de marcas, ndo conscientes, das
dominacdes sociais, nos corpos e mentes dos individuos, responsaveis por travar
suas capacidades, contribuindo para sua prépria dominagcdo. Por vezes, essas
nocgdes sao irreflexivamente “importadas” para as pesquisas em comunicagao para
justificar uma pretensa passividade dos ditos “receptores”, desconsiderando a
multidimensionalidade dos processos comunicacionais.

No campo da comunicagcdo, esta visdo redutora do sujeito encontra

ressonancia no paradigma estrutural-funcionalista, que encara comunicagdo como
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um processo linear. No entanto, correntes tedricas como a Escola de Palo Alto e os
Estudos Culturais vao romper com a ideia de que a cultura seja um mero reflexo dos
aspectos estruturais da sociedade, admitindo que ha possibilidades de producéo de
sentidos desviantes aqueles impostos pelos sistemas de dominacdo, mesmo que
esses ainda atuem com bastante forgca. Em consonancia com essas perspectivas,
Corcuff (2015) propde um modelo de critica socioldégica compreensiva e pragmatica,
0 qual considera que os sujeitos tém consciéncia de seu estado de dominacéo e
encontram modos de existéncia em meio a opressdo. Esse modelo leva em
consideracdo tanto os sentidos desviantes que o0s sujeitos ddo as suas acoes
cotidianas, quanto sua real capacidade de reagao e superagcao da exploracéo.

Entretanto, Maldonado (2014) destaca algumas questdes que devem ser
observadas na pesquisa focalizada nos processos comunicacionais, principalmente
no que diz respeito ao trabalho de campo. Para o autor, a interagdo com 0s sujeitos
comunicantes exige dinamicas de trabalho e estratégias metodolégicas flexiveis,
condizentes com as caracteristicas existenciais e socioculturais de cada grupo. Da
mesma forma, Maldonado (2014) reforca que os dados obtidos em campo através
da observacdo das rotinas, graus de exposicdo, trajetdrias e vinculos, desses
sujeitos com 0s meios de comunicacdo precisam ser confrontados com dados
obtidos por outros procedimentos, jA& que as contradicdbes e mudancas sé&o
constantes nas vidas dos individuos pesquisados.

Além disso, Maldonado (2014) ressalta que o0 pesquisador precisa ver 0s
sujeitos pesquisados ndo apenas como informantes que oferecem dados prontos,
mas como cidaddos que tém questdes importantes a ensinar, podendo contribuir
para a avaliacdo dos procedimentos escolhidos. Contudo, € preciso construir uma
relacdo de cumplicidade com os pesquisados, para que se criem as condicbes
necessarias para uma interagdo fecunda e produtiva para a pesquisa. Para
Maldonado (2014, p. 30), a pesquisa em comunicacdo “exige a construcdo de
relacionamentos inventivos com o0s pesquisados, mantendo um distanciamento
salutar da propria psique e da psigue das pessoas investigadas”. Portanto, na
perspectiva transmetodolédgica é primordial que o pesquisador adquira uma postura
favordvel a uma construcdo compartilhada do conhecimento, afastando-se do
tecnicismo superficial e utilitarista, no qual as pessoas sao tratadas como fontes

ingénuas que ignoram o0 processo de pesquisa.
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Outra questdo-chave da vertente transmetodologica na pesquisa em
comunicagcdo é seu entendimento sobre as tecnologias da comunicagdo. Nesse
sentido, a transmetodologia se apoia em autores como Maldonado (2007), para o
qual os aparatos e suportes técnicos sdo portadores de valores sociais, ndo sendo
culturalmente inertes. Dessa forma, tornam-se ponto de partida das pesquisas em
comunicacdo, e ndo ponto de chegada dos estudos sobre as tecnologias da
informacéo. Logo, o encantamento de muitas correntes tedricas das ciéncias da
comunicacdo com o0s objetos técnicos levaria a uma opacidade da realidade, uma
vez que desconsideram a necessidade humana de encontro e conversagdo como
geradora de tecnologias (MALDONADO, 2007).

Segundo Ortiz e Winik (2012), também € importante problematizar as
tecnologias, considerando que relacbes sociais elas favorecem ou obstaculizam.
Desse modo, € inegavel pensar que as novas tecnologias da comunicacdo e a
internet trazem em sua concepcdo uma ideologia emancipatéria. E evidente que elas
foram muito rapidamente apropriadas pelas logicas do capital, mas também
proporcionaram espacos de liberdade concretos, que vao além da reivindicacédo por
liberdades normativas. Logo, ao estudar os modos de vida multimidiaticos e digitais
€ preciso escapar do esquematismo binario e ponderar tanto sobre as instancias de
poder materializadas nas tecnologias quanto as formas de resisténcia e
transformacdo possibilitadas por elas. Sendo assim, se considerar que, segundo
Ortiz e Winik (2012, p.197) “pensar e escrever sobre uma tecnologia implica intervir
sobre ela”, pode-se dizer que cabe também, a nds pesquisadores, atribuir sentidos
libertarios e emancipatorios as tecnologias da comunicacdo, valorizando as
investigacdes sobre 0 uso das mesmas como instrumentos de luta.

Por fim, €& importante salientar que, sobretudo, a perspectiva
transmetodoldgica reconhece e considera que todos os métodos tém suas limitagcdes
e potencialidades, e que essas caracteristicas sdo decisivas para delimitacdo dos
contornos da investigacdo. Por isso, Maldonado (2014) salienta a importancia das
etapas e espacos de experimentacdo tecnoldgica, nos quais as técnicas de pesquisa
podem ser testadas, avaliadas, problematizadas, reformuladas e reconstruidas.
Assim, entende-se que a escolha das técnicas e métodos também tem que ser
pensada a partir da problematica, numa reflexdo constante sobre cada obstaculo e
potencialidade trazidos pelos procedimentos metodoldgicos e pelas demandas e

resisténcias dos objetos concretos. Portanto, as processualidades metodolégicas
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também precisam ser estudadas e questionadas em profundidade, para que se
verifiguem quais aspectos da realidade empirica elas poderdo evidenciar e quais
serdo suas contribuicdes para a problematica.

No entanto, € importante observar que o0s objetos de investigacdo tém
sentidos preferenciais, que trazem consigo significagbes e condicionamentos
metodologicos. Logo, os métodos também sdo, de certa forma, intrinsecos aos
temas trabalhados e as visées de mundo do investigador. Dessa forma, os métodos
tanto precisam ser construidos, ja que ndo séo algo dado a ser meramente aplicado,
como também s&o inerentes a cada tematica e objeto, ajudando a organizar e
revelar suas varias dimensées (ALVES, 2014).

Em face disso, Bonin (2006) sugere a insercdo dos pesquisadores nos
bastidores, rotinas e acbes praticas da pesquisa como exercicio valido para
construcdo de pesquisas consolidadas. Para tanto, entende-se como partes
fundamentais do processo metodolégico as etapas de pesquisa da pesquisa e
pesquisa empirica de natureza exploratéria, como formas de romper com o objeto
imediato, previamente concebido, e acercar-se de suas especificidades. Sendo
assim, os procedimentos adotados em tais etapas serdo apresentados a seguir bem

como as pistas que essas taticas trouxeram para o amadurecimento da pesquisa.

4.2 PESQUISA DA PESQUISA

De acordo com Bonin (2006, p. 31), a pesquisa da pesquisa € “0 revisitar,
interessado e reflexivo, das pesquisas ja realizadas sobre o tema/problema a ser
investigado ou proximas a ele”. No entanto, a autora enfatiza que a pesquisa da
pesquisa é um procedimento metodolégico mais profundo que uma revisdo de
literatura ou um levantamento do “estado da arte”. Isto porque a pesquisa da
pesquisa compreende, além de acdes mais operativas de mapeamento das
pesquisas sobre o tema, o trabalho de reflexdo e desconstrucdo metodoldgica que
permite apropriacdes, reformulacbes e alargamento das propostas das pesquisas
anteriores.

Da mesma forma, Bonin explica que:

A pesquisa da pesquisa também permite visualizar os problemas ja
enfrentados na investigacdo, o0s conhecimentos obtidos e dai



55

trabalhar na formulagcdo de questionamentos que tragam a luz novas
dimensdes dos fenbmenos comunicacionais. Fundamenta o trabalho
concreto de construcdo da relevancia cientifica permitindo situar,
problematizar e afirmar a contribuicdo que vai oferecer ao conjunto
de conhecimentos do campo relacionados ao problema/objeto
investigado. (BONIN, 2011, p. 36).

Durante o processo de pesquisa da pesquisa 0 primeiro movimento concreto
foi a busca de artigos e livros sobre temas relacionados com a pesquisa, nos bancos
de dados da Sociedade Brasileira de Estudos Interdisciplinares da Comunicacgéo
(INTERCOM), Associacdo Nacional dos Programas de PoOs-Graduacdo em
Comunicacdo (COMPOS) e Associacdo Latino-Americana de Investigadores da
Comunicagcdo (ALAIC) através das seguintes palavras-chave: Cancer de Mama,
Movimentos Sociais, Mobilizacdo Social, Cidadania Comunicativa, Identidades
Culturais, Ativismo/Ciberativismo, Comunicacao Alternativa/ Comunitaria/Publica).
Nesses bancos de dados, as buscas foram realizadas tanto de forma geral, por
palavra-chave, para abranger o maior niumero de publicacbes possivel, como em
Grupos de Trabalho especificos (Comunicacdo e Cibercultura, Comunicacdo e
Cidadania, Comunicacao e Politica, Comunicacdo e Saude) através da analise dos
titulos e resumos. Posteriormente, foram realizadas buscas de Teses e
Dissertacdes, através das mesmas palavras-chave no Banco de Teses da
Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), no portal
Dominio Publico?®, no repositério digital Scientific Eletronic Library Online (SCIELO),
no buscador Google Académico?! e nas bibliotecas virtuais de alguns programas de
pos-graduacdo em Comunicacao, dentre os quais se destaca o Programa de Pos-
Graduacao em Informacdao e Comunicacdo em Saude, da Fundacédo Oswaldo Cruz.
Outros materiais foram sendo encontrados em revistas da area e em sites com fins
académicos recomendados pelo orientador e por outros colegas pesquisadores.

As buscas resultaram em dezenas de textos interessantes, mas que exigiram
um esforco de leitura dinamica, para fins de selecionar aqueles que realmente eram
pertinentes a investigacdo. No entanto, de forma geral, cada material trouxe algum
tipo de contribuicAo para a pesquisa, seja apresentando bibliografias Uteis ou
direcionando para grupos de pesquisa, eventos e programas de pos-graduacao que

trabalham perspectivas similares. O acesso a essas publicacbes possibilitou a

20 http://www.dominiopublico.gov.br/
21 http://scholar.google.com.br/
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reconstrucdo de aspectos da problematica, alargamento de conceitos, e
amadurecimento de nogdes tedricas. Contudo, a maior contribuicdo do movimento
de pesquisa da pesquisa foi 0 descobrimento de varias perspectivas metodoldgicas
que revelaram algumas possibilidades de combinacdo entre diferentes métodos
através da Otica transmetodolégica. Da mesma forma, também foi interessante
identificar os processos que levaram esses autores a construcdes investigativas
profundas e relevantes para o0 campo da comunicacao.

Nesse levantamento, também foi possivel constatar que ainda € limitado o
namero de pesquisas no campo da comunicacdo, focadas em estudos de caso
sistematicos que abordem questdes de identidade vinculadas a pratica cidada de
movimentos sociais ligados a saude. Tal enquadramento é mais frequentemente
encontrado em pesquisas que tém como objeto de estudo os grupos envolvidos com
questbes de raca, género e classe. E possivel afirmar que a maior parte dos estudos
na area de comunicagdo, relacionados a saude, estdo preocupados com as
representacdes que as midias e os aparelhos do Estado constroem de determinadas
patologias ou no papel informativo e educativo da comunicagcdo em campanhas de
prevencdo de doencas. Sendo assim, s80 poucas as pesquisas que tratam de
guestdes de engajamento politico de pacientes e suas comunidades, reconhecendo
0 acesso aos meios de comunicagdo como essencial para conquista do direito a

saude.

4.3 PESQUISA EXPLORATORIA

No processo de alargamento da problemética, o processo de pesquisa
exploratoria também assumiu grande importancia na construcdo desta pesquisa.
Segundo Bonin (2011, p. 39), a pesquisa exploratéria “implica um movimento de
aproximacédo ao fendmeno no concreto a ser investigado buscando perceber seus
contornos, suas especificidades, suas singularidades”. Nesse sentido, entende-se
que a pesquisa exploratoria € uma etapa fundamental do “fazer investigativo”, que
contribui tanto para elaboracdo de arranjos tedricos sensiveis a essas
especificidades do objeto empirico quanto traz pistas importantes para consolidacédo
da perspectiva que sera assumida na investigacao de fendbmenos complexos que se

apresentam na realidade comunicacional.
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Sendo assim, Bonin (2011) esclarece que a pesquisa exploratéria pode ser
composta de movimentos de natureza e procedimentos diversos, de acordo com 0s
objetivos de cada investigacdo. Os movimentos exploratérios também auxiliam na
composicdo de amostras que serdo necessarias para uma sistematizacao posterior,
e permitem experimentar diferentes técnicas, combina-las ou até mesmo reinventa-
las numa perspectiva transmetodoldgica. Esses exercicios de aproximagado empirica
preocupados com a multidimensionalidade dos objetos também revelam aspectos
dos fendmenos que poderiam estar naturalizados, escapando a problematizacao.

Reconhecendo a importancia dos movimentos exploratérios para a
reformulac&o do projeto inicial de pesquisa, iniciaram-se as buscas por organizagdes
que pudessem trazer novas perspectivas, para além do conhecimento prévio do
objeto de referéncia, adquirido através da experiéncia profissional da pesquisadora
na Femama. Dessa forma, foram sendo identificadas, através de buscas online,
instituicbes que demonstrassem um solido trabalho de defesa dos direitos dos
pacientes com cancer de mama. No entanto, ndo interessavam aquelas instituicbes
gue se caracterizavam por um trabalho voluntario assistencialista ou paternalista, e
sim aquelas que constantemente promovem ag¢des de mobilizagcdo social que visam
a mudancas politicas que proporcionem o controle da doenga. Outro critério
igualmente relevante para a pesquisa diz respeito ao posicionamento dessas
organizacdes na web de forma qualificada, que apontasse para uma preocupacao
comunicacional e para o reconhecimento da importancia da comunicacdo para a
mobilizag&o sociopolitica.

Nesse processo, identificaram-se algumas organizagbes com as quais foram
feitas diversas tentativas de contato. Inicialmente foram selecionadas trés
instituicdes: Instituto Oncoguia??, ULACCAM?3, e a propria Femama. Essas trés
organizacfes apresentaram interlocutores, perspectivas politicas e caracteristicas
organizacionais comuns e interessantes a pesquisa. Além disso, possuem
estratégias de comunicacao similares e por vezes complementares. Sendo assim,
optou-se, primeiramente, por uma abordagem comparativa dessas organizacgoes,
pois se entendeu que essa poderia ajudar a perspectivar o cendario dessas
organizacdes de forma mais ampla, ao evidenciar questdes estruturais que poderiam

ser naturalizadas em estudo de uma Unica instituicao.

22 Disponivel em: <http://www.oncoguia.org.br/>. Acesso em: 15 jul. 2014.
23 Disponivel em: <http://ulaccam.org/>. Acesso em: 5 maio 2015.
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O movimento exploratorio seguinte foi a observagdo e o acompanhamento
sistematico dos sites dessas organizagfes entre o segundo semestre de 2014 e o
primeiro semestre 2015. Para tal, foi utilizada, como instrumento metodologico, uma
abordagem com inspiragdo na netnografia®*. Isto porque entende-se que
abordagens netnograficas permitem compreender as culturas de determinados
grupos sociais, pelo modo como 0s sujeitos interagem com e através das novas
tecnologias da comunicacéo. Tal abordagem se mostrou pertinente para a pesquisa,
pois permitiu perceber alguns usos e apropriagdes que o0s sujeitos fazem da
tecnologia durante suas interacdes. Interessava nesta investigacdo entender se
essas interacdes possibilitam a construcdo de vinculos identitarios entre 0s sujeitos
e 0 exercicio da cidadania, através redes digitais (FRAGOSO; RECUERO; AMARAL,
2011).

Cabe ressaltar que se optou pelo ambiente digital, pois se entende que a
internet oferece possibilidades de perceber e registrar as interagcdes sociais
cotidianas que acontecem entre esses grupos de maneira espontanea, que seriam
dificeis de capturar em observacdes presenciais. Isso porque demandariam um
esforco de identificar onde e quando eles estao acontecendo, uma vez que na forma
presencial ndo costumam deixar vestigios perceptiveis. Alias, a propria presenca de
um observador poderia inibir esses sujeitos em interagdo presencial, gerando
resultados destorcidos. Nos ambientes digitais, as conversacdes costumam
acontecer de forma casual, sendo menos suscetiveis as intervencdoes do
pesquisador. Além disso, o conteido das conversagdes que ocorrem nos espagos
virtuais sado verdadeiramente de interesse desses sujeitos e nao artificialmente
propostos pelo pesquisador, oferecendo uma espécie de espelho da existéncia
cotidiana dessas pessoas. No entanto, se reconhece que as investigacbes sobre
ambientes virtuais trazem outros desafios éticos e metodoldgicos, principalmente no
que diz respeito as condi¢des técnicas e sociais para interacdo, que foram levados
em conta no processo de construcao da pesquisa (HINE, 2000).

No caso desta pesquisa, 0 estudo dos meios digitais de comunicacdo das
organizacfes escolhidas também da conta de limitacbes espaciais e temporais de

uma pesquisa realizada no ambito do mestrado, j& que os fluxos comunicacionais do

24 Método de pesquisa derivado da etnografia desenvolvida pelo campo da antropologia, mas que
considera aspectos especificos das préaticas sociais contemporaneas como a Vvirtualidade,
desmaterializacao e digitalizacdo de conteldos e relacbes, bem como dos meios técnicos em que
elas ocorrem (FRAGOSO; RECUERQO; AMARAL, 2011).
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objeto empirico sdo constantes e geograficamente amplos. Além disso, o interesse
no ambiente digital partiu da percepcdo da pesquisadora de que a comunicacao
digital prevaleceria nessas instituicbes, em relacdo a outras formas, por uma
guestao econdmica e de alcance.

Esse contato inicial com o0s meios digitais de comunicagdo, dessas
organizacdes, possibilitou a ampliagdo do entendimento sobre a que se propdem
esses espacos; bem como a percepcado de algumas rotinas de publicacdo de
conteudo, referéncias audiovisuais e estilos de linguagem frequentemente utilizados.
Da mesma forma, essa experiéncia permitiu perceber a intensidade com que essas
organizacfes produzem contetdo no ambiente digital, 0 que ajudou a dimensionar a
guantidade de materiais a serem analisados durante a investigacdo. Sendo assim, a
apreensdo que se teve dessas organizacdes € resultado de buscas e consultas em
diversos materiais, bem como de uma navegacdo aprofundada e critica em seus
meios de comunicagdo digitais, que pbdde ser confrontada com a experiéncia
profissional adquirida e com a fala das ativistas diretamente envolvidas na luta
contra o cancer de mama.

No entanto, a partir dos movimentos exploratérios e dos questionamentos
feitos pela Banca de Qualificacéo, foi possivel perceber que a andlise dos portais e a
observacdo das interagbes dessas ativistas nesses ambientes digitais ndo dariam
conta de explicar a complexidade dos processos comunicacionais estabelecidos
entre as organizagcbes e as ativistas. Isso porque esses ambientes néo
apresentaram vestigios de interacdo e elementos comunicacionais suficientes que
ajudassem a entender a problemética proposta. Dessa forma, foi necessario
construir estratégias de observacdo dessas interagcdes em outros ambientes, tanto
digitais quanto presenciais. Tendo em vista que essas outras estratégias
metodologicas gerariam um volume de dados muito maior e demandariam varios
encontros com as sujeitas pesquisadas, optou-se em restringir a pesquisa a uma
anica instituicao.

Por fim, a Femama foi a instituicdo escolhida para ser estudada em maior
profundidade, uma vez que ja havia uma relagdo de confianca estabelecida entre a
pesquisadora e as ativistas dessa organizacdo a partir de sua prévia experiéncia
profissional. Essa escolha se baseou nas premissas da perspectiva
transmetodolégica adotada nesta pesquisa, que preconizam a construcdo e

amadurecimento de cumplicidades, empatias e parcerias com 0s sujeitos estudados
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(MALDONADO, 2014). Outro fator determinante para escolha da Femama foi a
facilidade de acesso, tendo vista que a sede da organizacao fica préxima do local de
residéncia da pesquisadora. Além disso, dentre as organizacdes previamente
selecionadas, a Femama demonstrou ser aquela com maior penetrabilidade social
midiatica em ambito nacional. Da mesma forma, mostrou ser a instituicdo com maior
representatividade politica e que mais efetivamente demonstrou articulacdo em rede,
fatores relevantes para o entendimento da problematica.

Entdo, serdo apresentados a seguir somente 0s procedimentos
metodolégicos realizados, considerando 0S processos comunicacionais
estabelecidos entre a Femama e suas ativistas. Sendo assim, 0s movimentos
exploratorios e analises dos portais relacionados as outras duas instituices foram

inseridos nos apéndices da pesquisa?®.

4.4 PESQUISA SISTEMATICA DOS PORTAIS DA ORGANIZACAO

Nesta secdo serdo apresentadas determinadas caracteristicas da presenca
da Femama no espaco digital, considerando sua péagina institucional e demais
ambientes digitais vinculados a ela. A identificacdo de tais caracteristicas € realizada
através da apresentacdo de imagens, seguidas da sua respectiva descricdo e
explicacdes, relativas a funcionalidade de cada ferramenta disponivel bem como o
papel que desempenham.

Esta apresentacdo tem o objetivo de percorrer algumas ambiéncias com as
quais os publicos da organizacdo tém contato, explorando os links disponiveis, 0s
recursos oferecidos e os servigcos possibilitados por algumas ferramentas. Pretende-
se verificar que ofertas comunicativas o portal apresenta bem como problematizar os
aspectos tecnolégicos desses ambientes digitais. Além disso, busca evidenciar
determinadas caracteristicas que sao julgadas relevantes para a analise dos
processos comunicativos, que possibilitam o exercicio da cidadania comunicativa e a
construcdo de vinculos identitarios. Portanto, concentra-se em descrever 0sS
recursos informativos e interacionais de carater visual e textual disponiveis para as

ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama (LACERDA, 2006).

25 Ver Apéndices C — Pesquisa Sistematica do Portal Oncoguia, e D — Pesquisa Sistematica do Portal
ULACCAM.
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Primeiro, foi analisada a péagina inicial, visualizada ao acessar o portal da
Femama, e que direciona a todos os outros contetdos disponiveis. Tais conteldos
serdo apresentados no decorrer deste texto, conforme se considerar pertinente para
0s objetivos desta pesquisa. De forma geral, o portal da Femama se apresenta como
um ambiente de facil navegacao, por ser bem organizado, simples e claro.

Logo, no topo da péagina principal estdo sequencialmente dispostos em uma
barra fixa horizontal, botdes que direcionam para todos os sites desenvolvidos pela
organizacdo. Cada um deles direciona para espacos diferentes criados para
campanhas especificas e serdo posteriormente analisados. No entanto, €
interessante observar que a organiza¢do se preocupou em apresenta-los de forma
ordenada e centralizada em sua pagina institucional.

Na sequéncia da homepage estdo colocados, também em uma barra fixa
horizontal, os botfes para acesso ao conteldo institucional da Femama, através dos
quais o internauta pode conhecer melhor os valores, o historico e a estrutura
organizacional da instituicdo. Logo abaixo, h4 um banner no qual se revezam
imagens de momentos e eventos significativos na histéria da organizacdo. Tais
imagens sdo apenas ilustrativas e ndo tém o objetivo de anunciar conteudos,
portanto ndo sdo modificadas periodicamente.

Na lateral direita da pagina, sdo apresentados em looping os logotipos dos
apoiadores da organizagcédo, um espacgo para envio de doagbes online e o logo da
Unido Internacional para Controle do Cancer (UICC), da qual a Femama é membro.
Nessa lateral ainda estdo em destaque a secao “Associadas” e a imagem do site
“Batalhadoras”, que também s&o exibidas na parte superior da pagina inicial. Na
lateral esquerda da pagina estdo o campo para busca de conteudos, os botdes que
direcionam para o perfil da organizacao nas redes sociais, e botdes para versées em
inglés e espanhol do site, que estdo desatualizadas. Nessa mesma lateral, consta
uma barra vertical na qual todos os conteddos do portal se apresentam e se
articulam. Nela incluem-se os seguintes itens:

a) Dia Mundial do Cancer

b) Comunicados Associadas

c) Agenda

d) Femama na Midia

e) Downloads

f) Noticias
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g) Céancer de mama
h) Amigo da Femama
i) Fotos

j) Links

k) Contato

Cabe destacar que as estruturas laterais e superiores permanecem fixas ao
acessar qualquer secédo do site, e se diferenciam do conteudo da parte central pela
cor. Sendo assim, essas estruturas, posicionadas préximas ao logotipo da
organizacdo, funcionam como guias que orientam e coordenam a navegacdo. Da
mesma forma, envolvem o conteudo dinamico da parte central e acabam servindo
de enquadramento que situa o internauta no ambiente.

No centro da péagina esta atualmente disposto o banner da campanha “Para
Todas as Marias”, que € a campanha mais recente da instituicdo. J& que esse
espaco estd reservado para as campanhas vigentes, poderd estar sujeito a
alteracdes no futuro. Em seguida, estdo destacadas as cinco Ultimas noticias
publicadas pela instituicdo, dispostas em ordem cronolégica. Sua apresentacao
segue um padrdo, que € composto de imagem, titulo, descricdo resumida da noticia
e botdo para acesso a matéria completa. Logo abaixo estdo lancadas trés noticias,
anteriores aquelas em destaque, apresentadas apenas através do titulo e do link
que direciona para a matéria completa. Ao final desta lista, o botdo “Saiba Mais”
encaminha o internauta para lista completa de todas as noticias do portal.

No que diz respeito a interatividade, o site institucional da Femama é bastante
limitado, ja que as Unicas vias de conexdo com a organizacdo estdo no item
“Contato” que apresenta, junto aos enderecos e telefones da instituicdo, um
formulario para envio de mensagens. Ha também os botdes que direcionam para
seus perfis nas redes sociais, disponiveis tanto na pagina inicial, quanto no rodapé
de cada noticia, possibilitando compartilha-las. No entanto, ndo ficam registrados no
site nem os numeros de curtidas e compartilhamentos, nem os comentarios gerados
nas redes sociais a partir dessa noticia, o que dificulta 0 acompanhamento de sua
circulagdo. Da mesma forma, ndo ha no portal ferramentas de interagdo imediata
como chats ou canais de atendimento online. No entanto, outras formas de
participacdo estdo disponiveis nos sites especificos das campanhas que serao

descritos a seguir.
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Em outro sentido, tendo em vista 0s objetivos desta pesquisa, faz-se
necessario descrever algumas funcionalidades e contetdos do site que representam
estratégias e taticas comunicacionais utilizadas pela organizacdo. Sendo assim,
destaca-se a secdo “Femama na Midia”, ja que essa € representativa da interacéo
da organizacdo com a imprensa. Nessa secdo, a organizagcdo ndo s6 coloca a
disposicéo informacbes pertinentes aos temas que julga ser de interesse dos
visitantes como demonstra sua penetracdo em outras midias, através da
apresentacao, em formato de imagem, dessas inser¢cdes tal como foram publicadas
em cada veiculo. Além disso, é possivel entender esses conteudos bem como os
dados para contato com sua assessoria de imprensa e materiais destinados aos
profissionais de comunicacao.

Sob a perspectiva dos processos comunicacionais, importa ressaltar a
relevancia da secdo “Noticias”, que apresenta a capacidade da organizacdo de
produzir e oferecer para as ativistas, constantemente, contetdo original de qualidade
bem como divulgar suas acbes e projetos, além de se posicionar frente aos
acontecimentos politicos e midiaticos que cercam a questdo do cancer de mama.

Também tendo em vista 0s objetivos da pesquisa, cabe descrever algumas
ferramentas e conteddos que possibilitam praticas cidadas. Nessa perspectiva,
destaca-se o item “Agenda”, através do qual o internauta pode verificar informacdes
sobre eventos, cursos, manifestacdes e audiéncias publicas em que podera
participar. Da mesma forma, os itens “Links”, que conectam o internauta a outras
instituicdes de grande relevancia para o movimento, e “Downloads”, no qual estao
disponibilizados materiais como manuais, cartilhas, livros, artigos, apresentacoes e
outros documentos de cunho politico, que se apresentam como ferramentas
importantes para o ativismo.

Para pensar a questdo da construcdo de vinculos identitarios, a secao
“Galeria de Fotos” se mostra interessante, jA que nela as ativistas podem se
reconhecer, ficando registrada sua participacdo nos eventos, acdes e manifestacdes
organizadas pela Femama. Contudo, esse ambiente carece de mais referéncias ou
de maior contextualiza¢@o social e histérica para situar o leitor que nédo faz parte da
rede de associados, dando crédito aos sujeitos nas imagens. Por outro lado, a se¢éo
“Associada” se presta tanto para que o visitante do site localize a instituicdo mais
proxima que podera Ihe dar algum tipo de apoio, como serve para legitimar o

envolvimento das organizacdes locais na coalizao nacional que constitui a Femama.
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Essas informagdes também s&o relevantes, do ponto de vista da interatividade, a
medida que podem possibilitar a interagcdo das ativistas por outros meios (telefone,
e-mail, carta ou presencialmente). Nessa mesma secao, cabe ressaltar a existéncia
de um formulario para solicitacdo de adesdo de novas organizacdes na rede bem
como a presenca de uma area de acesso restrito as organiza¢gdes associadas, que
requer identificacdo via senha, e que indica a existéncia de uma intranet (LACERDA,
2006).
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Também se faz necessario apresentar, neste momento, uma breve descricdo
dos trés sites que, apesar de terem sido desenvolvidos para campanhas especificas,
integram o portal institucional e possuem caracteristicas interessantes para 0s

objetivos desta pesquisa. O primeiro deles pertence a campanha “Batalhadoras”, e
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foi desenvolvido com o intuito de ser um canal de comunicacdo especifico para
pacientes com cancer de mama em estagio avangado, reincidente ou metastatico.
Sua linguagem e estética buscam transmitir certa leveza, visando a demonstrar ao
visitante que € possivel conviver com o cancer de mama, como qualquer outra
doenca crbénica. Nesse sentido, as imagens e depoimentos compdem estratégias de
identificacdo que ajudam a construir o retrato da paciente forte que enfrenta a
doenca diariamente e que luta por seus direitos.

No que diz respeito as possibilidades de interacdo, destacam-se, na pagina
inicial, as ferramentas de cadastro para recebimento de Newsletters e os plug-ins do
Facebook e Twitter, que apresentam as ultimas postagens e 0s seguidores das
redes sociais da instituicdo. Quanto aos conteudos, destacam-se as secfes “Cancer
de Mama”, “Voltou, e agora?”, que apresentam materiais informativos exclusivos e
distintos daqueles apresentados no site institucional. Ja na secao “Pra vocé!”, em
que os conteudos séo divididos em quatro categorias, apenas a subsec¢do “Dicas”
tem material diferenciado.

De forma geral, muitos espacos do site ainda estdo incompletos,
desatualizados e em construgdo. No caso da subsecdo “Noticias”, esta disponivel
apenas uma versdao mais selecionada dos conteddos presentes no portal
institucional. Ja na secdo “Multimidia” sdo apresentados apenas alguns poucos
videos, que nao foram produzidos pela organizacdo e estdo dispostos de forma

aleatoria.
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Figura 2 — Site Batalhadoras
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O segundo site que compde o portal da Femama é relativo a campanha “O
Tempo Corre Contra” e foi inicialmente criado para coletar assinaturas e pressionar a
aprovagdo da Lei n° 12.732, que prevé o prazo maximo de 60 dias entre o
diagnéstico do cancer e o inicio do tratamento pelo SUS. Um ano depois de essa Lei
ter sido sancionada, a organizacdo reestruturou completamente o site, que hoje
serve para monitorar o cumprimento da lei. A apresentacdo e estrutura do site sédo
bastante simples, uma vez que a pagina inicial € composta apenas pela imagem
simbolo da campanha e uma barra de menus na parte inferior. Ao clicar em qualquer
uma das secdes do menu, essa sobe e se expande para exibir o conteudo. Da
mesma forma, na lateral direita um botdo, em formato de aba, apresenta uma breve
descricdo da campanha.

De forma geral, 0 que chama atencdo nessa pagina € que ela serve como
ferramenta para mobilizacédo e realizacdo de praticas cidadéds. Nas secbes “Lei” e
“Pesquisa” o visitante pode se informar sobre o que exatamente diz a Lei e qual o
andamento da sua implementacdo na rede publica de saude. O conteudo é
apresentado de forma clara, didatica e dinamica, sendo de facil entendimento e
visualizacéo, apesar da complexidade do assunto. Ao baixar o material da pesquisa

realizada pela organizacao, as ativistas podem ter em maos um documento que se



68

constitui em um retrato detalhado da situacdo atual do cancer de mama no Brasil, e
que pode servir de instrumento de reivindicacdo, servindo também de parametro
para futuras comparacoes.

No entanto, € na secdo “Conte sua historia” que a pagina mostra sua
potencialidade para o exercicio da cidadania. Nela, as pacientes podem fazer um
relato sobre o andamento do seu tratamento e realizar denudncias de
descumprimento da Lei em questdo. Conforme descrito na pagina, essas
mensagens sdo periodicamente recolhidas e enviadas ao Ministério Publico. No
mesmo espaco, ainda estdo disponiveis outros depoimentos similares que servem
de exemplo e motivagcéo. Nesse sentido, o site se presta tanto como ferramenta para
coleta de dados que alimentam outras a¢cées do movimento quanto para dar voz aos
pacientes, que muitas vezes ndo encontram outros espacos de expressdo que
tenham essa ressonancia.

De qualquer forma, na secdo “Onde Reclamar” a organizacdo também
apresenta e instrui a respeito dos canais institucionais publicos para apresentacéo
de denuncias formais. No que diz respeito as taticas de mobilizacdo via estratégias
comunicacionais, a organizacao disponibiliza todos os seus materiais publicitarios de
campanha nas secbes “Imprima seu megafone” e “Multiplique”, para que esses

sejam utilizados nas manifestacdes presenciais ou em ambientes digitais.

Figura 3 — Site O Tempo Corre Contra
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Fonte: Femama (2015).
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Por fim, o site desenvolvido mais recentemente pela Femama para a
campanha “Para Todas as Marias” trata da questdo das desigualdades entre os
tipos de tratamentos disponiveis para as pacientes atendidas pelo SUS e pelos
convénios. Principalmente, no que diz respeito ao acesso a medicamentos
modernos, tendo em vista o longo processo burocratico para incorporagdo dessas
inovacdes na rede publica de saude. Sob essa perspectiva, a organizacao ressalta
qgue o tratamento do cancer de mama em estagio avancado é o que possui a maior
defasagem de recursos, se comparado aos tratamentos disponiveis aos pacientes
dos convénios. Tendo em vista que esse tipo de cancer tem poucas chances de
cura, 0 acesso a esses medicamentos representa uma questdo de dignidade
humana, ja que possibilitaria mais tempo e qualidade de vida para essas pacientes.

No que tange as possibilidades de exercicio da cidadania, destaca-se nesse
espaco a convocacao para assinatura de uma peticdo online, a ser enviada ao
Ministério da Saude, requerendo acesso igualitario no tratamento do céancer de
mama avancado. Ja em relacdo a questdo da construcéo de identidades, mais uma
vez, 0 recurso utilizado sdo as imagens e 0s depoimentos pessoais de pacientes,
com grande apelo emocional. No entanto, chama a atencdo a qualidade técnica e
estética desses depoimentos, disponiveis em video, diferente do que ocorre nas
outras paginas da organizacado. Todos esses espacos dos sites associados ao portal
da Femama, destinados as historias de vida das pacientes e ativistas, conferem ao
ambiente digital desenvolvido pela organizacdo um carater histérico, emotivo e
participativo (LACERDA, 2006).

Sob a perspectiva da interatividade, importa evidenciar a presenca, na pagina
inicial do site, dos plug-ins da fanpage da campanha no Facebook e no Google
Maps, no qual é possivel localizar as organizagbes associadas a Femama bem
como indicar outras instituicbes dedicadas a causa do cancer de mama através de
um formulario. A respeito dos conteudos, esses sao extremamente sucintos,
contextuais e especificos ao tema da campanha, disponiveis nas secdes “Cancer de

Mama Avancado”, “Acesso Desigual”, “A Campanha” e “Noticias”.
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Figura 4 — Site Para Todas as Marias
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Fonte: Femama (2015)

Por fim, cabe dizer que, apesar de apresentar algumas limitaces técnicas, o
portal da organizacdo se apresenta como um ambiente interacional interessante
para se pensar a construcdo de vinculos identitarios entre as ativistas. Da mesma
forma, demonstra um potencial relevante para o desenvolvimento da cidadania
comunicativa, principalmente no que diz respeito as mensagens nele contidas. Do
ponto de vista informacional, 0 mesmo se apresenta como fonte de informacao
gualificada que necessita de uma analise mais aprofundada sobre seus conteudos,

como sera apresentada a seguir.

4.5 ANALISE DE CONTEUDOS

Nesse momento, serdo explicitados os procedimentos de coleta, sele¢céo e
organizagdo dos contetdos analisados durante a investigacdo. Esse procedimento
consistiu na sistematizacédo dos conteudos, visando a construcao e apresentacao de
uma imagem ampliada e categorizada do discurso da organizacdo escolhida. Os
conteudos foram coletados do referido site, através de uma perspectiva quantitativa
e qualitativa, que permitiu um estudo retrospectivo do contetdo das interagbes da
organizacdo com seus publicos. Nesse sentido, foi realizada uma categorizacéo

tematica baseada em conceitos da Comunicacdo para a Mobilizacdo Social
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(HENRIQUES, 2010), que servem aos objetivos desta pesquisa, mas que
precisaram ser adaptados para considerar as especificidades das mensagens e do
objeto de pesquisa.

Nessa adaptacédo, foram adotados os critérios de categorizacao relacionados
aos conteudos, e as especificidades dos meios de interagdo, mas foram
desconsiderados os critérios ligados a autoria das mensagens, ja que essas nao
variam nos objetos de pesquisa selecionados. Assim, essas duas vertentes, 0 meio
e 0 conteudo, funcionam como captadores de informacdo, ajudando a formar uma
imagem global sobre o discurso da organizagcdo no ambiente digital.

Os critérios relacionados ao meio dizem respeito ao potencial de distribuicdo
das mensagens, oferecidas atravées de conexdes com plataformas externas ao portal
da organizacdo. Ja os critérios relacionados ao conteudo avaliam a forca
comunicativa das mensagens e sua capacidade de mobilizacdo. Portanto,
subdividem-se em: classe, tipo, natureza, funcdo comunicativa e nivel de relacdo
com a causa, nesse caso, a formulacédo de politicas publicas de atencéo a saude
das mamas.

Faz-se necessério enfatizar que, sédo interessantes para essa investigacao
apenas 0s materiais e discussfes que facam referéncia a busca por direitos
relacionados ao tratamento e diagnéstico bem como a incluséo social do paciente
com cancer de mama, excluindo os conteddos educativos sobre a doenca. Da
mesma forma, foram excluidos da coleta os materiais referentes, especificamente, a
outros tipos de cancer, a ndo ser quando tratavam de politicas e direitos de
pacientes de cancer, de forma geral.

No que diz respeito as categorizacdes e suas subcategorizacdes, o quadro a
seguir apresenta uma descricdo dos quesitos que compreendem cada uma delas, e
pelos quais foram analisadas e classificadas individualmente cada postagem para
posterior comparagao.

Quadro 1. Descrigdo dos critérios de categorizacao das noticias

Categoria Subcategoria Descricao

Apontam casos especificos de irregularidades e
descumprimento da legislacdo vigente. Relatam a
Classe Dendncias precariedade do sistema de saude em algumas
regibes do pais e as dificuldades vividas pelos
pacientes.
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Relatam manifestagBes politicas, acdes de
vigilancia, e proposicdes legislativas
desenvolvidas pelas organizagbes. Destacam-se
a realizacdo e participacdo em eventos que
visam a debater a questdo do cancer de mama

bem como pressionar autoridades para
modificacdo ou cumprimento da legislacdo
vigente.
Manifestacdes que revelam  enunciados,
vocalizacgles, expressoes de opinides,
. interpretacoes, inferéncias, tanto das
Posicionamentos o -
organizagbes quanto de outros sujeitos

envolvidos com a tematica da saude em varios
campos sociais.

Taticas de
mobilizacéo

Mensagens direcionadas a disseminacdo do
posicionamento das organizagfes com vista a
mobiliza¢éo de publico em torno da causa.

Monitoramento
Legislativo,
Executivo e

Judiciario

InformacBes que relatam, refletem ou
problematizam fatos ou acdes relacionados ao
universo dos Poderes Executivos, Legislativo e
Judiciario, particularmente da atuacdo dos
governos com relagdo a Politicas Publicas de
interesse das organizacgoes.

Tipo

Enunciacdes

Mensagens de adesdo ou apoio ao movimento;
mensagens de protesto ou repudio a fatos,
acles, conduta de pessoas publicas; proposicdo
direta ou indireta de questdes para debate.

Convocacoes

Convites a acdes presenciais ou Vvirtuais
(“twitaco”, e-mail, entre outros), destacam-se as
mensagens que estimulam a adeséo via abaixo-
assinado, seja fisicamente ou via sites como
Avaaz.org ou Petition Online.

Noticia

Contelido de carater noticioso, oriundos da midia
comercial, dos canais oficiais de 6rgaos publicos,
ou provenientes de midias alternativas.

Material de
campanha

Mensagens com instrugcbes de utilizacdo de
materiais como videos, banners, depoimentos,
modelos de texto, listas de contatos, entre outros
conteudos, disponibilizados pelas organizacdes
para acdes de ativismo.

Natureza da
Informacéao

Operacional

Trata de questbes logisticas de campanha,
oferecem um passo-a-passo para determinada
acdo ou esclarecem questdes pontuais. N&o
exigem uma interpretacdo aprofundada dos
leitores, sdo de r4pida assimilacao.

Contextual

Trata de um contexto de acéo, oferecendo dados
sobre um fato, uma realidade vivida pelos
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publicos, exigindo capacidade de interpretagéo
do leitor. As noticias, por tratarem de fatos
politicos, em grande medida estdo presentes
nessa categoria.

Sao aquelas que tratam da situacao dos sistemas
de saude e da realidade do cancer de mama no
Brasil e no mundo. Sao materiais que necessitam
de maior dedicacdo e tempo do leitor para
reflexdo sobre o conteldo e sdo de carater mais
analitico. Em geral, ndo se prendem a uma acao
ou contexto especifico, mas a uma Visdo
ampliada do tema. Exemplificam essa categoria
as entrevistas, artigos e criticas de fontes
especializadas.

Critica

Funcéo
Comunicativa

InteracBes onde ha o predominio do chamamento
a causa do cancer de mama; utilizam-se
Convocacéo e fartamente de elementos simbdlicos e de
identificacao identificac@o visuais e linguisticos, tradutores dos
objetivos do movimento; por meio delas os
individuos se veem reconhecidos na causa.

InteracBes que fazem circular informacdes sobre
as acOes desenvolvidas, oferecendo visibilidade
Motivacao e aos avancos do movimento; almejam o
animacao reconhecimento publico delas e também dispdem
de uma ritualistica que valorize as situacdes de
encontro e de construcao coletiva.

Interacbes que trazem subsidios ao debate,
como informacdes qualificadas sobre os temas
mobilizacdo, principios legais, entre outros.
Essas interagcfes contribuem para ampliacdo do
entendimento, percepcdo e compreensao dos
publicos sobre a problematica enfrentada,
favorecendo a participacdo deles na criacdo de
solucoes.

Fomento ao debate

Contelidos que tratam diretamente de questdes
relacionadas ao movimento de mobilizacdo para

Central . . . A
melhoria da realidade das pacientes de cancer de
mama.

Nivel Agrupam os conteldos cujas informagdes tratam
Tangencial de temas relacionados a saude, mas ndo

relacionados ao cancer de mama diretamente.
Trata de outras causas de interesse publico,

Periférico . - N " .

vinculadas indiretamente a tematica da saude.
Refere-se & presenca de conexdo com outros contetdos, mensagens
- ou atores presentes na internet; em geral oferecem links para eles.

Capilaridade

Quanto a essa variavel, importa saber se hd ou ndo a presenca da
capilaridade e para quem essa direciona.
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Fonte: Elaborada pela autora.

Cabe esclarecer que foram considerados para esta base de dados as 86
noticias de cunho politico postadas no portal da Femama?®, durante o periodo de
marco de 2014 a marco de 2015. Importa dizer que as noticias foram os conteudos
escolhidos dentro dos disponiveis no site, por serem aqueles que frequentemente
sdo atualizados, representando assim a se¢dao com maior fluxo cotidiano de
informacdes produzidas pela propria organizagao.

Tais mensagens foram transpostas para um arquivo digital de texto, e
posteriormente numeradas e listadas em uma planilha eletrénica?’, em ordem
crescente, do mais antigo ao mais recente. Sendo assim, cada postagem se
configurou em uma unidade-base de coleta, interpretacéo e analise.

Vale enfatizar que, embora as imagens e videos relacionados a cada noticia
facam parte desse repositorio de informagcédo, os mesmos nédo foram categorizados,
pois demandariam outros procedimentos metodoldgicos, complementares a anélise
dos conteudos. Entende-se também que o intercruzamento dessas categorias
permitiu diversas leituras interessantes sobre o objeto de pesquisa, mas essa
andlise se deterd naquelas que sdo mais pertinentes aos objetivos da investigacao.

A partir dessa base de dados, foi preciso mapear e agrupar as noticias de
acordo com suas funcbes comunicativas, buscando relaciona-las com a sua
capacidade de estabelecer vinculos identitarios entre os sujeitos e motiva-los a
praticas cidadds de luta por direitos e reconhecimento. Nesse sentido, as fungdes
comunicativas sdo fundamentais, pois através delas pode-se identificar que os
processos comunicativos das organizacfes realmente contribuem para a formacao
da identidade das ativistas bem como proporcionam um espaco privilegiado para o
exercicio da cidadania.

Sendo assim, noticias categorizadas de acordo com a funcédo de Convocacao
e ldentificacdo sdo aquelas em que predominam os elementos simbdlicos e de
identificagdo visual, que criam um senso de nos, fazendo um chamamento a
participacéo ativa dos sujeitos em alguma acado com objetivo especifico, convocando

0 sentimento de corresponsabilidade. J& aquelas correspondentes a funcdo de

26 Até o0 momento da Qualificacdo, também tinham sido analisadas 35 noticias postadas no portal da
ULACCAM e 48 no portal do Instituto Oncoguia, e que foram posteriormente inseridas no Apéndice A
desta pesquisa.

27 \VVer Apéndice A — Categorizacdo das Noticias dos Portais.
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Motivacdo e Animacado fazem circular informacdes referentes as acdes da
organizacdo, dao visibilidade aos avangos do movimento e almejam o
reconhecimento publico. Por fim, as noticias identificadas com a fun¢do de Fomento
ao Debate se caracterizam como fontes de informagédo qualificada, ampliando o
entendimento da sociedade sobre a causa, e fornecendo subsidio para o debate
publico, se configurando em um espaco propicio para discussdes e problematizagcéo
de temas que dividem e que mobilizam opinides diversas dentro e fora do
movimento (HENRIQUES, 2010).

No que diz respeito a andlise das noticias, destaca-se que as funcdes
comunicativas nelas manifestadas se equilibram e apresentam certa
interdependéncia entre si, mas preponderam umas sobre as outras dependendo do
contexto em que se inserem. Nesse sentido, € possivel afirmar que as noticias em
que predominam a primeira e a segunda funcao sao aquelas que mais facilmente se
propbem a formacdo de vinculos identitarios. Da mesma forma, aquelas que
combinam as fun¢gbes de Convocacao e ldentificacdo e Motivacdo e Animagao séo
as que permitem o exercicio da cidadania tanto em termos de envolvimento em
atividades praticas de protesto e pressao politica quanto ampliam as discussodes
sobre o direito a saude no espaco publico (HENRIQUES, 2010).

Além disso, através da analise dos conteudos apresentados no portal da
organizacao selecionada, percebe-se um senso de injustica irrefutavel demonstrado
através de expressbes contundentes de repudio a situacdo humilhante em que
algumas das pacientes de cancer de mama se encontram. Nesse sentido, Gamson
(2011) reforca que esse processo de indignacdo coletiva desatomiza 0s sujeitos,
impulsionando-os na defesa um dos outros, através de acdes dentro e fora da
internet. Da mesma forma, Castells (2013) explica que, através do compartilhamento
de experiéncias via internet, os cidaddos da era da informagdo superam o0s
sentimentos de isolamento e impoténcia e acabam subvertendo o0 processo
comunicacional como tradicionalmente se da, envolvendo-se na producédo auténoma
de mensagens e lutam contra os poderes instituidos identificando as redes que os
constituem.

Por outro lado, pode-se afirmar que o estilo de linguagem adotado pela
organizacdo bem como as estruturas multimidia caracteristicas dos espacos digitais
possibilitam a identificacdo e o encontro dos sujeitos com seus pares. Da mesma

forma, os recursos tecnoldgicos disponiveis nas plataformas digitais oportunizam o
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compartilhamento intenso de informacdes bem como a rapida adeséo dos sujeitos e
o envio direto de mensagens de apoio ou repudio aos detentores do poder
institucional. Todas essas acOes presentes nos espacos digitais da organizacao
podem ser caracterizadas como praticas cidadas que visam a transformacéo social.

Ficou evidente que sem o0 uso dessas tecnologias a organizagdo jamais
conseguiria articular a formagdo de uma agenda nacional Unica, considerando as
distancias geograficas que separam as ativistas umas das outras. Da mesma forma,
essas tecnologias permitem a aproximacdo da organizacdo com movimentos
internacionais, oxigenando o movimento local com informag¢des vindas de outros
cenarios socioculturais, possibilitando a comparacéo e o aprendizado com iniciativas
bem-sucedidas e permitindo o engajamento da organizagdo em movimentos de
escala global.

Cabe dizer que, através da observagdo dos sites da organizacao, também foi
possivel verificar que se realizam as principais condi¢cdes de coletivizacdo de uma
causa apontadas por Henriques (2010). Na experiéncia de observacdo das
plataformas digitais desenvolvidas pelas organizacdes selecionadas, a concretude
foi evidenciada pelo desenvolvimento e pela adeséo do publico em abaixo-assinados
e peticoes online bem como seu encaminhamento fisico aos oOrgaos oficiais
responsaveis, que também alimentou o espaco digital com noticias. JA o carater
publico, pode ser verificado pela adesdo ao movimento, em diferentes momentos, de
jornalistas, artistas, parlamentas e especialistas médicos unindo esforcos em prol da
melhoria no acesso ao diagndstico precoce e o tratamento adequado ao cancer de
mama. No que diz respeito a viabilidade, o apelo da propria causa gera a
impossibilidade de se argumentar contra as praticas realizadas pela organizacao,
com excecdo de algumas controvérsias geradas por especificidades técnicas e
cientificas de alguns procedimentos médicos defendidos pela organizacdo. Acerca
dos valores mais amplos, as noticias demonstraram a preocupacao da organizacao
em debater ndo apenas questdes especificas do tratamento e diagnostico do cancer
de mama, mas também questdes relativas a outros tipos de cancer, a situacao da
salde publica em geral, ao direito das mulheres e a dignidade e igualdade social dos
pacientes.

4.6 PISTAS DOS MOVIMENTOS EXPLORATORIOS
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Até o momento da Qualificacdo foi possivel evidenciar algumas
caracteristicas dos processos comunicacionais estabelecidos entre a Femama e
suas ativistas no ambiente digital. Tais evidéncias trouxeram pistas para o0
entendimento da probleméatica e apontaram para necessidade de outros
procedimentos metodoldgicos que serdo relatados a seguir.

Dentre as caracteristicas verificadas, percebeu-se que a organizacdo se
posiciona no ambiente digital com alta qualidade linguistica. Da mesma forma,
analise indicou que seu portal apresenta um carater fortemente informativo, uma vez
que é demasiadamente apoiado na informacdo textual, burocratica e institucional
(LACERDA, 2006). No entanto, é pouco dialégico, ja que conta com poucos recursos
interacionais, mas também pelo préprio estilo discursivo. O formato de apresentacao
das informacdes reproduz o estilo de redacgéao jornalistica dos meios de comunicacao
hegeménica. Em tal modelo a informacéo é processada de uma maneira excludente,
pois coloca o leitor em uma posicado de alteridade, exterior ao local de fala do
emissor. A escolha por esse modelo revela um reaproveitamento de textos que
advém dos releases enviados aos meios de comunicacao comerciais tradicionais, ja
que os mesmos textos foram identificados na secdo Femama na Midia publicados
em periédicos de grande circulacdo nacional e portais de noticias dos grandes
conglomerados midiéticos. Para aumentar sua chance de penetracdo nesses
espacos, a organizacao adapta seu discurso a um formato de discurso consolidado,
na tentativa de ter suas mensagens publicadas na integra. No entanto, ndo aproveita
a liberdade que tem ao publicar no seu préprio portal para desenvolver um estilo
diferenciado ou alternativo.

Quanto as fontes de informacéo, foi possivel perceber que a organizacéo se
preocupa em buscar fontes qualificadas, que fornecam dados considerados
confidveis. Nesse sentido, é frequente a citacdo de organismos oficiais, nacionais e
internacionais da area de saude bem como renomadas universidades e institutos de
pesquisa cientifica?®. Da mesma forma, é recorrente a reproducdo de noticias e
matérias publicadas em veiculos e publicacdes jornalisticas comerciais tradicionais,
sendo acrescentado apenas o posicionamento da instituicdo referente aos temas
apresentados. Contudo, é pouco frequente a referéncia a midias alternativas,

populares ou comunitarias.

28 QOrganizacdo Mundial da Saude, Ministério da Saude, GLOBOCAN, American Cancer Society,
Fundacao Osvaldo Cruz, entre outros.
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Inclusive, comparativamente, sdo poucas as noticias e postagens em que se
tém as proprias ONGs associadas a Federacdo como fontes. Da mesma forma,
essas organizacfes associadas sdo pouco citadas ou figuram como protagonistas
de acbes realizadas conjuntamente. Essa situacdo se inverte no periodo
correspondente ao Outubro Rosa, no qual a maior parte das publicacbes se refere
as atividades realizadas pelas ONGs associadas, nas mais diversas localidades do
pais. A mudanca de padrdo revela uma estratégia para demonstrar o alcance da
Federacdo e o tamanho do Movimento no periodo de maior visibilidade da causa
bem como para reconhecer a importancia do trabalho de base realizado pelas
associadas.

Entretanto, o baixo numero de mencfes a ONGs associadas no site da
Femama também indica uma série de outras questbes. Primeiro, fica claro que
esses conteudos ndo sao produzidos coletivamente, fugindo do ideal de organizacao
em rede. Da mesma forma, indica que h& pouco compartilhamento de informacgdes a
respeito do trabalho de base realizado pelas associadas, ou que a Federacdo cede
pouco espaco no seu portal para esse tipo de publicacdo. Outra questdo que esse
aspecto do portal ajuda a evidenciar diz respeito a centralizacdo da tomada de
decisdo. De forma geral, de acordo com a experiéncia profissional da pesquisadora
na organizacdo, as estratégias comunicacionais sao primeiramente pensadas e
discutidas entre a Presidéncia e seus poucos funcionarios e apoiadores, para depois
serem partilhadas com a rede de associadas. Do mesmo modo, a decisdo sobre o
que serd postado ou destacado no portal da instituicdo fica a cargo do profissional
de comunicacdo que abastece esse espago cotidianamente, seguindo orientacdes
gerais da Presidéncia.

Também foi analisada a arquitetura da informacdo e dos elementos de
interacdo bem como a qualidade estética e a distribuicdo visual de elementos. Como
um todo, pode-se dizer que o ambiente digital da Femama é fortemente demarcado
por frames que orientam a navegacao, tendo como principal eixo organizativo as
barras de menus. E a partir deste recurso que o Portal forma um “tecido conectivo”,
apresentando visualmente aquilo que é estrutural e denotando importéncia a cada
secdo pela distribuicdo descendente. No entanto, percebe-se que o seu layout é
baseado em modelos e padrdes que precedem a web 2.0, pois indicam uma leitura
verticalizada que requer 0 uso constante da barra de rolagem. Além disso, o formato

limita excessivamente a area informativa da pagina inicial, uma vez que nao esta
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adaptado ao formato horizontalizado das telas widescreen, o que prejudica o espaco
que deveria ser a vitrine de um ambiente digital (LACERDA, 2006).

Do mesmo modo, o formato do Portal ndo esta adaptado aos dispositivos
moveis de acesso a internet, uma vez que nao se ajusta ao tamanho das diferentes
telas. Esta falta de adaptabilidade prejudica muito a navegacédo no Portal, podendo
diminuir o nimero de acessos e afastar os leitores, a medida que o uso desses
dispositivos para o0 acesso a internet se dissemina. Nesse sentido, o site da Femama
perde sua capacidade de onipresenca como fonte de consulta rapida e pratica, que
poderia estar a disposi¢do dos ativistas em ac¢des de mobilizagdo presenciais. No
entanto, cabe destacar que alguns dos hotsites e sites de campanhas que compdem
o Portal, desenvolvidos mais recentemente, jA tém essa funcionalidade de
adaptacdo bem como apresentam uma estética mais moderna. Contudo, tratam de
temas mais especificos e ndo tém a rigueza informativa que o Portal como um todo
possui. Além disso, ndo sdo atualizados com tanta frequéncia quanto a pagina
institucional principal.

Em termos de estética e multimidialidade, verificou-se que o Portal da
Femama é pouco dindmico, uma vez que conta com poucos recursos audiovisuais,
apresentando poucas imagens em movimento e nenhum som. Da mesma forma, os
botdes, janelas e hipertextos sdo estaticos, ndo se movendo ao rolar a pagina ou ao
passar do cursor. Nem mesmo as passagens de uma pagina a outra apresentam
efeitos visuais que denotem maior fluidez e dinamismo. Todos esses detalhes
podem fazer com que 0s sujeitos percam interesse na pagina, uma vez gue ja estao
habituados a navegar por ambientes mais ativos e arrojados.

Quanto a hipertextualidade, verificou-se que esse € um recurso utilizado com
frequéncia, mas que poderia ser mais bem aproveitado, pois na maioria vezes serve
apenas para dar crédito as fontes de determinadas noticias. Nesses casos, grande
parte dos links direciona para ambientes externos ao Portal, conduzindo o leitor com
precisdo para a mesma informacao referendada e ndo para uma pagina geral, como
alguns portais costumam fazer. Contudo, essas fontes externas de informacéo para
as quais os links dado acesso sdo geralmente portais de noticias dos grandes
sistemas midiaticos hegemonicos. Segundo Lacerda (2006, p. 194), “a estratégia de
relacionar, de vincular informacdes que tém algo em comum é de grande valia para
o leitor, pois vai despertar trilhas antes ndo e novas reflexdes”. No entanto, ao

direcionar para os meios de comunicagdo hegemonicos, a organizacado faz
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justamente o contrario, apontando para o senso comum dominante, como se
buscasse na midia tradicional uma validacdo que garanta sua credibilidade.

Entretanto, a organizacdo demonstra uma adequada apropriacdo de
hipertextualidade quando faz conexdes entre a noticia que esta sendo lida e as
matérias anteriormente postadas no proprio Portal. A organizacdo lanca mao dessa
estratégia, principalmente nas noticias classificadas na categoria de Monitoramento.
Essas se referem a processos legislativos e judiciarios de longa duracéo e requerem
uma referéncia temporal para seu pleno entendimento. Através do hipertexto, a
organizacdo consegue demonstrar o andamento de determinadas teméticas ao
longo do tempo, criando um “tecido conectivo” capaz de proporcionar ao leitor uma
producdo de sentidos contextualizada. Nesses casos, os links sdo embutidos em
palavras que ajudam a estabelecer uma relacdo semantica com outras informacgdes
compartilhadas dentro do ambiente anteriormente (LACERDA, 2006).

No que diz respeito a interatividade, verificou-se que Sao poucos 0S espacos
disponiveis para interacdo do publico com a organizacdo no Portal. Os recursos
interativos presentes no Portal sdo bastante simples e apresentam certas limitacdes
técnicas, que dificultam a conversacdo, ndo sendo apropriados ao debate. Para
Lacerda (2006), os recursos de interacdo de um ambiente digital podem se resumir a
simples operacoes de escolha e funcionalidades como a de impresséo. No entanto,
Lacerda (2006) reforca que o real potencial cidaddo de um espaco digital reside na
conexao entre que produz e quem consome informacéo pela internet, ou na abertura
de oportunidades para que diferentes sujeitos opinem, confrontem-se e construam
vinculos. Desse modo, a organizacdo parece ndo estar aberta a intervencbes dos
leitores em seus espacos digitais. E mesmo quando a interacdo € possibilitada,
notou-se pouco interesse e engajamento do publico. De fato, ndo ha no Portal um
registro apropriado dessas interacdes que deixe rastros passiveis de serem
analisados. Sendo assim, verificou-se que h& necessidade de outras estratégias
metodolégicas para entender os motivos desse aparente fechamento da
organizacdo, e da também aparente falta de interesse ou siléncio por parte das
ativistas.

Nesse sentido, foi sugerido pela Banca de Qualificacdo que fosse investigado
cCOmo a organizacao se apresenta nas redes sociais digitais, a fim de verificar se
nesses outros espacos ha um maior estimulo a participacéo pelo proprio habito dos

sujeitos com esses meios de comunicagdo. Sendo assim, foi possivel encontrar
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informagOes sobre a Femama nos seus perfis em redes sociais digitais como o
Twitter, Facebook e YouTube. Nesses ambientes, tanto a organizacdo quanto seus
publicos se utilizam dessas ferramentas e seus recursos para divulgar fatos, noticias
e informacfes sobre a tematica do cancer de mama bem como estabelecer relacdes
e oferecer apoio mutuo. Apos uma rapida andlise desses trés ambientes foi possivel
perceber que a rede social com maior frequéncia de atualiza¢@o pela organizacéo e
com maior popularidade entre os seguidores da Femama é o Facebook.

Figura 5 — Perfil da Femama no
Twitter
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Figura 6 — Perfil da Femama no Facebook
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Sendo assim, optou-se, primeiramente, por selecionar e categorizar 0s posts

relevantes aos objetivos desta pesquisa, da mesma forma com que as noticias do

Portal foram classificadas e analisadas®. Cabe esclarecer que foram considerados

29 Ver Apéndice B — Categorizacdo dos posts da Femama no Facebook.
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para esta base de dados os 46 posts de carater politico, do perfil da Femama no
Facebook, durante o periodo de margco de 2014 a marco de 2015, mesma
amostragem de tempo das noticias anteriormente analisadas. Do mesmo modo, tais
mensagens foram transpostas para um arquivo digital de texto, e posteriormente
numeradas e listadas em uma planilha eletronica, em ordem crescente, do mais
antigo ao mais recente. Sendo assim, cada postagem se configurou em uma
unidade-base de coleta, interpretacdo e analise.

Vale enfatizar que, embora 0os comentarios relacionados a cada post facam
parte deste repositério de informacdo, os mesmos ndo foram categorizados, mas
foram posteriormente comparados com resultados de entrevistas em profundidade,
que serdo descritas a seguir. Da mesma forma, as imagens e videos foram

reservados, pois demandariam outros procedimentos metodoldgicos.

Quadro 2. Exemplo comparativo dos procedimentos de classificagdo dos contetdos

Numero do post 33 37

Data 04/02/15 27/02/2015

Classe Taticas de Mobilizacao Posicionamentos
Tipo Convocacgdes Noticia

Natureza Operacional Cotextual

Funcéo Convocacao e ldentificacédo Fomento ao Debate
Nivel Central Periférico
Capilaridade Sim Sim

Canal Peticdo Online — avaaz.org.br Site FEMAMA
Comentarios 9 0

Curtidas 163 36
Compartilhamentos | 0 0

Observagédo Dia Mundial do Céancer Pesquisa renda das pacientes

Observou-se que, apesar de o0 meio técnico Facebook oferecer varios
recursos de interatividade, ela ndo acontece em toda sua potencialidade.
Primeiramente, porque a fanpage € controlada por seus administradores, que nao
permitem que outros sujeitos se manifestem diretamente em sua timeline. No

entanto, nos espacos abertos aos leitores como a area de comentéarios, também ha
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pouca participacdo das ativistas. Os comentarios, em sua maioria, S80 mensagens
de congratulacdo a organizacdo pelas iniciativas realizadas ou de apoio as pessoas
gue estdo contando sua historia na postagem. Sao poucos 0s momentos de debate
e conversacao entre a organizacdo e o0s leitores, ou mesmo entre 0s proprios
leitores. Quando a organizacdo responde aos comentarios, geralmente opta por
mensagens padronizadas, direcionando o leitor ao conteudo do seu site. A
organizacao tende a responder apenas aqueles comentarios que apresentam algum
guestionamento ou duvida sobre a doenca e opcdes de tratamento. Da mesma
forma, ha poucos compartilhamentos de postagens, a menos que se trate de posts
de campanhas de mobilizagdo. Nesses casos, as proprias postagens solicitam ao
leitor que dissemine a mensagem e elas acabam tendo grande circulacéo.

Do mesmo modo, o estilo de discurso utilizado no perfil do Facebook é similar
ao utilizado no site, privilegiando o formato de noticias. Por vezes, as noticias
postadas sdo as mesmas do site, 0 que pode indicar uma tentativa de aumentar o
namero de acessos ao Portal. Nesse sentido, a observacdo das postagens do
Facebook, deixou ainda mais indagacdes sobre o porqué da falta de participacao
das ativistas que fazem parte da rede Femama, ja que o Facebook oferece todas as
condicdes técnicas para interacdo que o portal carece. Logo, percebeu-se a
necessidade de observar as interagdes entre as ativistas presencialmente bem como
entrevista-las para identificar os motivos que as fazem néo participar de uma rede
que elas mesmas fundaram, e que se comunica prioritariamente pelos meios de

comunicacéo digitais.

4.7 OBSERVACAO DAS INTERACOES PRESENCIAIS

Para observacdo das interacOes realizadas presencialmente entre as
ativistas, foram buscados aportes em elementos etnograficos que ajudassem a
desenhar uma estratégia adequada de observacao, considerando tanto o perfil das
ativistas quanto o tempo e 0s recursos materiais disponiveis para esta pesquisa no
ambito do Mestrado. Sendo assim, foram incorporados procedimentos inspirados na
etnografia, que compreenderam métodos de investigacdo interativos e
comprometidos com a conectividade entre os sujeitos, a fim de identificar o

significado de acdes e atitudes dos individuos no ambiente presencial que
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pudessem ajudar a compreender os objetivos e motiva¢gdes dos sujeitos no uso dos
meios de comunicacéo digitais (HINE, 2000).

Cabe ressaltar que esta pesquisa considera como estudo etnografico nao
apenas a pesquisa em comunidades distantes, com culturas estranhas ao olhar do
pesquisador, mas também aquelas investigacdes dedicadas ao estudo de grupos
nos quais o pesquisador também se insere. Com certeza, nesses casos se torna
ainda mais dificil desnaturalizar o olhar para perceber sutilezas e complexidades de
praticas sociais com as quais o0 pesquisador esta habituado. Nesse sentido, se faz
necessaria uma vivéncia mais préoxima e profunda, que possibilite a imersdo que a
pratica etnogréfica requer (MAGNANI, 2002).

Sendo assim, na tentativa de provocar essa desnaturalizacdo do olhar
investigativo, optou-se por uma observacdo situada fora do territdrio habitual da
pesquisadora. Esse deslocamento permitiu uma vivéncia mais intensa e continua,
mesmo o periodo de tempo disponivel para observacdo do grupo ndo sendo muito
extenso. Essa estratégia metodoldgica pretendeu dar conta da imersdo do
investigador com o objeto de pesquisa que a etnografia pressupde, valendo-se da
rede de relagdes sociais ja estabelecida com as ativistas estudadas.

Dessa forma, optou-se, primeiro, pela observacdo do evento nominado
Encontro Brasileiro de Portadores de Cancer (EBPC), realizado na sede da
Associacdo Catarinense de Medicina, em Floriandpolis, Santa Catarina, nos dias 13
e 14 de agosto de 2015. Esse evento, de ambito nacional, é realizado bienalmente
pelas ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama, ja estando em sua
quinta edicdo. Nesta edicdo, em especial, ele foi combinado com a realizagéo do IX
Encontro Catarinense da Mulher Mastectomizada, o que ajudou a centralizar ainda
mais as discussdes em torno da tematica do cancer de mama.

O EBPC é organizado por voluntarios de diversas organizacfes, associadas
ou ndo a Femama, mas que costuma ser liderado pela Associacdo Brasileira de
Portadores de Cancer (AMUCC), que faz parte da rede Femama. Nesse sentido,
esse evento se mostrou interessante, pois possibilitou analisar relagcdes que
extrapolassem a dimenséo institucional da Femama, o que ajudou a revelar
aspectos interacionais que um evento realizado pela prépria organizacdo poderia
ocultar. De qualquer forma, a Femama figurou como apoiadora do evento, tendo

inclusive um papel importante na abertura do evento como sera descrito a seguir.
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A observacdo do EBPC teve como objetivo principal entender como o0s
contextos geogréficos, institucionais e culturais também interferem nas interagées,
relacGes e construcao de vinculos entre as ativistas. Para tal, as percepcoes obtidas
através da observacdo das praticas das ativistas, foram registradas no diario de
campo bem como fotografadas e filmadas para posterior analise. Para além da
observacéo, o EBPC também se mostrou como uma oportunidade interessante para
conversar com alguns participantes, estreitar relacbes com as ativistas e retomar
contatos com interlocutoras qualificadas que também se interessaram em conceder
entrevistas em profundidade. Tais conversas serviram de inspiracdo para as
entrevistas realizadas posteriormente bem como ajudaram a guiar o olhar para
certos acontecimentos e elementos do evento passiveis de observacdo, que néo
haviam sido previamente considerados.

Nessas conversagOes informais, destaca-se uma ocorrida entre a
pesquisadora e uma ativista do Ceard, logo no inicio do evento. Trata-se de uma
pessoa que ja era de conhecimento da pesquisadora, pois costumava frequentar os
eventos promovidos pela Femama e que recentemente assumiu o posto de
Presidente de sua organizagdo. Quando perguntada sobre a Presidente anterior,
Clara® afirmou que a mesma foi afastada do cargo por seu forte envolvimento
politico-partidario. Tal comportamento era mal visto entre seus pares, principalmente
pela identificacdo da referida ativista com ideologias “de esquerda”. Nesse momento,
Clara justificou o afastamento da Presidente anterior dizendo que “o perfil de
militante politico ndo € o modelo de lideranga que queremos”.

Essa afirmagéo chamou muito atencéo, pois evidenciou que as organizacoes
nao estdo abertas a pluralidade de posicionamento politico. Nesse sentido, assumir
uma postura de militante identificada com uma corrente ideoldgica bem definida
pode representar um risco de expulsdo do movimento e das redes de
relacionamento que o cercam. Logo, ficou claro que ainda hd uma associacdo de
sentidos entre o termo politica e a nocdo de partidarismo, agregando significados
pejorativos as palavras politica e militdncia. Essa associacdo de sentidos pode
representar uma limitagcdo na participagdo das ativistas no ambito politico, que, por
medo de assumir suas posi¢des ideoldgicas e serem mal vistas dentro do proprio

movimento, podem se sentir inibidas e desencorajadas em sua atuacgao.

30 Nome ficticio.
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Passada a primeira hora de evento, tempo reservado para o credenciamento
dos participantes, no qual foi oferecido um café da manha, foi iniciada a cerimdnia
formal de abertura do evento. Seguindo as regras do cerimonial e protocolo, apés as
boas-vindas do mestre de cerimbnias e execucdo dos Hinos Nacional e do municipio
de Florianépolis, foram chamadas para compor a mesa de abertura as autoridades
locais e representantes das organizagbes presentes. Primeiro, foi concedida a
palavra a Presidente da AMUCC, organizacdo anfitria do evento, sra. Leoni
Margarida Simm.

Apoés os cumprimentos, a Presidente da AMUCC, que se intitula sobrevivente
de céancer, abriu seu discurso destacando a emoc¢&do de ver todos reunidos
representando a forca e extensdo do movimento de luta contra o cancer. Em
seguida, mencionou um pensamento que para ela é recorrente, de que aquele
poderia ser seu ultimo discurso, uma vez que estd em tratamento de mais uma
recidiva de cancer de mama. Logo, Leoni apresentou a proposta do evento de
discutir a realidade das pessoas acometidas pelos diversos tipos de cancer para
além das questdes puramente meédicas. Sendo assim pontuou que 0S sujeitos
portadores de cancer eram 0s protagonistas do encontro, e ndo as autoridades
politicas e médicas, como de costume. Nesse momento, ela se propds a ser a voz
dos portadores de cancer, sujeitos que muitas vezes ndao sao ouvidos quando sua
propria vida esta em questao.

Leoni relembrou que, ha menos de duas décadas, a prépria palavra “cancer”
ensejava medo, culpa e vergonha. Hoje esse cenario mudou, muito em funcdo do
trabalho de convencimento e conscientizagcédo social de organiza¢des da sociedade
civil. Observou que o cenario de politicas publicas de combate ao cancer apresentou
muitos avancos nesse periodo, mas pontuou que recentemente houve alguns
retrocessos e perda de direitos. Como, por exemplo, a decisdo do Ministério da
Saude de indicar que o rastreamento do cancer de mama, através do exame de
mamografia, seja realizado em mulheres dos 50 aos 79 anos de idade, e néo partir
dos 40 anos como determina a Lei n° 11.664/2010. Sendo assim, 0 evento assumiria
um tom critico e reivindicatério por uma melhoria do enfrentamento do cancer como
questdo de saude publica prioritaria. Nesse sentido, ressaltou a abertura de espacos
de interlocucdo entre 0s organismos governamentais e a sociedade bem como a
participacdo efetiva das organizacbes, como a AMUCC, nas instancias de controle

sociais, como Conselhos e Comissdes de Salde.
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Um ponto de destaque de sua fala foi 0 momento em que Leoni declarou que
a motivacdo de vida de muitos portadores de cancer em estdgio terminal, ali
reunidos, € justamente a esperanca de mudar esse cenario para as préoximas
geracgdes. Seu argumento estava baseado em pesquisas que apontam que dentre
os doentes terminais com maior taxa de sobrevida estdo aqueles que encontraram
algo que da sentido especial a suas vidas. Nesse momento, Leoni esclareceu para a
pesquisadora que a postura cidada das ativistas engajadas na luta contra o cancer
de mama vai além da solidariedade, tornando-se uma questdo central de
sobrevivéncia que atende a uma necessidade de sua esséncia.

Outro ponto do discurso de abertura que merece ser aqui destacado é a
importancia de uma aproximacao da academia com as organizacdes sociais, com
vistas a trazer embasamento cientifico as lutas e vivéncias dos portadores de
cancer, para que estes deixem ser considerados como meras opinides. Para Leoni,
o enfrentamento do cancer passa também pela cooperacdo entre universidades e
ONGs, para a producdo de dados confiaveis que atendam as demandas dos
pacientes e ajudem no convencimento social. Nesse sentido, foram destacadas
parcerias com a Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) e Universidade do
Estado de Santa Catarina (UDESC) na capacitacdo de agentes comunitarios de
saude e programas educativos para formacao de voluntarios.

Também foi destacada, nas palavras da Presidente da AMUCC, a
necessidade de atuacdo em rede como estratégia para o fortalecimento da luta
contra o cancer de mama como movimento social sélido. Sendo assim, ressaltou a
sua participacdo em organizagdes associativas como a Femama e ULACCAM. Essa
fala de Leoni reforca o entendimento da pesquisadora de que as organizacdes
valorizam a representatividade que a articulacdo em rede traz para cada instituicao,
mesmo sua participacao nessas redes ndo seja intensa.

Por fim, Leoni encerrou sua fala com uma citacdo de Siddartha Murkherjee,
autor do livro sobre cancer intitulado O Imperador de Todos os Males. Nela o autor
expOe que, apesar de todas as imagens metaforicas e culturais do cancer, do ponto
de vista biolégico, a doenca representa um resumo da vida humana, pois as células
cancerosas sao dotadas de capacidade de sobrevivéncia, sendo extremamente
inventivas e velozes em sua reprodutibilidade. Logo, o cancer seria a materializacao
do desejo humano de imortalidade, que paradoxalmente mata cada vez mais. Esse

trecho do discurso de Leoni merece destaque, pois demonstra como 0s bens
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culturais estdo presentes nas vidas e nas praticas sociais desses grupos em seus
encontros e momentos de luta. O evento como um todo foi marcado por diversas
demonstracdes da valorizacdo dos bens artisticos e culturais, com apresentacdes
musicais e teatrais realizadas ao vivo, entre as palestras.

A proxima fala na abertura do evento foi do sr. Bob Chapman, Diretor da
American Cancer Society, ONG estadunidense que figura como uma das maiores
patrocinadoras das instituicdes brasileiras na luta contra o cancer de mama. Em seu
discurso, proferido em portugués, Bob Chapman relembrou a historia da
organizacdo que representa, destacando que a mesma foi fundada por mulheres.
Destacou que na época de sua fundacgdo, a Unica coisa que a organizacdo podia
fazer pelos portadores de cancer era ajuda-los a morrer com dignidade. Da mesma
forma, ressaltou que os recursos tecnoldgicos hoje disponiveis para o tratamento do
cancer ndo existiiam sem o desenvolvimento de boas politicas publicas de saude
gue, por sua vez, dependeram da pressao popular para serem criadas. No entanto,
0 que mais chamou a atencdo da pesquisadora sobre o discurso de Bob Chapman
foi a provocacao que fez aos participantes: “Vocés querem ter mais uma conferéncia
ou querem iniciar um movimento?”. Essa provocacao levou a refletir que o Encontro,
mais do que um evento isolado, faz par de um contexto maior e que serve de
momento para renovar a motivagdo e o animo dos ativistas presentes. Também
serve como forma para demonstrar a sociedade e ao poder publico o tamanho e
forca do movimento bem como uma oportunidade para estar face-a-face com os
tomadores de decisbes e parceiros na luta contra o cancer.

Esse discurso provocador foi seguido da fala do representante do Ministério
Plblico Estadual, que se centralizou na importancia da participacdo das
organizacdes nas instancias regulatorias de planejamento e prestacdo de contas a
respeito da aplicagdo de recursos publicos em saude como forma de implementacao
das garantias constitucionais. Essa fala, por sua vez, foi seguida pelo discurso do
secretario municipal de Saude, que destacou a importancia das parcerias pluri-
institucionais para o controle efetivo do cancer. Posteriormente, 0 representante da
Sociedade Brasileira de Mastologia relatou em seu discurso que o EBPC ajudou no
inicio da sua carreira a dimensionar o poder e a capacidade da sociedade civil de se
organizar. Em seguida, foi a vez da deputada estadual Paula Lima, que
representava a Presidéncia da Assembleia Legislativa de Santa Catarina, que

ressaltou a importancia do SUS como sistema universal e integrado, que precisa de
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melhorias, mas que deve ser constantemente defendido como uma conquista social.
De forma geral, todos os discursos das autoridades politicas locais tiveram o intuito
de enaltecer as instituicbes que representavam e realcar o Estado de Santa Catarina
como referéncia em gestdo de recursos publicos bem como modelo de
desenvolvimento econémico para o restante do pais.

Por fim, o momento da abertura foi encerrado pela presidente da Femama,
Dra. Maira Caleffi, que ficou encarregada de formalmente abrir o IX Encontro
Catarinense da Mulher Mastectomizada. Seu discurso foi marcado pelo apelo as
instituicbes presentes para que mantenham o espirito de organizacdo e
permanecam unidas na luta contra o cancer de mama. Nesse sentido, pontuou que
as entidades da classe médica devem se unir aos grupos de pacientes, ja que tém
objetivos em comum, deixando de lado o mero protecionismo do exercicio
profissional.

Em sua fala, Maira Caleffi, aproveitou a oportunidade para pressionar as
autoridades presentes, dizendo que o combate ao cancer de mama nao passa so
pelo acesso a mamografia, jA que apds o diagnostico o paciente se vé “enroscado
na burocracia da regulacdo”, tendo dificuldades de dar andamento ao seu
tratamento. Sua fala foi contundente e arrancou aplausos da plateia ao mencionar
que 0s 0rgdos governamentais tém a obrigacdo de garantir os direitos conquistados
pelos pacientes. Nesse sentido, ressaltou que 0s avangos no acessoO aos Servigos
publicos de saude ndo sdo merito deste ou daquele gestor, ja que sé foram
estabelecidos a partir de muita luta. Assim, explicou que é essa luta cotidiana que
confere aos grupos organizados a confiabilidade por parte dos pacientes. Logo,
apontou que encontros como o EPBC servem também para energizar os ativistas,
reacender discussoes, inspirando e impulsionando o movimento.

Finalmente, a presidente da Femama, apresentou as mais recentes
campanhas da organizacéo intituladas “Por mais tempo” e “Para todas as Marias”. A
primeira delas focada na incorporacdo de medicamentos especificos para o
tratamento do céncer de mama metastatico no SUS, como forma de prolongar o
tempo de vida dessas pacientes que ja ndo tem mais chances de cura. A segunda
centra-se na igualdade de acesso a tratamentos e servicos de saude entre as
pacientes do SUS e dos sistemas de saude suplementar. Nesse momento, Maira
Caleffi apelou aos presentes que acessassem as redes sociais da organizacao e

assinassem as peticdes online em aberto que requeriam os direitos representados
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nas duas campanhas. Posteriormente, apresentou o video da campanha “Por mais
tempo”. Logo, pode-se perceber que o0s encontros presenciais sdo também
utilizados como apoio para reforcar o fluxo de interacées online, que, por sua vez,
servem como forma de continuidade as discussdes iniciadas presencialmente,
gerando um ciclo interacional permanente.

Na sequéncia, a palestra apresentada, apesar de ser intitulada
“Empoderamento de pacientes e o exercicio da cidadania”, tratou de questdes
filosoficas e espirituais relativas ao medo da morte com o qual o cancer esta
associado. Nela, a palestrante Dulce Magalhdes abordou questdes de bem viver e
0os principais paradigmas da filosofia sobre vida e morte. No entanto, chamou a
atencao a presenca da nocédo de mediacdo expressa na ideia de que as atitudes e
pensamentos dos sujeitos moldam sua forma de ver o mundo e viver. Mesmo
estando distante da temética politica, a palestrante utilizou fotos do ex-Presidente
Lula e da Presidente Dilma Roussef para exemplificar a relagdo entre estresse
emocional, envelhecimento e o cancer. Nesse caso, 0 que se destacou foi a reacéo
da plateia, que se pOs inteira a vaiar assim que as imagens foram apresentadas.
Nesse sentido, foi interessante observar como o cenério politico no qual o evento
estava envolvido se mostrou presente, mesmo quando a pauta ndo era exatamente
politica.

A segunda metade desse primeiro dia de evento foi marcada pela mesa-
redonda intitulada “Organizacdes de pacientes: Para que formar redes?”, tematica
de extrema importancia para esta pesquisa. No entanto, apesar de ser chamado de
mesa-redonda, esse momento do evento seguiu um formato mais parecido ao de
palestras consecutivas, com posterior debate conjunto. Nesse sentido, ndo houve
discussao entre os palestrantes que apresentaram assuntos complementares, mas
distintos, e ndo opinides variadas sobre um mesmo tema, como se esperava. A
Presidente da AMUCC, nesse momento, figurou como mediadora, iniciando sua fala
com uma colocacdo bastante pertinente. Leoni apontou que as redes de
colaboracdo entre as ONGs nao podem ser confundidas com as redes sociais
digitais, como o Twitter e Facebook. Para ela, essas plataformas servem apenas
como instrumentos de comunicacdo das verdadeiras redes que sdo constituidas
pelo trabalho articulado de mobilizacao realizado conjuntamente pelas organizactes

da sociedade civil.
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O primeiro palestrante a tomar a palavra nessa mesa-redonda foi, novamente,
Bob Chapman, que apresentou as formas de atuagdo das ONGs estadunidenses
para incidir sobre a formulacdo de politicas publicas em seu pais. Bob Chapman
destacou que as decisdes de legisladores e gestores de saude sao tao importantes
para a saude da populagcdo quanto as decisfes tomadas pelos médicos no curso de
tratamento de cada paciente. Também ressaltou que as organizacfes cada vez mais
concorrem pelos mesmos recursos escassos, mas que isso ndo deve servir de
motivacdo para disputas e desunido. Nesse sentido, reforcou que a légica liberal da
competicdo n&o pode reger os trabalhos das organizacdes da sociedade civil. Outra
guestdo importante levantada pelo palestrante é o fato de que a passividade dos
cidaddos pode ser mais corrosiva que a corrupcdo dos governantes. No entanto,
reforcou que a relacédo da sociedade civil organizada com 0s governos nao precisa
ser sempre conflituosa, havendo também espaco para o dialogo e cooperacéo,
respeitando as responsabilidades e o lugar de fala de cada parte. Para Bob, é
preciso lembrar 0os governantes que a problematica do cancer ndo é apenas uma
questao de saude, mas também uma questdo social e econémica.

No que diz respeito a atuacdo em rede, Bob Chapman frisou que as
organizagcées compostas por sobreviventes de cancer tém como vantagem o fato de
gue seus membros ja estédo inerentemente motivados a participar. No entanto, apos
o recrutamento de voluntarios e a formacao da rede, € preciso manter esses sujeitos
informados e em sintonia. Entretanto, o principal desafio dos grupos de pacientes
organizados em rede é tomar decisbes coerentes conjuntamente, capazes de
produzir mensagens consistentes que ganhem poder de disseminacdo. Nesse
sentido, a pluralidade de opinides e o respeito as diferencas € vital para o
crescimento das redes. Logo, 0s espacos de discussdo e interlocucdo devem ser
disponibilizados e desenvolvidos. Contudo, é importante incentivar posturas
propositivas, a fim de que as organizacbes se apresentem como parte da solucao
para situacdo do cancer e ndo como provocadoras de problemas ainda maiores.
Novamente, a questdo do posicionamento partidario e ideolégico € apontado pelo
palestrante como um risco para a atuacao das organizacdes. Tal colocagéo foi
aplaudida pela plateia, o que reforgou a percepcao obtida nas conversas informais,
de que a identificacdo partidaria € repudiada pelas ativistas, por estar associada a

“politicagem”.
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A palestrante seguinte foi Ronilda Maria Vieira, vice-presidente da AMUCC, e
também sobrevivente de cancer. Ronilda apresentou como se constitui 0 projeto
Rede de Controle do Cancer (RECAN) Mulher, dentro da AMUCC. Ela explicou que
esse projeto de criacdo de uma Rede de Controle do Cancer da Mulher de Santa
Catarina, surgiu em 2010, a partir de um edital langcado em um evento promovido
pela Femama, no qual estavam sendo oferecidas bolsas de apoio técnico com
financiamento da American Cancer Society. O projeto iniciou pelo mapeamento das
organizacdes que trabalhavam com tema do cancer no Estado de Santa Catarina.
Essas organizagbes, em sua maioria, prestavam algum tipo de assisténcia aos
pacientes de cancer, de forma complementar aos servicos de saude publica,
oferecendo estadia, transporte ou alimentacdo aos pacientes do SUS, entre outras
formas de apoio. Também foram mapeados os locais onde eram ofertados o0s
servi¢cos publicos de saude especializados no tratamento do cancer, como Centros
de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e Unidades de Alta Complexidade
em Oncologia (UNACON), buscando relacionar os municipios atendidos por esses
servicos com os locais de atuacdo das ONGs.

Feito esse levantamento inicial, as organizagcbes foram treinadas e
capacitadas para atuarem nas instancias de controle social, como Conselhos
Municipais de Saude, ajudando a fiscalizar e aprimorar os servicos ofertados por
esses Centros e Unidades de atendimento oncologico. Nesses treinamentos as
ativistas foram ensinadas sobre os papéis e responsabilidades de cada ente
federativo e o6rgdo publico para o funcionamento do SUS. Além disso, foram
ensinados nog¢des e conhecimentos basicos sobre questdes técnicas e médicas que
envolvem o cancer de mama. Apdés 0 momento das capacitacbes, foram
determinados em conjunto 0s eixos estratégicos de atuacédo politica dessas ONGs
articuladas em rede. A partir disso, foram definidas que as ac¢fes prioritarias das
organizacbes seriam fazer com que os servicos de atencdo béasica de seus
municipios estabelecam e divulguem o fluxo e os prazos de cada etapa do
diagnéstico e tratamento do cancer de mama; e fazer com que os dados do
rastreamento do cancer de mama, por busca ativa, sejam divulgados para que se
possa deixar de trabalhar com meras estimativas. Essas ag¢des visam a precisar com
exatiddo qual o tempo que se leva entre o diagndstico e o inicio do tratamento em
cada localidade, a fim de verificar se estd sendo cumprindo o prazo previsto em lei e

onde estdo os gargalos, para notificar os érgaos de fiscalizagdo responsaveis.
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Sendo assim, essa palestra foi bastante elucidativa para que a pesquisadora
entendesse de fato como se da atuacdo em rede das organizagcbes engajadas na
luta contra o cancer de mama, e como exatamente elas podem contribuir para
mudanca da realidade da saude publica no Brasil. Também foi importante perceber
que as acbes politicas dessas organizacbes sempre pressupdem atos
comunicativos, desde a formacdo da rede, passando pelas capacitagcbes das
ativistas, indo até a extracao de informacdes dos gestores e prestadores de servigcos
de saude, chegando, finalmente, a disseminacdo dessas informacOes para as
pacientes em tratamento.

Na sequéncia, a palestrante Simone Lopes apresentou um projeto bastante
interessante do ponto de vista comunicacional e interacional. Essa palestrante
apresentou e lancou publicamente um projeto de Educacéo a Distancia para ONGs
engajadas na luta contra o cancer de mama. O objetivo desse projeto € capacitar
ativistas de localidades cada vez mais distantes para atuarem politicamente e
exercerem o controle social na esfera da satde em seus municipios e microrregioes.
Para execucao desse projeto, a AMUCC buscou o apoio da UDESC, que concedeu
0 uso de uma plataforma digital ja utilizada para os cursos ministrados a distancia
pela Universidade. Esta estratégia visa a otimizar os recursos financeiros disponiveis
para atuacdo em rede, mas traz uma série de outros desafios da ordem das
interacOes através de ambientes virtuais.

O lancamento de tal projeto no evento trouxe indagacoes para a pesquisadora
sobre qual seria o nivel de envolvimento e participacdo das ativistas nessa
plataforma, visto que nos ambientes digitais estudados ha baixa interatividade. No
entanto, foi interessante perceber quanto as pessoas da plateia estavam
empolgadas com a possibilidade de participar de tal projeto. Isso fez pensar que
possivelmente as ativistas ainda estejam em busca de capacitacdo, focadas apenas
na transmissdo de informag&o e ndo em fomentar a discussao e o debate na esfera
publica. Nesse sentido, a propria AMUCC se vé como emissora de mensagens que
sao destinadas a ativistas “receptoras”, que, por sua vez, parecem nao valorizar sua
capacidade comunicativa de coprodugcdo de informacdo e conhecimento. No
entanto, é interessante perceber que mesmo dentro dessa légica transmissional ha
uma excelente apropriacdo dos meios digitais de comunicacdo por parte dessa

organizacao para os fins educativos que lhe interessam.
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Por fim, a dltima palestrante da mesa foi, novamente, a Dra. Maira Caleffi,
presidente da Femama. Foi interessante observar que nas mesas em que participou
a presidente da Femama foi sempre a ultima a falar, posicdo que costuma ser
concedida a autoridade maxima de um evento, dentro das normas do cerimonial.
Nesse sentido, pode-se afirmar que a organizacdo conta com um grande prestigio
junto as demais organizagfes, associadas ou ndo. Nesse momento, a palestra da
Dra. Maira Caleffi se concentrou em abordar a importancia da participacdo das
organizacdes em coligacdes nacionais e internacionais. Sendo assim, abriu sua fala
afirmando que o intuito da Femama sempre foi 0 de articular uma agenda nacional
Gnica para o controle do cancer de mama, preservando a identidade de cada
organizacdo local. No entanto, mesmo sendo uma coalizacdo, a Femama se
comporta e se apresenta como uma instituicdo a parte daquelas que representa.

Destacam-se na fala da presidente as expressdes *“trabalho organizado”,
“alinhamento”, “em uma s6 voz”, “acdes coordenadas” e “pauta Unica”’. Logo, mesmo
declarando o respeito as individualidades de cada organizacdo, ainda ronda um
ideal de uniformizacéo préprio da légica liberal, e que pode ser um dos motivos da
pouca participacdo das ONGs associadas. Muitas vezes, sua fala se concentrou na
motivacdo para uniao de esforcos, mas nao parece haver uma preocupacgado com a
pluralidade de opinides, a troca de experiéncias e o aprendizado muatuo. A
impressao deixada em sua palestra € de que a organizacdo estd em busca de
seguidores e ndo de colaboradores. Também foram recorrentemente utilizadas as
palavras “confiabilidade”, “legitimidade”, “respeitabilidade”, “visibilidade” e
“representatividade”, que parecem ser os principais motivadores da articulacdo em
rede das organizacdes ao redor da Femama. Da mesma forma, esses parecem ser
0S maiores interesses da Femama em reunir tantas organizacées em sua coalizao.
Logo, tem-se a impressdo de que a organizagdo se coloca quase como uma
entidade de classe, seguindo o modelo hegemonico de representacdo politica e
coorporativa.

No painel seguinte do evento, nominado Panorama da Atencdo Oncoldgica,
foi interessante observar a interacdo das ativistas com as autoridades que
representavam os Orgaos publicos responsaveis pela gestdo da salde publica em
diferentes esferas. Primeiramente, houve a fala do Dr. Rafael Aliosha Kaliks,
representando o Instituto Oncoguia, que apresentou as discrepancias existentes

entre as opgdes disponiveis para o tratamento do céancer nos servicos de saude



96

suplementar e na rede publica de saude. Sua apresentacdo foi seguida da fala do
Dr. Rafael Klee de Vasconcellos, presidente da Associacdo Catarinense de
Medicina, que apresentou o ponto de vista da classe médica sobre a problematica
do cancer no Brasil. Como representante da classe médica o Dr. Rafael buscou
isentar os médicos de suas responsabilidades na situagdo do cancer, colocando-os
como vitimas do sistema burocratico que envolve a saude publica. Para ele, os
meédicos ndo sdo pagos de maneira adequada pelo Estado, e tem dificuldades em
conseguir 0s recursos humanos e materiais necessarios para um controle efetivo do
cancer. Além disso, criticou 0s programas governamentais que visam a aumentar a
oferta de profissionais de salde na rede publica, como o programa “Mais Médicos”,
que, para ele, prejudicam a classe médica e, consequentemente, a populagéo.

Da mesma forma, o painelista seguinte, Dr. Carlos Daniel Mourtinho Juanior,
secretario municipal de Saude, apresentou 0 ponto de vista da gestdo municipal da
Saulde alegando que seu trabalho é dificultado pela demora no recebimento de
recursos publicos federais. Posteriormente, houve a fala da Dra. Rejane Leite de
Souza Soares, que, representando o Ministério da Saude, expos toda a dificuldade
envolvida no planejamento da saude publica brasileira, na aprovacdo dos
orcamentos, e na destinacdo de recursos publicos federais. Segundo ela, o governo
federal, por meio do Ministério da Saude, apenas desenvolve as politicas publicas e
distribui os recursos, cabendo aos Estados e Municipios executarem 0s servi¢os de
saude e complementarem os recursos financeiros com sua contrapartida.

Sendo assim, foi interessante perceber que as ativistas organizadoras do
evento deram todo espago para que as autoridades de salde publica se
justificassem e expusessem seus pontos de vista com relagédo as falhas no controle
do cancer. No entanto, elas mesmas ndo nomearam uma debatedora que
representasse o0s interesses dos pacientes. Da mesma forma, o espaco concedido
para as perguntas e colocagcbes da plateia foi curto e mal aproveitado pelos
presentes que ndo contestaram as exposi¢cdes dos painelistas. Logo, o painel se
encerrou com a impressao de que melhorar o acesso das pacientes ao diagnostico e
tratamento do cancer de mama nao é responsabilidade de nenhum dos presentes.
Como os palestrantes deram a Ultima palavra e ndo houve contestagéo, pareceu que
cada organismo ali representado cumpre perfeitamente sua parte no controle do
cancer de mama, e as dificuldades enfrentadas pelas pacientes séo fruto problemas

sistémicos insollveis. Foi intrigante observar a passividade das ativistas, nesse que
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seria um dos momentos-chave do evento. Perdeu-se a oportunidade de discutir o
tema com maior profundidade, de exercer pressdo e fazer com que as autoridades
de saude publica se comprometessem publicamente.

O segundo dia do evento foi inicialmente dedicado a palestras sobre outros
tipos de céncer, nas quais foram apresentadas informac¢des de cunho técnico e
educativo sobre essas outras doencas. No entanto, esse segundo dia do EBPC,
contou com um painel de extrema importancia para os objetivos dessa pesquisa,
intitulado “Midia e Cancer”. Para ele foram convidados jornalistas, comentaristas e
assessores de imprensa especializados no tratamento de informacdes relacionadas
a saude e as organizacgdes sociais.

O primeiro palestrante desse momento do evento foi o Dr. Luiz Fernando
Correa, médico e comentarista de saude da TV Globo, Radio CBN e Globo News.
Primeiro, o palestrante apresentou um panorama das pautas de saude que ganham
maior notoriedade na midia hegemdnica e as formas com que elas costumam ser
retratadas pelos meios de comunicacdo de massa. Nesse sentido, fez referéncia as
matérias e reportagens sobre pesquisas cientificas que podem representar avangos
tecnologicos no tratamento de cancer no futuro, e as histérias de vida e luta contra o
cancer de personalidades politicas e celebridades. Segundo ele, a tematica do
cancer ndo tem tanto espago na midia porque ainda € um assunto tabu que néo é
discutido em sociedade, a menos que alguém muito proOXimo aos sujeitos seja
acometido. No entanto, se considerarmos o crescente numero de casos de cancer e
de mortes em decorréncia da doenca, seria praticamente impossivel afirmar que
qualquer cidadao nao tenha pelo menos uma pessoa proxima acometida.

Contudo, o Dr. Luiz Fernando Correa pontou uma questao importante sobre a
cobertura midiatica da tematica do cancer. De fato, existem cada vez menos
editoriais de saude nos meios de comunicacdo hegemdnicos, principalmente nos
meios impressos. Da mesma forma, a midia televisiva tem poucos programas
especializados nos temas de saude. Aléem disso, os programas jornalisticos, na
midia televisiva, acabam se centrando em noticias sobre doencas virais e
infecciosas que tendem a apresentar picos de contaminagdo em determinadas
épocas do ano, tendo um “valor noticia” maior. Outra questao importante apontada
pelo Dr. Correa, foi a tendéncia mundial dos veiculos de comunicacdo de massa de
enxugarem seus quadros funcionais, em funcao da perda de mercado sofrida com a

entrada dos meios de comunicacdo digitais. Nesse sentido, h4 cada vez menos
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jornalistas especializados em tematicas especificas. Logo, um mesmo profissional
precisa dar conta de pautas muito variadas, o que prejudica a qualidade do
tratamento da informacé&o, principalmente em temas mais técnicos como a saude.

Além disso, o Dr. Luiz Fernando Correa também abordou questdes relativas
ao acesso dos profissionais de comunicacgéo a interlocutores qualificados, capazes
de fornecer informacdes adequadas aos meios de comunicagcdo. No caso das
tematicas da saude, os médicos foram identificados por ele como fonte prioritaria de
informacgdes técnicas. Assim, 0os médicos se apresentam como fontes que, com
frequéncia, estdo indisponiveis para atender o jornalista na velocidade que as
redacBes exigem. Logo, a busca por fontes, como prética jornalistica, tende a ficar
limitada a rede de relagdes dos profissionais de comunicacao.

Outra questao apontada pelo palestrante diz respeito ao “despreparo” dessas
fontes qualificadas em falar com a midia, e adequar seus discursos ao modelo
midiatico de tratamento da informacdo. Nesse sentido, alertou as organizagfes
presentes sobre importancia de treinar seus voluntarios para falarem na midia. Ainda
tratando sobre questdes relativas as praticas jornalisticas, o Dr. Luiz Fernando
destacou o papel do editor, como profissional que ndo costuma ter contato direto
com as fontes, mas que tem a responsabilidade de decidir sobre 0 que merece ser
publicado. No entanto, ndo pontuou que sobre o ato da edi¢do incidem mediagoes,
tanto socioculturais e subjetivas quanto da ordem das politicas editoriais de cada
meio de comunicacao.

Na sequéncia das apresentacdes dessa mesa, 0 palestrante seguinte foi o sr.
Herddo Barbeiro, apresentador e editor-chefe do jornal Record News. Ele abriu sua
apresentacao falando dos meios de comunicacdo digitais, principalmente aqueles
disponiveis através dos dispositivos moveis de comunicacdo e acesso a internet.
Sendo assim, iniciou sua fala abordando as questbes relativas a captura e
processamento de dados dos internautas por empresas e governos para fins
corporativos e de vigilancia. No entanto, pontuou que a tecnologia de
processamento massivo de dados pode também ser Uutil para as pesquisas
cientificas sobre céancer. Segundo ele, existem projetos que visam ao
acompanhamento remoto da evolucdo da doencga por longos periodo em grandes
populacdes, através de dispositivos moveis de comunicacao.

Herodo também apontou que essas tecnologias proporcionaram maior

autonomia aos sujeitos comunicantes, no que diz respeito a producdo e emissao de



99

informacéo, independente dos meios de comunicacdo hegeménicos. Além disso, 0
palestrante destacou que essas tecnologias ampliaram as formas e meios de se
obter informacdo qualificada, permitindo também o compartihamento e
processamento dessa informacdo de maneira muito acelerada. Segundo ele, para
gue os cidaddos “se tornem jornalistas”, basta saber diferenciar a simples
informacdo da noticia, trabalhando a informagéo de maneira a deixa-la “palatavel”,
atrativa e acessivel as demais pessoas. Por fim, Herddoto encerrou sua fala
ressaltando que com as novas tecnologias de comunicacdo o0s ativistas e
organizacdes nédo dependem mais dos grandes conglomerados corporativos de
midia para ganharem visibilidade. Para tal, precisam se apropriar dessas
tecnologias, aproveitando seu carater dialégico para fortalecer suas redes de
relacionamento e articular suas comunidades. Sendo assim, para Herddoto, estdo
dadas todas as condigbes técnicas para que se possa exercer a cidadania
comunicacional, na sua totalidade. Nesse sentido, foi interessante perceber que
mesmo representando os sistemas midiaticos tradicionais, esse palestrante fez uma
apresentacao motivadora, sem se prender ao seu lugar de fala e nem tentar justificar
ou defender a posicao das grandes midias hegemonicas.

A palestrante seguinte dessa mesa, foi a sra. Leda Limas, que é jornalista da
Radio CBN de Floriandpolis e também € portadora de um céncer raro na coluna.
Leda iniciou sua fala dando seu depoimento sobre a descoberta do cancer. Como
profissional do campo da comunicacéo, Leda ressaltou que é obrigacao cidada do
jornalista levantar pautas de utilidade publica e tratar dos temas da saude como
prioridade. Reforgcou também a importancia da inclusdo da perspectiva e do
depoimento do paciente nas matérias sobre saude para humanizacdo da noticia.
Para ela, o exemplo dado por pessoas que vivenciam a realidade da doenca pode
trazer esperanca e coragem a outros pacientes bem como suscitar a compaixao da
sociedade sobre a problematica.

A apresentacdo seguinte foi da sra. Anna Monteiro, diretora de comunicagao
da organizacdo Alianca de Controle do Tabagismo (ACT). Anna iniciou sua fala
dizendo que a comunicagédo tem a funcdo de mobilizar a sociedade em favor das
causas defendidas pelas organizacfes. Nesse sentido, ela apresentou os elementos
basicos para comunicacdo em saude. Segundo ela, as boas praticas de
comunicacdo em saude abrangem o fornecimento de informacdes baseadas em

evidéncias cientificas, através de fontes que n&do tenham envolvimento com
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industrias que representem interesses contrarios a causa defendida. Além disso, a
boa comunicacdo para saude deve ter foco no interesse e beneficio da populacao,
indicando locais de referéncia em que se forneca algum tipo de apoio ou servico.
Também ressaltou que as organizacbes devem procurar trabalhar com uma
pluralidade de canais e veiculos de comunicacdo, além de se preocuparem com a
qualidade técnica dos materiais produzidos. Da mesma forma, a informacéo
produzida pelas organizacdes sociais deve ter a capacidade de se multiplicar em
diversos meios. Para Anna, as organizacbes que trabalham com a mobilizacéo
social e com o fomento de politicas publicas de saude, devem estar atentas aos
projetos de lei em circulagdo, cuidando para que n&o haja retrocessos e perdas de
direitos através de manobras legais.

A palestrante também chamou a atencdo para relacdo custo-efetividade da
comunicagdo para organizagdes sem fins lucrativos, que devem procurar meios
alternativos e mais acessiveis de se comunicar. Além disso, destacou que as
organizacdes que trabalham em rede devem buscar uma coesao discursiva para
apresentar consisténcia em suas mensagens. Essa questdo chamou a atencéo da
pesquisadora, pois a no¢ao de unido de vozes foi apresentada de uma forma
diferente daquela proposta pela presidente da Femama. Para a representante da
ACT, mais do que dizer a mesma coisa, ou simplesmente reproduzir uma
mensagem, as organizacdes articuladas em rede devem apenas evitar as
contradicdes entre si, mantendo a originalidade de suas vozes.

Por fim, a mesa foi encerrada com a fala da assessora de comunicacdo da
AMUCC, Carla Algeri. A palestrante centrou sua fala no seu depoimento sobre a
descoberta do cancer de mama e seu trabalho voluntario na organizacao. Para ela,
o trabalho na AMUCC apresentou-se como uma forma de dar sua contribuicédo social
como profissional da comunicacdo e cidadad. No entanto, ela destacou que a
responsabilidade de qualquer sujeito comunicante esta, primeiramente, em filtrar e
checar as informacdes que estdo sendo compartilhadas. Com a velocidade de troca
de informacdes proporcionada pelas novas tecnologias da comunicacao, a cidadania
comunicativa comecaria pela busca por fontes qualificadas de informacdo e pela
selecdo de mensagens que merecem ser multiplicadas por sua relevancia social.

De forma geral, foi interessante perceber que o evento todo foi baseado no
paradigma transmissional de comunicagao, uma vez que foi organizado em formato

de palestra, nas quais a plateia tinha poucas oportunidades de se manifestar.
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Quando o debate era aberto, havia poucas manifestacdes, quase todas direcionadas
somente aos palestrantes n&o incluindo ou motivando o restante da plateia a
discutir. Além disso, houve muitas falas fora de contexto nesses espacgos, que
obviamente ficavam sem resposta.

Apesar de ser intitulado de “encontro”, as trocas e interacdes entre as
participantes sé aconteciam, de fato, nos momentos de intervalo. Mesmo sendo um
espaco oportuno para vivéncias e trocas comunicativas, os intervalos sdo momentos
em que as interacdes ficam limitadas a pequenos grupos ndo ganhando a mesma
notoriedade que a plenaria tem. Também ndo houve momentos destinados a
discussdo em grupos menores sobre tematicas mais especificas, que poderiam
facilitar uma participacdo minima de cada um dos presentes. Tais momentos
também poderiam motivar a participacdo das pessoas que de alguma forma se
sentiram intimidadas pelo grande grupo. Esse encontro também poderia ter sido
aproveitado para realizacdo de debates, discussdes, trocas e vivéncias coletivas,
valendo-se da pluralidade de vozes para a producdo de um material ou documento

com proposicdes, sugestdes de acdes e reivindicacdes efetivas.

4.8 ENTREVISTAS EM PROFUNDIDADE COM AS ATIVISTAS

Nesta secdo sdo apresentadas as reflexdes sobre as quatro entrevistas
qualitativas realizadas com ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama.
Faz-se necessério especificar que a selecdo desses interlocutores partiu de critérios
gue dizem respeito ao seu histérico de envolvimento com a causa do cancer de
mama dentro da instituicdo selecionada, buscando focar em sujeitos que ja se
identificavam como ativistas, e que ocupam alguma posi¢cdo de tomada de decisao
dentro de suas préprias organizacfes e comunidades. Todas as entrevistadas fazem
parte de organizagbes integrantes da coalizdo que d& forma a da Femama. Da
mesma forma, foram priorizados aqueles sujeitos que ja apresentavam certo
dominio ou facilidade no manejo dos meios de comunicacéo digitais.

Além disso, foram convidadas a participar da pesquisa aquelas ativistas com
as quais a pesquisadora ja havia estabelecido uma relacdo de confianca em sua
experiéncia profissional prévia. O amadurecimento dessa relacdo e o
estabelecimento de cumplicidades, empatias e parcerias se fez necessario para o

desenvolvimento de uma pesquisa qualitativa efetiva. Nesse sentido, o processo de
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entrevista foi facilitado, fazendo com as entrevistadas se sentissem mais a vontade
com a presenca da pesquisadora e se mostrassem mais receptivas as perguntas. O
fato de ja haver uma inter-relacéo prévia entre a pesquisadora e as pesquisadas, fez
com que a experiéncia da entrevista fosse mais intensa, eliminado a necessidade de
apresentacoes superficiais. Logo, as entrevistas puderam se centrar nos aspectos
da Historia de Vida Cultural/Comunicativa das entrevistadas que realmente eram
relevantes para a pesquisa. No entanto, € importante salientar que n&do havia,
também, um nivel de intimidade tdo grande entre as entrevistadas e a pesquisadora
gue pudesse fazer com que marcas histéricas cruciais fossem naturalizadas ou
ficassem sem ser refletidas durante a entrevista (MALDONADO, 2014).

Foi possivel perceber a importancia, para a pesquisa, da construcdo de
relacbes de confianca com o0s sujeitos pesquisados quando houve uma tentativa
inicial de entrevistar as comunicadoras da Femama. As profissionais de
comunicacdo contatadas, foram admitidas como funcionarias apds a passagem da
pesquisadora pela organizacdo. Entrevista-las poderia ser interessante para a
pesquisa para entender as estratégias comunicacdo da organizacdo e rotinas de
trabalho na producdo dos espacos comunicacionais digitais. No entanto, ambas as
comunicadoras se mostraram bastante resistentes em receber a pesquisadora para
uma conversa prévia para discutir os termos da entrevista. Ja no encontro realizado
na sede da instituicdo, no qual foram explicitados os objetivos da pesquisa, houve
muita dificuldade em estabelecer um clima de cooperacdo. Nesse encontro, a
pesquisadora foi tratada com grande distanciamento e desconfianca, o que impediu
que as entrevistadas se abrissem suficientemente para fornecer informagdes com a
riqueza que a pesquisa qualitativa requer. Posteriormente, 0s contatos da
pesquisadora foram completamente ignorados, sendo impossivel retomar a
conversacao que levaria as entrevistas.

As entrevistas foram realizadas nas residéncias das ativistas, no Estado de
Santa Catarina, no periodo subsequente ao periodo de observacédo do EBPC. Cada
uma das entrevistadas recebeu a pesquisadora como hospede em suas casas por
alguns dias. Sendo assim, as entrevistas se situaram em um contexto de
convivéncia estendida, permitindo uma interacdo maior e mais profunda com cada
uma das entrevistadas que as poucas horas de uma entrevista permitiiam. Com
inspiracdo em metodologias etnograficas, optou-se por um periodo curto de

coabitagdo com as entrevistadas, a fim de entender minimamente suas
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caracteristicas socioculturais, a organizagdo dos seus tempos/espac¢os de vida, sua
contextualizacao cultural e seus hébitos de vida. Além disso, o afastamento continuo
da pesquisadora de seu local de residéncia permitiu uma experiéncia intensa de
imersdo, mesmo que o periodo total de tempo disponivel ndo fosse muito grande.

O roteiro das entrevistas®® foi estruturado em blocos de perguntas
relacionados aos objetivos e questbes especificas da pesquisa. Nesse sentido,
procurou-se identificar os procedimentos, taticas, e estratégias de comunicacao
frequentemente utilizados por esses interlocutores; os temas, valores e modos de
pensar que norteiam suas interagdes bem como marcas das suas competéncias
midiaticas e seu entendimento geral sobre comunicagdo. As ativistas também foram
questionadas sobre seu entendimento a respeito de cidadania, e como a exercem
cotidianamente. Por fim, foram realizadas perguntas sobre como constroem sua
identidade em grupo e como sujeitos comunicantes, buscando verificar tracos de
ativismo.

No entanto, cabe ressaltar que a flexibilidade que a pesquisa qualitativa
requer foi considerada na realizacdo das entrevistas. Nesse sentido, muitas das
perguntas planejadas, relativas ao levantamento da Histéria de Vida
Cultural/Comunicativa dos sujeitos comunicantes, foram respondidas ao longo desse
periodo estendido de convivéncia. Da mesma forma, ndo foi preciso que a
pesquisadora buscasse e apresentasse bens materiais e imateriais que pudessem
ser representativos e suscitadores de relatos histéricos sobre os processos de
vinculacdo dos sujeitos com as midias. Tais elementos j& estavam presentes nas
casas das entrevistadas e foram recorrentemente citados, manuseados e
experimentados durante as entrevistas, integrando as conversacdes e auxiliando na
producdo de um relato rico em recursos audiovisuais representativos. Além disso,
muitas informacgdes e dados ndo previstos nos roteiros foram inseridos no percurso
das entrevistas, pois se mostraram interessantes para 0s objetivos da pesquisa.

Cabe ressaltar que a Histéria de Vida Cultural/Comunicativa € um
procedimento de investigacdo fecundo, que visa a motivar o relato histérico do
pesquisado sobre a evolucdo de suas vinculagcbes e relagdbes com os meios de
comunicacédo, entre outros bens culturais. A reunido desses materiais e lembrangas

visam a organizar uma trama narrativa reconstrutora de sentidos profundos dos

31 Ver Apéndice E — Roteiro das Entrevistas em Profundidade Realizadas com as Ativistas.
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sujeitos comunicantes histéricos, provocando autorreflexdes simbdlicas sobre suas
trajetdrias de vida. Sendo assim, as perguntas foram elaboradas de forma a resgatar
habitos de consumo, gostos, costumes e praticas que ajudassem a entender como
se da cotidianamente suas relacbes com as diversas midias e como suas
competéncias midiaticas se desenvolveram (MALDONADO, 2014).

Na apresentacdo dos dados obtidos através das entrevistas, as ativistas
entrevistadas serdo a seguir mencionadas através de pseudénimos, como forma de
preservar sua identidade. Contudo, esses dados serdo apresentados de maneira a
tracar um perfil das entrevistadas, destacando caracteristicas desenvolvidas através
de suas vivéncias e experiéncias com as midias, enquanto sujeitos comunicantes.
Serdo, também, utilizados trechos de falas e comentarios exteriorizados pelas
entrevistadas, no decorrer das processualidades de investigacdo, que ajudem a

complementar a andlise realizada sobre os ambientes digitais pesquisados.

4.8.1 Perfil da ativista Leticia Lorenz: “Queremos ser ouvidas”

Leticia Lorenz32 é socidloga, formada pela Unisinos, e tem hoje 60 anos. E
casada pela segunda vez e mae de dois filhos, hoje adultos. Diz-se orgulhosa da
sua idade, pois foi diagnosticada com cancer de mama pela primeira vez aos 44
anos e esta viva até hoje. Aposentou-se em decorréncia do cancer, apos ter
trabalhado por 42 anos na Empresa Brasileira de Correios e Telégrafos. Nessa
autarquia federal era responsavel pela capacitacao profissional dos servidores.

Leticia é natural de Lajeado, no Rio Grande de Sul, tendo nascido na zona
rural da cidade, onde hoje é o municipio de Santa Clara. Sua familia € descendente
de imigrantes alemaes, austriacos e tchecos. Por isso, Leticia tem uma forte
identificagdo com a cultura alemd, ja& que seu primeiro idioma foi um dialeto
germanico, tendo aprendido o portugués somente aos 7 anos, quando entrou para a
escola. Filha de mée professora e pai operario da industria do tabaco, Leticia tinha
dez irmaos. Um irmao morreu em decorréncia de um cancer de pulméo, outra em
funcdo de um cancer de mama avancado, e mais um deles vive com melanoma ha

guase dez anos.

32 Nome ficticio.
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Aos 18 anos foi morar em Porto Alegre, quando comegou sua jornada
profissional nos Correios e o0s estudos na Unisinos. Na capital gaicha nasceram
seus dois filhos, Mabel e Bolivar, o qual recebeu esse home em homenagem ao
herdi da independéncia de muitos dos paises latino-americanos, Simon Bolivar. Aos
40 anos foi morar em Fortaleza, Ceara, para assumir um cargo de gestora nos
Correios. Apoés o divorcio, optou por morar com seus filhos em Floriandpolis, onde
vive até hoje com o atual marido.

Leticia descobriu o cancer de mama aos 44 anos de idade, através do
autoexame das mamas. Pensava estar livre da possibilidade cancer de mama por
ter amamentado seus dois filhos. J& havia sido recomendada, anteriormente, pela
meédica do trabalho a fazer mamografias de rotina, mas ndo deu importancia e nao
as fez. Contou em detalhes o dia da descoberta e 0s passos seguintes para
obtencdo do diagndstico completo. Sendo assim, percebeu-se que esse relato
parece ter muita importancia para a reafirmacdo da identidade das pessoas
portadoras de cancer.

Nesse sentido, ela sente que o vinculo identitario entre os portadores de
cancer é muito forte, tanto pela experiéncia compartilhada quanto pela certeza da
compreensao do outro. Para Leticia, € a consciéncia e a presenca do sentimento de
finitude que os une, e os faz ver a vida com outro olhar. No entanto, ela ndo sente
necessidade de conversar diariamente com outras pacientes, e contar sobre cada
etapa de sua doenca, como ja viu outros grupos fazendo. Sua terapia é se manter
sempre ocupada com o trabalho voluntario de ativista. Logo, ndo tem tempo para

esse convivio aprofundado com outros portadores de cancer.

Se vocé me perguntar detalhes sobre a minha Ultima cirurgia, eu ja
nao lembro mais. Eu ndo tenho tempo para pensar nela. Estou
sempre muito ocupada. Eu nunca gostei muito de ficar contando
sobre meu tratamento. Escondia meus exames em sacolas de
compras, pois para mim eles ndo eram troféus. Tive que vencer um
pouco do meu orgulho de ndo ser mais saudavel. Eu tive que me
reinventar. (LORENZ, 2015).

No seu caso, 0 processo entre a descoberta e inicio do tratamento foi muito
rapido, pois ela encarou a situa¢cdo com muita determinacgdo e foi incansavel para ter
acesso a todos os procedimentos de que precisava. Também procurou realizar a

reconstrucdo das mamas no mesmo ato cirdrgico de remocao dos tumores. Mesmo
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assim, relata que levou tempo para se adaptar a sua nova imagem e deixar de se
sentir mutilada. Foi interessante perceber que, atualmente, ela é tdo confiante com
seu corpo e estava tdo confortavel com a presenca da pesquisadora que até
mostrou suas cicatrizes.

No ano de 2003, foi diagnosticada com metéstase pulmonar. Os tumores no
pulméo foram descobertos através de exames de rotinas indicados pelos médicos
do trabalho. Nesse sentido, mais uma vez a medicina ocupacional e a estabilidade
trabalhista se mostraram vitais para Leticia. Apesar de ter sido a primeira dos irmaos
a ter cancer, acredita que continue viva muito em fungcao da sua situacdo financeira
que permitiu a ela ter um plano de salude e o acesso a tratamentos de maior
qualidade. Da mesma forma, pensa que seu estilo de vida e sua militdncia foram
essenciais para sua sobrevivéncia.

A partir de entdo, realizou longos tratamentos quimioterapicos e
radioterapicos que eram extremamente téxicos e debilitantes. Mesmo assim teve
sucessivas recidivas do cancer no pulméo. No ano passado, também, teve mais
uma recidiva do cancer de mama, que ja se apresentou como uma mutacao do tipo
de cancer anterior. Ao longo da sua trajetéria, que ja somam 16 anos de tratamento,
ja perdeu e recuperou 0s cabelos varias vezes. Sendo assim, passou por muitas
transformacdes que mexeram na sua autoimagem fisica. Na época da entrevista
estava experimentando novas drogas, das quais ainda nao tinha certeza de sua
eficacia para seu caso. Hoje seu cancer é considerado indolente, sendo que
somente 2 a 3% dos pacientes conseguem sobreviver tanto tempo com metastase
em um 6rgao visceral como o pulmao.

Durante esse trecho da entrevista, houve varios momentos emocionantes e
relatos impactantes que foram expressados com muita naturalidade e leveza.
Percebeu-se que Leticia é uma pessoa muito autoconsciente, que ja esti
acostumada a contar a sua historia e esta tranquila com sua condigdo de vida, por
mais assustadora que ela seja. Sendo assim, mostrou-se conformada com a ideia de
gue seu cancer nao tem cura, estando resignada a viver bem o tempo que lhe resta
e preparada para qualquer desafio que a vida lhe apresentar daqui para a frente.
Afirma que viu muitos dos seus companheiros de tratamento e luta morrerem, e por
isso esta familiarizada com a ideia da morte, com a qual ja aprendeu a conviver. Do

ponto de vista da pesquisadora, foi bastante dificil manter o autocontrole emocional
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para absorver esses relatos sem demonstrar pena ou outro sentimento que pudesse
constranger a entrevistada.

Sua casa reflete um estilo de vida alternativo, uma vez que esta localizada em
um bairro extremamente calmo, as margens de uma reserva ecologica. A arquitetura
da casa é voltada para o aproveitamento da vista e da luz natural, utilizando muitos
materiais de reaproveitamento e demolicdo. Alias, a transformacdo de materiais
descartados na decoracdo parece ser um hobby do casal que toma uma boa parte
de belo jardim, que ainda tem uma horta e espaco para animais domésticos. Nas
paredes e artigos de decoracdo ha muitas referéncias hindus e esotéricas, que
refletem um pouco daquilo que € o clima da cidade como um todo. Além disso, 0s
espacos de convivéncia sdo tomados por livros de sociologia, filosofia, politica,
meditacao e poesia.

Quanto aos habitos de receptividade televisa, afirmou assistir a muitos
programas da emissora Globo News, por influéncia do marido. Mas em termos de
entretenimento prefere ficcdo seriada, tendo assistido a muitas das séries televisivas
estadunidenses de sucesso como Game of Thrones, House of Cards, Breaking Bad,
Orange is the New Black, True Detectives e The Big C. Além disso, mesmo a
tematica da pergunta sendo referente aos habitos de consumo de televisdo, muitos
dos seriados citados, estdo disponiveis apenas em plataformas digitais de
streaming. Nesse sentido, relatou gostar muito de filmes, os quais tem o habito de
assistir na televisdo por assinatura ou nos canais de filmes online.

A referéncia a série The Big C, chamou a atenc&o por se tratar de uma série
gue conta de forma c6mica a trajetéria de vida de uma mulher com cancer de pele
tipo melanoma. Leticia afirmou gostar de assistir filmes e seéries, nos quais 0s
protagonistas estdo passando pelo histérico de cancer. Acredita que essas histérias
sdo, geralmente, muito verdadeiras e Uteis para o entendimento da problematica.
Pensa que essas historias ajudam a desmistificar a doenca, além de serem
importantes para levantar o debate sobre o cancer na esfera publica. Ela se
identifica e se emociona com esses personagens. Contudo, procura nao ficar
obcecada com o tema, e ndo gosta quando o ele é abordado de forma muito
dramatica.

Ja a audiéncia de radios se restringe aos momentos ao volante, estando
centrada na Radio CBN quando ha interesse por noticias, e na Radio Itapema

quando ha preferéncia por programacgdo musical. Dentre suas preferéncias musicais
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estdo Mercedes Sosa, Violeta Parra. Mas também gosta de musica classica, jazz e
MPB, que costuma ouvir no radio do carro e nas radios da televisdo por assinatura.
Leticia ndo tem o habito de ler jornais impressos, mas recebe diariamente 0s
boletins online da Folha de Sdo Paulo. Costumava ter assinatura do Diéario
Catarinense, mas cancelou, pois 0 mesmo ndo é entregue no seu local de
residéncia. Outras formas de expressao cultural, como teatro e artes plasticas, estao
para ela relacionadas a experiéncias de viagem, ja que a cidade em que mora nao
tem muitos espacos dedicados as artes.

Sobre os habitos de consumo de internet, afirmou utilizar os dispositivos
moveis, como smartphone, apenas para acessar de forma rapida seus e-mails e
redes sociais digitais, para que as demandas ndao se acumulem. Além disso, tem o
habito de trocar mensagens instantaneas por aplicativos como o WhatsApp. No
entanto, prefere acessar a internet no seu ultrabook, pois tem mais recursos e
também é leve. O peso do dispositivo é relevante para ela que fez esvaziamento
axilar em funcdo do cancer de mama, e néo pode carregar muito peso para evitar o
risco de desenvolver um linfo edema nos bracos.

Suas motivacdes para o0 uso da internet estdo centradas nas atividades de
trabalho como ativista engajada na luta contra o cancer de mama, e no contato com
a familia. O uso da internet, relacionado ao trabalho como ativista, envolve muita
pesquisa no ambito legal, politico e cientifico. Procura com frequéncia ler trabalhos
cientificos sobre pesquisas clinicas, monitora o0 andamento de politicas publicas na
area e participa muito de consultas publicas do Ministério da Saude. Sendo assim,
seu foco estd mais no acesso a informacdo que no didlogo e mobilizacdo online.
Inclusive afirmou so ter criado seu perfil nas redes sociais digitais, como Facebook e
Twitter por incentivo dos palestrantes das capacitacbes para ativistas, promovidas
pela American Cancer Society. Logo, o uso das redes sociais digitais estd mais
direcionado para as atividades como ativista, como compartihamento de
informacdes sobre o cancer, que para o estabelecimento de relacbes pessoais de
amizade.

Dentre os ambientes digitais citados como 0s mais visitados estdo as paginas
da American Cancer Society, OMS, Instituto Nacional do Cancer e Ministério da
Saude. Ou seja, paginas oficiais de entidades e organizacao de grande credibilidade
no campo da saude. Destacou como fonte de informacdo rapida, simples e

qualificada o portal do Instituto Oncoguia, que para ela € o melhor portal sobre
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cancer na internet. Para Leticia, esse site € completo e focado nas necessidades do
paciente. Relatou que sua organizagdo esta reconstruindo seu proprio site e toma
como referéncia o portal do Instituto Oncoguia. Além disso, sua organizacao gostaria
de ter um portal no qual a interacdo com o0 paciente fosse constante, mas tem
consciéncia que isso demandaria uma forca de trabalho muito grande.

No que diz respeito ao relacionamento da sua organizacdo com as midias,
afirmou que s6 ha espaco para as pautas do cancer de mama quando acontece ou
se cria um fato midiatico que atraia os meios de comunicagdo. Assim, pontuou a
importancia de ter participado de varios cursos de media training para saber
aproveitar desses fatos para gerar midia espontanea para a organizagdo e para a
causa. Além disso, tais treinamentos, assim como as assessorias de imprensas,
ajudam a identificar e criar essas oportunidades de contato com 0s meios de
comunicacéo tradicionais. Nesse sentido, acredita que sua organizacdo j4 goza de
bastante credibilidade como fonte confiavel de informagéo para as midias locais. Da
mesma forma, percebe que ao longo dos anos a opinido publica parece estar mais
aberta a discutir a tematica do cancer.

Como um todo, seus habitos de consumo midiaticos estdo relacionados aos
bens culturais produzidos por grandes sistemas corporativos/industriais de midia e
cultura. Nao foram feitas muitas referéncias a midias alternativas, mesmo quando
abordados os meios de comunicacao digitais. Contudo, identifica que a midia
hegembnica como um todo ainda apresenta muitas contradicfes, pois mesmo que
se dé espaco para pautas da saude na programacdo jornalistica, ndo ha na
publicidade estimulo para o consumo de produtos que ajudem na preven¢do de
doencas ou para a adocao de habitos de vida saudaveis.

Para Leticia, a midia hegemonica tem uma grande responsabilidade social
gue ela ndo assume. Da mesma forma, ela percebe que midias alternativas, que néo
tém obrigacbes com editoriais regidos por interesses comerciais, tém maiores
possibilidades de desenvolver uma comunicacdo cidada. Apesar de entender o
papel dessas midias alternativas, afirma que ndo costuma acompanhar esses meios
de comunicacdo. Para ela, as midias alternativas ndo atraem tanto a opiniao publica,

porque nao tém a qualidade técnica que as midias hegeménicas tém.

Nao existe uma midia isenta. Ndo leio a Veja ou a Carta Capital
esperando encontrar verdades. Antigamente, nos anos de chumbo
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do Brasil, a gente lia o Cojornal, que era alternativo, lia o Pasquim...
lia muitas outras coisas que a gente sabia que tinham outra viséo.
Hoje ndo tem uma midia que eu leia que eu ache que seja diferente.
Até mesmo nas redes sociais, s6 se vé uma direita furiosa ou uma
esquerda furiosa. Eu confio em mim mesma para separar 0 joio do
trigo. Se nés tivéssemos um canal, com dinamicidade, qualidade
gréfica e interessante como consegue ser uma Globo, todo mundo
iria acessar. Imagina um canal que pudesse privilegiar as questdes
da democracia e tivesse interatividade? Com certeza ele se imporia
sobre os demais. Para que ele aconteca h& apenas impedimentos de
ordem econdmica, porque o publico teria condi¢cdes de criar algo
assim. (LORENZ, 2015).

Quando perguntada sobre qual seria seu modelo ideal de sociedade, afirmou
qgue acredita no ideal de uma sociedade democratica, mais igualitaria e ndo tao
liberal como a nossa. Disse também que quando jovem sonhava com uma
sociedade mais justa, mas com a idade percebeu que esse sonho fica cada vez
mais distante. No entanto, ainda acredita no ideal democratico de uma sociedade
com liberdade de expressao e respeito as diferencas. Ja quando perguntada sobre o
seu entendimento da expressao “bem viver”, destacou a importancia de estar em
paz, fazendo coisas significativas e relevantes para a sociedade. Foi interessante
perceber que Leticia ja possui um entendimento de cidadania e ativismo bastante

profundos, e, de certa forma, alinhados com o encontrado na pesquisa teorica.

Cidadania € vocé reconhecer que vocé tem direitos e deveres numa
sociedade. Quando vocé os conhece e reconhece, comecga a por
seus direitos em pratica. O ativista é aquela pessoa que luta por
esses direitos, que participa do controle social. Nas instancias de
participacdo social o ativista coloca em pauta as questbes que néo
estdo sendo cumpridas ou faz novas proposi¢cdes para que essas
coisas acontecam. E aquele que ndo se acomoda! (LORENZ, 2015).

Leticia sempre se considerou uma pessoa engajada. Quando jovem lutou nas
“Diretas Ja”, ajudou a fundar o Sindicato dos Funcionarios do Correios, e
frequentava passeatas com seus filhos, ainda bebés, amarrados ao corpo. No
entanto, reconhece que nao teria se engajado na luta contra o cancer de mama se
nao tivesse sido acometida pela doenca. Nesse sentido, a doenca abriu uma série
de outras possibilidades, a levou a conquistar muitas coisas novas e conhecer

outras pessoas.

Eu me considero uma ativista. De vez em quando me pedem
palestras motivacionais para as pacientes. Eu digo que isso néo é
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comigo! Porque eu sou uma ativistal Estou sempre a frente dos
movimentos. Eu quero que o mundo melhore. Me considero uma
ativista que néo luta sé pelo cancer. Eu luto pela saude, porque no
final das contas tudo, habitacdo, saneamento, mobilidade urbana...
tudo implica em saude. (LORENZ, 2015).

Seu trabalho como ativista esta totalmente integrado a sua vida, sendo aquilo
com o que ela mais se ocupa, além da familia. Afirmou que o trabalho na ONG é o
que d& sentido a sua vida. Sua contribuicdo para organizagdo estd, justamente, na
capacidade de agregar pessoas e trabalhar coletivamente. Hoje, como presidente
dessa organizacdo, percebe que seu maior legado foi fazer com que as decisdes
fossem tomadas em colegiado e néo individualmente. Para ela, quanto mais
dispensével for a figura da presidente, melhor. Isso indica que todas sentem que tém
poder e capacidade de liderar.

Quando perguntada sobre o trabalho em rede e a construcdo de um
movimento social de luta contra o cancer de mama, Leticia reconhece que a
Femama teve esse papel de unir as organizacdes. Pelo menos ajudou a todas as
organizacdes a terem objetivos claros e entenderem o0s motivos pelos quais
deveriam se engajar em mobilizacdes como o Outubro Rosa. Nesse sentido, a
Femama, como rede, ajuda a definir as pautas prioritarias. Sua organizagéo foi uma
das fundadoras da Federagé&o. Logo, identifica que a importancia da Femama reside
no sentido de pertencer a algo maior, fazendo com que organizacdes de perfil
assistencialista despertassem para o trabalho de mobilizacao politica.

Atualmente, suas formas de contato com a Federacéo se restringem ao e-mail
€ aos encontros presenciais, que sao poucos ao longo do ano. Leticia, afirmou que
usa muito pouco o site da Femama e nao o identifica como um portal. Acredita que
tenha parado de utilizar, porque nas oportunidades em que procurava por alguma
informacédo sobre o cancer de mama ndo as encontrou nesse site. Além disso,
pensa que o site da Femama ndo € atualizado com a frequéncia que deveria. As
raras vezes em que recorreu ao site da organizacdo foi para buscar o
posicionamento da instituicdo a respeito de alguma politica publica. Também
costumava acessar para buscar fotos dos eventos que participou.

Leticia ndo se identifica com a linguagem e imagem do site da Femama que
recorrentemente se vale de expressdes como “vitoriosa” ou “batalhadora” para se
referir as portadoras de cancer de mama. Esses nomes nao condizem com a

imagem que tem de si mesma. Para ela, os termos nao representam a paciente em
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tratamento, ou aquelas com tipos de cancer mais agressivos ou metastaticos.
Fazendo referéncia apenas aquelas mulheres que se consideram curadas. Leticia
pensa que esses termos foram cunhados por agéncias de publicidade, como
slogans, de forma ndo natural ndo representando a vontade das ativistas. Aponta
que, de forma geral, o processo de concepg¢do das campanhas da Femama nao é
decidido coletivamente, ficando a cargo de terceiros, externos ao movimento. Ou
seja, pessoas que nao tém a mesma visdo de mundo que as ativistas partilham
entre si.

Nesse sentido, Leticia levantou uma questdo muito relevante para essa
pesquisa. As ativistas ndo se identificam com as estratégias de comunicacdo da
Federacdo, porque ndo as constroem juntas. Logo, a baixa interatividade nos
espacos digitais da organizacdo esta diretamente relacionada com a verticalidade do
seu processo comunicacional. A fala de Leticia manifestou o desejo das ativistas de
se integrarem aos processos de discussao e elaboragcdo das mensagens, ainda na
etapa de sua concepcdo. Como participantes da rede que forma a Femama, néo
desejam ser meras receptoras de campanhas prontas. Sentem que os materiais que
deveriam refletir a construcdo dessa agenda nacional Unica, lhe sdo impostos por
uma administracéo central. Sendo sujeitos comunicantes que demandam direitos no
campo da comunicacao, se interessam por discutir e produzir coletivamente suas
proprias mensagens e meios.

Para Leticia, falta na Femama vontade de dialogar e debater as questdes
comunicativas e estratégicas. Sendo assim, mesmo que houvesse melhores
condicdes técnicas de participacdo das ativistas pelo site, h4 um sentimento de que
elas ndo seriam ouvidas. Ela, inclusive, relatou que sua organizacdo costumava
enviar noticias sobre suas acoes locais para a Federacao, principalmente durante o
Outubro Rosa, mas como essas nao eram divulgadas no site deixaram de mandar.
Leticia, pensa que poderia haver um regramento, com prazos estabelecidos
mensalmente e avisos solicitando e lembrando as organizacdes associadas de
enviarem suas noticias. Além disso, segundo Leticia, o portal poderia se tornar um
espaco para dar continuidade as discussdes e reflexdes iniciadas nos encontros e
eventos presenciais. Assim, poderiam debater com maior frequéncia e deliberar
juntas sobre ac¢des de mobilizacdo conjunta ou simultanea.

Contudo, reconhece que os materiais enviados via newsletter sdo Uteis para

suas acoes de mobilizacdo. Nesse sentido, destacou um tutorial que recebeu da
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Femama ensinando como acessar a plataforma da Comissdo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC) e participar de uma consulta
publica recente. Ela, inclusive, encaminhou para seus contatos esse tutorial que era
bastante didatico e ndo deixava duvidas de como fazer para participar da consulta
publica. Aléem disso, ela costuma participar de acbes de mobilizacdo online,
promovidos pela Femama e por outras organizagdes, como twitacos e peticbes
online. No entanto, avalia que seu impacto sobre as politicas publicas varia de
acordo com a importancia que cada gestor publico de saude da para essas
mobilizagbes. Afirmou que procura se relacionar e interagir, via internet, com
agueles gestores que ela observa que tém o habito de utilizar as redes sociais

digitais no ambito pessoal ou politico.

4.8.2 Perfil da ativista Juliana Silva: “Nada pode ser decidido sobe nds, sem a

nossa participagao”

Juliana Silva®?® é advogada, formada pela Pontificia Universidade Catdlica do
Rio Grande do Sul (PUCRS), e tem hoje 61 anos. Vive ha quase 30 anos em uma
unido estavel, e tem um filho de 25 anos. E natural de Farroupilha, no Rio Grande do
Sul, onde viveu até os 7 anos. Sua familia é de origem alema e italiana. Seus pais
eram estancieiros, mas passaram por uma grande crise financeira durante sua
infancia. Sendo assim, ela passou grande parte da infancia morando com a avo, que
tinha melhores condigdes financeiras, na cidade de Canela. Na adolescéncia, teve
gue voltar a morar com 0s pais, que agora moravam em Caxias do Sul. Saiu de casa
aos 17 anos para morar sozinha na capital gatcha, por ndo ter se adaptado ao estilo
de vida que os pais levavam em Caxias do Sul.

Hoje estd aposentada, ap6s ter atuado por 34 anos como funcionéaria da
Empresa Brasileira de Correios e Telégrafos. Nessa autarquia federal iniciou sua
jornada profissional, aos 18 anos, como monitora postal. Em menos de quatro anos,
Juliana, que ainda nem tinha concluido o Ensino Médio, foi participando de cursos e
selecdes internas, chegando ao cargo de técnico postal. Fez parte das primeiras
turmas de funcionarios dos Correios a cursar o nivel superior, formando o que ela

chama de “primeira elite intelectual” da autarquia.

33 Nome ficticio.
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Participou do processo de reorganizacdo logistica dos Correios, possivel
através da troca de experiéncias com equipes de consultores dos correios
franceses. ApOs essa reestruturacdo e aplicacdo do modelo francés de logistica, os
Correios brasileiros viraram referéncia de exceléncia para o mundo todo, dada sua
eficiéncia e agilidade de conectar um territério de propor¢des continentais. Segundo
ela, essa geracdo de jovens que ingressaram nos Correios na década de 1970,
conseguiu construir uma instituicdo forte e lucrativa, revertendo a imagem negativa
de uma empresa publica que era motivo de chacota nacional. Demonstrou muito
orgulho de sua historia profissional nos Correios, tendo total consciéncia da
importancia dessa instituicdo como meio de comunicacdo que contribuiu para um
projeto de nacao tdo grande.

Da mesma forma, expressou orgulho em fazer parte do surgimento do
movimento sindicalista, apesar de toda repressado da Ditadura Militar. Nessa época,
seus superiores nos Correios, principalmente na area de encomendas
internacionais, eram todos militares. Presenciou muitas vezes o0 extravio de
remessas consideradas “perigosas para a seguranca nacional”. Contudo, reforcou
gue por ter, desde muito jovem, assumido cargos de chefia, acabou sendo
convidada a participar do sindicato patronal. Depois de formada, e de ja ter chefiado
diversas agéncias e departamentos, desejava atuar como advogada. No entanto,
teve muitas dificuldades em chegar ao posto de assessora juridica dos Correios por
ser mulher. Mesmo tendo passado duas vezes em primeiro lugar nas seletivas
internas para o cargo, por ser a Unica concorrente mulher, s6 foi chamada na
terceira vez.

Juliana relatou que costuma investir todas as suas economias em viagens. Ja
viajou pelo mundo todo e tem um enorme conhecimento sobre outras culturas. Sua
casa reflete um pouco dessa mistura cultural. E um apartamento pequeno, de trés
quartos, localizado proximo ao centro de Floriandpolis. Sua casa € repleta de livros,
discos, e revistas de decoracédo e culinaria. Ela admite que tende a acumular objetos
e recordacdes. Um dos quartos da casa serve de depdsito para as roupas e objetos
antigos que ela se recusa a se desfazer. Na sala, possui uma cristaleira repleta de
souvenires de todos os lugares pelos quais ela ja viajou. Ndo ha espago para mais
nada, e cada objeto rendeu longas conversas sobre os mais variados aspectos das
culturas de cada pais. Sua nora € uma designer e artista plastica russa. Entao foram

incorporadas a decoracdo da casa muitas das telas produzidas por ela, e artefatos
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artesanais da cultura russa. Juliana e o marido gostam muito de arte, entdo cada
pequeno espaco da casa é decorado. Até mesmo o banheiro tem pequenas réplicas
impressas dos quadros de Fernando Botero.

Sobre os habitos de consumo midiaticos, Juliana afirmou ndo gostar de
assistir televisdo, entdo dificiimente o faz. Relatou que, as vezes, passa dias sem
ligar a televisdo. Inclusive comprou seu primeiro televisor quando ja tinha
completado 8 anos de casada e até hoje ndo tem TV no quarto. Expressou so ter
interesse e curiosidade em assistir, quando ha um escéandalo midiatico de muita
repercussao, que muitas pessoas vém comentar com ela. Para ela, o jornalismo
televisivo € majoritariamente sensacionalista, e se interessa apenas em aumentar

audiéncia a qualquer preco.

Eles cristalizaram que as pessoas querem ouvir noticia ruim. Por que
gue eu nao assisto o noticiario? Porque para mim aquilo néo
interessa! Se eu assistir uma Unica vez na semana, ja fico sabendo
tudo o que eu precisava saber. Porque o restante € tudo muito
parecido. J& se criou um formato cristalizado de jornalismo. E o
engracado € que me parece que esse modelo é universal, ndo sendo
um problema exclusivo do Brasil. De onde eles tiraram esse conceito
de que é isso que a populacdo quer ouvir? E serd que é isso
mesmo? Eu ndo quero! Eu acho que a midia presta um desservico.
Hoje o que a grande midia hegemobnica faz é corromper o pais.
(SILVA, 2015).

Quanto aos veiculos impressos, afirmou ja ter assinado alguns periddicos,
como as revistas Veja e IstoE Dinheiro. Atualmente, perdeu interesse nessas
revistas, cancelando todas as assinaturas. Seu interesse maior é em revistas de
receitas, moda e decoracéo. Essas ela costuma comprar de duas a trés por semana.
Seu esposo tem o habito de comprar o jornal local aos domingos, mas ela sé |é o
caderno de moda. Sendo assim, fica sabendo das noticias por intermédio dos
comentarios do marido. No radio também hé& interesse apenas na programacao
musical, que é acompanhada diariamente, tendo como excecdo o programa “A Voz
do Brasil”, que ela gosta de ouvir, eventualmente. Dentre suas preferéncias musicais
estéo estilos instrumentais como jazz e blues, aos quais ela ouve através dos canais
de musica da televiséo a cabo e das radios online. Nao tem o habito de ouvir musica
através do telefone celular ou fazer download.

Juliana gosta de cinema, mas € seletiva quanto ao género e os diretores.

Tém preferéncia por filmes leves, e se diz f& de Woody Allen e Pedro Almoddvar.
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Também gosta muito de animacao, tendo citado varios titulos dos Estudios Disney e
Pixar. Afirmou evitar filmes que a deixem triste, portanto, ndo costuma assistir
historias sobre cancer. No entanto, entende que essas historias tém um papel social
importante na desmistificacdo da doenca. Atualmente, prefere ver filmes através de
plataformas de streaming como o Netflix. J& teve o habito de fazer download de
filmes, mas tinha dificuldades de sincronizar o audio com a legenda, e teve seu
computador infectado por virus algumas vezes. Além disso, Juliana |1é muito, tanto
como forma de entretenimento quanto para fins de pesquisa. Gosta de ler livros
tanto de ficcdo e romance quanto obras teodricas do campo do Direito,
Administracéo, Sociologia e Psicologia.

Quanto aos habitos de uso da internet, afirmou que prioriza 0 acesso no
computador de mesa e no notebook, ndo tendo costume de utilizar a internet movel
do smartphone. Essa preferéncia se deve muito ao tamanho da tela, ja que para ler
no celular, ela precisa de 6culos. Relatou que muitas vezes esquece o telefone
celular desligado, e que frequentemente recebe queixas doa amigos por nao atender
ao telefone e as mensagens instantaneas de aplicativos como o WhatsApp. No
entanto, afirmou que gosta de jogar pelo smartphone. Dentre as motivacdes para o
uso da internet se destacam a pesquisa e a busca por informacgdes relacionadas ao
seu trabalho como ativista engajada na luta contra o cancer e na luta pelos direitos
das mulheres. Afirmou fazer muito uso de buscadores, como o Google. No entanto,
evita acessar os primeiros resultados apontados na busca, pois sabe que a ordem
de apresentacdo dos links depende de patrocinios comerciais tendenciosos. Sendo
assim, utiliza seu instinto de internauta experiente para encontrar sites confiaveis,
evitando virus e fontes de informacao de baixa qualidade.

Dentre os ambientes digitais citados como os mais visitados estdo as paginas
do Instituto Nacional do Cancer e Ministério da Saude e do Instituto Oncoguia, que
sdo entidades que considera confiaveis. Também tem o habito de buscar e ler
materiais que estejam disponiveis em arquivos no formato PDF e ndo escritos
diretamente em uma pagina na internet. Quando a tematica da pesquisa é o cancer
de mama da preferéncia a artigos cientificos, e nao a matérias jornalisticas. Juliana,
como advogada, foi responsavel pela elaboracdo de uma cartilha sobre os direitos
dos portadores de cancer para sua organizacdo. Durante a construcdo da cartilha

fez muita pesquisa na internet e se valeu dos sites de outras organizacdes para
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buscar informacdes pertinentes em uma linguagem ou formato mais acessivel as
pacientes.

No que diz respeito as redes sociais digitais, afirmou utilizar o Facebook,
Twitter e Instagram. Contudo, a Unica rede social digital que ela acessa diariamente
e faz publicacbes com frequéncia é o Facebook. As motivacdes que a levam a
preferir essa rede social digital, estdo o interesse em divulgar seu trabalho como
ativista e o intuito de ampliar sua rede de contatos relacionados as causas feminista
e do cancer. Também procura essa rede social digital para enviar mensagens
particulares para pessoas que ela sabe que ndo costumam checar seus e-mails.
Afirmou n&o utilizar as redes sociais para fins pessoais, ndo fazendo postagens
sobre seu cotidiano ou fotos de suas viagens.

Nesse sentido, procura compartilhar apenas conteudos e materiais relativos
ao trabalho como ativista, principalmente convites para palestras, eventos e
manifestacbes. Além disso, gosta apenas de compartilhar com o0s amigos
mensagens inspiradoras e tocantes. Acredita que as pessoas percebem que ela nao
costuma postar “bobagens”, entdo o que ela posta é lido com atencdo por seus
contatos. Juliana vé a internet como “um instrumento poderosissimo” para o
exercicio da cidadania, onde se pode buscar informacgdes alternativas aos meios

hegemaonicos de comunicacao.

O que torna uma pessoa cidadd? Conhecimento. Eu vinculo muito a
cidadania aos direitos, mas € com conhecimento que ela passa a
conhecer e reconhecer seus direitos. Na Internet as pessoas tém
acesso a toda e qualquer informacéo, ainda que ela ndo seja muito
gualificada em alguns temas. Assim, ela se sente titular desse poder.
Nesse sentido, os meios de comunicagdo tradicionais perderam
muito espaco, € ndo vejo perspectiva de eles retomarem esse
espaco. Na Internet eu ndo preciso pedir a ninguém para divulgar
aquilo que quero dizer. (SILVA, 2015).

Quando perguntada sobre qual seria seu modelo ideal de sociedade, afirmou
gue seria uma sociedade mais justa e igualitaria, em que a educacao e a seguranca
fossem priorizadas. Dentre os paises que ja visitou, admira a organizacdo social
francesa pelo equilibrio econémico e baixos niveis de desigualdade e pobreza.
Acredita que os cidadaos franceses sdo mais conscientes de seus direitos sociais,

sendo patriotas orgulhosos de sua propria cultura. Como advogada, seu
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entendimento sobre cidadania estd mais centrado no seu aspecto juridico. No

entanto, sua fala sobre cidadania também abrangeu questdes existenciais e sociais.

Cidadéao é aquela pessoa que conhece e exercita seus direitos. Se
vocé ndo souber seus direitos, no aspecto legal, o que vocé vai
fazer? S6 uma pessoa que sabe seus direitos tem voz na sociedade.
Nés trabalhamos muito com isso, o0 empoderamento do paciente,
para que ele seja um ativista da causa. Nos nossos treinamentos
dizemos que nada pode ser decidido sobe ndés sem a nossa
participacdo. Mas para que vocé saiba disso, é preciso ter
consciéncia de vocé é um ser humano livre, que tem direito a vida, a
saude, a educacao. Ou seja, o direito a ter direitos. Tudo que envolve
0 conceito de cidadania, envolve o campo do Direito. (SILVA, 2015).

Juliana ndo é portadora de cancer e também nao teve casos da doenca na
sua familia. A pessoa mais proxima a ela a ser acometida pelo cancer foi a sogra,
que faleceu muito antes de seu engajamento na luta contra o cancer de mama. Se
envolveu nessa causa por convite da amiga e colega de trabalho Leticia Lorenz.
Comegou a se envolver mais efetivamente na organizagdo em 2009, quando
reencontrou a amiga, jA que ambas voltaram a morar na mesma cidade. Desde o
inicio assumiu uma posicao diretiva dentro da ONG, contribuindo com seus
conhecimentos de advogada. Atualmente, participa do planejamento de acdes
estratégicas e da tomada de decisdes importantes, principalmente no que diz
respeito a campanhas e atividades de mobilizagdo. Juliana se considera quase uma
Relacbes Publicas da organizacdo. Contudo, continua servindo como consultora
juridica em acdes e discussdes sobre a judicializagdo da saude. Relatou que na sua
organizacdo o trabalho € dividido por projetos. Logo, nos projetos que coordena €
responsavel pela elaboracao, planejamento, captacdo de recursos e execugao.

Expressou que sua motivacdo em fazer parte da organizacdo reside na
vontade de ser util e contribuir de alguma forma para a transformacéo social. Apesar
das pessoas em geral terem dificuldade de entender que a missdo da organizacao €
intervir no processo legislativo de formulacdo de politica publica e exercer controle
social, ela propria diz ser notavel o impacto do trabalho na organizacédo na vida das
mulheres portadoras de cancer de mama. Os resultados de suas acdes sao
localmente bem perceptiveis. Nesse sentido, citou que 0 nimero de mamografias
realizadas em Floriandpolis aumentou em 20% apds a ultima campanha do Outubro

Rosa.
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A ONG me deu uma coisa que eu sempre quis, que é ser Util.
Sempre pensei muito sobre o porqué estou aqui? Qual é a minha
missdo? Ela me retorna esse sentimento de utilidade e consciéncia
de que estou fazendo a diferenca. Eu tenho uma consciéncia muito
clara dos resultados do nosso trabalho ao longo do tempo. (SILVA,
2015).

No entanto, Juliana relatou que mesmo sendo um trabalho voluntario em que
todos estdo engajados por um mesmo objetivo, ha disputas politicas internas por
poder. Nesse sentido, foi possivel perceber que o modelo de organizacédo
hierdrquica dessas organiza¢des ainda reproduz um modelo institucional corporativo
que é, muitas vezes, limitador e gerador de conflitos. No caso da organizacdo de
Juliana, mesmo que as decisfes sejam tomadas coletivamente, como afirmou
Leticia em sua entrevista, a propria nomeacao de cargos diretivos pressupde uma
hierarquizacao e desigualdade de poder que, algumas vezes, gera desestabilizagbes
internas. Se expressa nessas nomeacodes uma necessidade de valorizacdo daquelas
pessoas que sdo mais engajadas, que acaba criando uma diferenciacdo excludente.

Juliana, que participa de mais de uma organizacao, relatou que ha também
disputas entre instituicbes representativas de diferentes causas. Trata-se de
competicdes por visibilidade, recursos financeiros e recursos humanos. Mesmo que
essas organizacOes representem causas afins, a logica liberal da competicao,
presente no contexto social dos sujeitos, algumas vezes, os impedem de unir
esforcos.

No que diz respeito as questdes de vinculo identitario, Juliana confessa que é
perceptivel a diferenca de envolvimento e de papel entre as ativistas que sao
portadoras de cancer de mama e as que ndo sdo. Aquelas que foram acometidas
pela doenca trabalham na causa por paixdo e levam a “cara” da instituicdo. J&
aguelas que nao tiveram o cancer de mama, acabam assumindo um papel mais
técnico e administrativo, ocupando posicdes de “bastidores”. Todas sdo igualmente
engajadas, mas ha disputas por reconhecimento e representatividade. Sempre que
surgem oportunidades de destaque, sao priorizadas aquelas que sao portadoras. No
entanto, as ndo portadoras parecem ter mais dominio sobre a gestdo da
organizacao.

Contudo, frequentemente, ha duvidas e disputas sobre que grupo deve deter
o controle da organizacao de fato. Geralmente essas discussdes surgem quando se
pensa no futuro da organizagao, considerando que as liderancas que séo portadoras
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do cancer podem vir a morrer. Sendo assim, paira sempre uma preocupagao com a
continuidade das organizag0es, pois se aquelas que foram acometidas pelo cancer
morrerem, as demais se sentiriam desestimuladas, ou migrariam para outras causas,
uma vez que nao tém o mesmo comprometimento. Outro ponto de conflito existente
é o entendimento implicito de que as ndo portadoras deveriam estar “a servigo” das
demais. Ha também duavidas sobre a real competéncia das portadoras de cancer que
fazem parte da organizacdo por sua propria condicdo e nao tanto por seus talentos.
Outra questao conflituosa diz respeito a real capacidade de trabalho de cada grupo,
dada a fragilidade da saude das portadoras do cancer de mama em tratamento.

Com relacdo a Femama, Juliana afirmou que a organizagdo perde a
oportunidade de articular melhor as organiza¢des que representa, ajudando a formar
um movimento social solido de luta contra o cancer de mama. Isso porque a
Federacdo se reine muito esporadicamente e ha pouco didlogo das associadas com
a presidéncia. Para ela, ndo existe uma militincia organizada conjuntamente,
existem eventos e momentos de congregacdo das organizacdes, mas as acdes
politicas ndo séo orquestradas em um conjunto macro. Nesse sentido, Juliana vé os
movimentos sociais como agentes de transformacdo, capazes de promover
mudancas reais na sociedade, se bem articulados. Logo, entende a comunicagao
como elemento essencial para que a mobilizacdo de pessoas e articulacdo politica
aconteca.

Juliana expressou que costuma participar das mobiliza¢ées online promovidas
por redes de organiza¢cées como a Femama e Alianza Latina. Contudo, reforgcou que
sua participacdo é motivada mais pela importancia daquilo que esta sendo requerido
que pelo nome da organizacdo que promove a acdo. Por vezes, entrou em
discordancia ideoldgica com os slogans e rashtags criadas. Citou o exemplo da
campanha da Alianza Latina para incentivar a realizacdo do autoexame das mamas
intitulada “En tus manos”. Apesar de ser a favor do autoexame, pensa que a
expressao “em suas maos” traz um sentido de responsabilizacdo do paciente sobre
a doenca e seu diagnostico tardio, que pode gerar o sentimento de culpa. Nesse
sentido, relatou que ha na sua organizacdo uma preocupacao interna em participar
de mobilizagbes maiores sem perder a coeréncia de posicionamento. Da mesma
forma, repudiou a campanha “Batalhadoras” da Femama. Para ela, a palavra
“batalha” tem uma conotacdo de sofrimento, mutilacdo e morte. Logo, pensa que

ndo € apropriado denominar uma mulher portadora de cancer de mama de
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“batalhadora”. Segundo Juliana, essa expressdo ajuda a reforcar o estigma que a
doenca ja tem, e ndo deixa margens para que as mulheres tenham esperanca de
viver uma vida feliz, apesar do diagnéstico.

Foi interessante constatar que, apesar de acreditar na importancia dessas
mobilizacdes online, Juliana tem consciéncia que a logica das redes sociais digitais
faz com que, muitas vezes, as campanhas e informacgdes fiquem circunscritas a um
grupo seleto de pessoas que ja tém vinculagbes com a causa do cancer. Nesse
sentido, afirmou ter davidas sobre o real impacto desse tipo de acdo online sobre a
opinido publica e a sociedade. Sendo assim, percebe que o ambiente digital ndo é,
por si s6, capaz de realizar transformacdes sociais que impliqguem na mudanca da

realidade das pacientes.

As mobiliza¢des online hoje alcangam um maior numero de pessoas,
mas a gente ainda precisa botar o povo na rua. Tu podes fazer a
chamada que quiser na internet, mas € preciso ter aguela massa
junta. Existe uma coisa ali que é o suor de todo mundo. Estar junto
naquele movimento. Isso ndo se consegue fazer pela rede social.
Mais do que a ocupacdo do espaco publico € o sentimento de
pertenca e integracdo que mobilizacdo presencial traz. Eu posso
assinar todas as peticdes pela internet, mas nao ha nada como pintar
a cara e ir para rua. Tem emocéo nisso! (SILVA, 2015).

Sua percepcéo sobre a Femama é de uma organizacao que disputa muito
com outras organizacdes civis por espacos de poder e visibilidade, o que néo é visto
como algo salutar para a causa. No entanto, percebeu que, recentemente, houve
uma mudanca de comportamento da organizacdo, através de uma atuacdo mais
forte em politicas publicas, com maior participacao politica nas instancias de controle
social. Também identifica a Femama como uma organizacao visionaria. Contudo,
ficou frustrada por ver que os projetos apresentados pelas organizacdes associadas
nos encontros da Femama néo sao levados adiante como modelos de boas praticas
aplicaveis a outros contextos. Reconhece a importancia de pertencer a uma rede de
organizacdo pela troca de experiéncias, mas sente falta de maior produtividade.
Admite que todas as pautas trabalhadas pela organizacéo sao vélidas, pertinentes e
coerentes. Entretanto, a comunicacao dessas “bandeiras” ndo é pensada e decidida
coletivamente, 0 que faz com que elas percam representatividade.

Juliana também expressou desacordo com a estratégia da Femama de

guardar segredo sobre o processo de elaboracdo das novas campanhas. Ela explica



122

gue geralmente as organizagcbes associadas recebem a informacéo sobre essas
campanhas através de um langamento formal, que inclui o publico geral, ndo
privilegiando quem faz parte da rede. Para ela, com essa estratégia a Femama
perde a oportunidade de ouvir suas proprias associadas que poderiam enriquecer o

processo produtivo e criativo.

Na campanha “Por mais tempo” pela primeira vez nds recebemos os
materiais com antecedéncia. Fizeram mil recomenda¢des para ndo
divulgarmos antes. NOs nem tinhamos tempo para isso. Ai no dia e
hora do lancamento no MASP, nés podiamos usar. Achei bacanal
Fiquei me sentindo muito mais reconhecida como afiliada. Foi legal,
mas foi a primeira vez! (SILVA, 2015).

Suas formas de contato com a Femama sao prioritariamente e-mail e
telefone. Da mesma forma, a Femama parece privilegiar o e-mail no contato com
sua organizacdo que € uma associada. Afirmou acessar o site da Femama,
esporadicamente, quando esta buscando alguma informacao institucional e néao
noticias sobre o contexto maior que envolve a tematica do cancer de mama. Para
ela, o site € bastante informativo e tem uma perspectiva cidada no que diz respeito
ao conteudo. No entanto, € pouco dindamico e nao desperta interesse em

permanecer navegando suas paginas. Também afirmou ndo se identificar com ele.

4.8.3 Perfil da ativista Mariana: “Cidaddo é aquele  que tem acesso”

Importa destacar que Mariana participou do EBPC e esteve em Floriandpolis
pelo mesmo periodo que a pesquisadora. Nesse sentido, sua entrevista também se
deu num contexto de convivéncia intensa e prolongada, mesmo que isso tenha
ocorrido fora do seu territério de origem. E evidente que o levantamento da sua
Histéria de Vida Cultural/Midiatica foi um pouco prejudicado, pois 0s elementos e
bens culturais disponiveis para suscitar essas lembrancas ndo eram seus. No
entanto, essas trés primeiras entrevistadas partilham um histérico de vinculagdo com
midias similares, ja alguns desses aspectos dessa vinculagdo sdo de ordem
geracional.

Cabe também destacar que se optou pela inclusdo dessa entrevista, pois foi
identificado que seria enriquecedor para pesquisa entender a perspectiva de uma
ativista de outra cidade, cultura e organizagdo, j& que as demais entrevistadas
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tinham muitos desses aspectos em comum. Nesse sentido, Mariana trouxe para a
pesquisa elementos culturais da regido nordeste do Brasil, que s&o bastante
diferentes daqueles partilhados entre a pesquisadora e as demais entrevistadas, as
quais tém fortes vincula¢cdes com a cultura da regiao Sul.

Destaca-se, também, a ligacéo da trajetdria profissional da entrevistada com a
tematica da pesquisa bem como sua forte atuagdo como ativista. A combinacao dos
papeéis sociais de servidora publica da area da saude, portadora de cancer de mama
e ativista ajudaram a formar um perfil que seria extremamente importante para os
objetivos da pesquisa. Além disso, a postura politica, critica e reflexiva dessa
ativista, proporcionaram novos olhares sobre a problemética estudada.

Mariana Ester34 tem 50 anos, é divorciada e tem trés filhos adolescentes. E
formada em Contabilidade, mas tem pds-graduacdo em Administracdo Hospitalar e
Gestao Estratégica em Saude Publica. Trabalha ha 30 anos como servidora publica,
tendo atuado como Ouvidora do SUS nos ultimos 5 anos. E natural de Picos, no
interior do Piaui, mas vive desde a infancia em Teresina. Seu pai € médico e dono
de um hospital, mas teve uma extensa carreira politica, chegando a ocupar os
cargos de prefeito e deputado estadual. Sendo assim, Mariana afirmou ter crescido
dentro de um ambiente hospitalar. Contudo, a atmosfera politica também foi algo
muito presente durante seu desenvolvimento.

Mariana foi diagnosticada com cancer de mama aos 45 anos, através de uma
mamografia de rotina. Antes disso, sua irma havia sido diagnosticada com um tipo
de cancer de mama bastante agressivo. Em funcédo desse histérico familiar, Mariana
passou a realizar exames preventivos com maior frequéncia. Logo, descobriu o
cancer de forma bem precoce, ainda in situ. Sendo assim, ndo houve necessidade
de esvaziamento axilar e tratamentos quimioterapicos ou radioterapicos. No entanto,
devido a seu historico familiar, Mariana optou por uma mastectomia total, bilateral,
com preservagao do mamilo. A reconstru¢do dos seios foi realizada no mesmo ato
cirdrgico da retirada do tumor. Foi realizado o preenchimento dos seios, com a
gordura abdominal, ndo sendo necessario o uso de implantes de silicone. No
processo de descoberta e tratamento do cancer de mama o apoio do namorado foi

fundamental. Mariana namora ha muitos anos com um belga, com quem se

34 Nome ficticio.
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relaciona a distancia, através da internet, e se encontra pessoalmente uma vez ao
ano.

Segundo ela, o cancer de mama a tornou uma pessoa mais sensivel e mais
engajada. Foi uma verdadeira quebra de paradigmas. Para ela, passar pela
experiéncia do cancer de mama a fez mudar muito como pessoa e ajudou a mudar
sua visdo de mundo. Sua postura perante outros portadores de cancer nao € mais

de pena. Também néo aceita mais que haja uma “vitimizacédo” dos pacientes.

O melhor presente que a vida me deu foi esse cancer, pois isso me
abriu a cabeca! Eu era cega! Eu era muito preconceituosa e tinha
muitas limitacfes. Como eu mudei! (ESTER, 2015).

Seu contato com a ONG local iniciou através de seu médico, que preside a
Fundacdo, na qual hoje ela atua como voluntaria e ativista. Além disso, a
organizacao passou a fornecer o medicamento de que ela precisava para tratamento
do cancer de mama, o qual demorava muito para ser entregue através do seu plano
de saude coletivo. Atualmente, seu trabalho na organizacdo estd relacionado a
arrecadacdo de fundos e promocdo de eventos e palestras. Também integra o
projeto “Mama que Danca”, que € um grupo de danca exclusivo para portadoras de
cancer de mama. Sendo assim, a organizagdo se mostra como um lugar propicio
para a articulacdo politica, prestacdo de servicos de assisténcia e expressao
cultural. Quanto a construcao de vinculos identitarios, Mariana destacou a relevancia

para sua vida de encontrar apoio entre seus pares, através da organizacao.

A Fundacgéo foi o espaco onde, em determinado momento da minha
vida, eu encontrei um acolhimento como em nenhum outro lugar. Foi
onde eu pude perceber que certas diferencas desaparecem. Porque
vocé nao se sente isolada. L& vocé ndo esta sozinha. Além do apoio
do médico e do psicélogo, vocé encontra o envolvimento pessoal de
cada paciente. E um lugar onde vocé encontra rostos familiares e
amigos. Pessoas de diferentes classes sociais com a mesma
necessidade, na mesma situacdo. (ESTER, 2015).

Nesse sentido, Mariana acredita que partilha com essas pessoas a mesma
boa vontade de participar e dar apoio a pessoas passando por um momento tao
peculiar e critico de suas vidas. Pensa que nesses momentos 0s portadores de
cancer passam a desenvolver um sentimento de solidariedade bastante peculiar.

Além disso, percebeu na organizacdo a oportunidade de vincular sua experiéncia
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profissional e pessoal, com a vontade de se engajar. Inclusive, a organizacao trouxe
a perspectiva do paciente, a qual tem inspirado uma vontade de mudar seu foco de

trabalho.

Futuramente, eu quero trabalhar com educacdo permanente em
saude. Hoje com o trabalho que faco na ONG eu vejo que 0 que eu
realmente quero fazer profissionalmente é empoderar a populacéo e
ndo soO o profissional de salde. Porque ndo séo eles que precisam
dominar a questdo do acesso. E a populacdo que precisa saber o
gue é direito, o que é devido a ela, e de que forma ela tem de chegar
ao servico, sem nenhum tipo de dificuldade. Chega de fazer
panfletinho para distribuir dentro do servico, eu tenho que fazer
panfletinho para distribuir para a populacdo. A populagéo precisa ter
acesso ao que é de fato necessario e importante para ela,
respeitando as limitagBes culturais e os habitos que ela tem. Minha
missdo de vida € exatamente isso, mostrar que é possivel
transformar a realidade da saude no Brasil. (ESTER, 2015).

Quando perguntada sobre qual seria um modelo de sociedade, Mariana
afirmou que acredita em um projeto de sociedade social-capitalista, baseado no
respeito matuo entre as pessoas e a eliminacéo das injusticas. Para ela, o acesso ao
capital permitiria, em nivel individual, maiores possibilidades de intercambio cultural,
mas pensa que a igualdade preconizada pelos modelos socialistas, seja essencial
para sociedade contemporanea. Sua concepcdo de cidadania esta ligada a nocao
de dignidade. Para ela, cidaddo é aquela pessoa que sabe se colocar em um
determinado espaco na sociedade, com respeito ao outro. Além disso, afirmou que
para ela cidadania ndo é limitada por fronteiras territoriais. Nesse sentido, seu

entendimento se aproxima ao encontrado na pesquisa teorica.

Em qualquer lugar que eu esteja, em qualquer espaco que eu esteja
inserido, vivendo ou morando, eu tenho que me sentir um cidadao.
Vocé se sente um cidaddo quando vocé tem acesso a direitos ou a
coisas essenciais. Quando vocé tem o respeito das outras pessoas e
pelas as outras pessoas. Ou seja, quando vocé tem dignidade.
(ESTER, 2015).

Sobre seus habitos de consumo de midia, Mariana afirmou que, ao longo do
tempo, foi perdendo um pouco do gosto pela televisédo. Indicou que muitos aspectos
da programacgéo da TV aberta ndo lhe agradam. Destacou que as telenovelas
brasileiras sdo algo extremamente nocivo a saude mental das pessoas, pois

apresentam somente 0s aspectos negativos da natureza humana. Ja na televiséo
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por assinatura, tem preferéncia pelos documentarios sobre natureza e filmes.
Expressou ter um grande interesse por filmes. Entretanto, seu consumo de cinema
fica mais restrito ao ambiente domeéstico. Na atualidade, adquiriu o habito de ver
filmes pela internet, através de sites como o antigo Megafilmes. Nessa plataforma,
assiste tanto aos lancamentos quanto aos filmes classicos, que remetem a
juventude de sua mae.

Quanto a audiéncia de radio, indicou que a mesma esta mais vinculada aos
momentos ao volante, que sdo muitos durante o dia. Nesse sentido, sua emissora
de preferéncia é a FM Cultura, pois apresenta um equilibrio entre a programacao
musical e o noticiario. Entretanto, seu programa de radio favorito € A voz do Brasil,
pois apresenta todas as noticias e atualidades que l|he interessam. Contudo, a
musica esta presente em todos os momentos da sua vida, tanto pelo radio quanto
pela televisdo e principalmente pela internet. A respeito de periddicos impressos,
afirmou que ocasionalmente compra e |é a revista Superinteressante, mas nao tem
nenhum tipo de assinatura. No entanto, muitos dos temas retratados na capa, que
lhe chamam a atencdo, acaba pesquisando na internet, deixando de comprar a
revista. Segundo Mariana, na internet é possivel ter acesso a pluralidade de
opinides, que vao além daquelas expressas por quem publica as revistas e jornais
Impressos.

Sendo assim, Mariana informou que costuma acessar a internet,
principalmente através de dispositivos méveis como o smartphone. Para ela, esse
dispositivo é um poderoso instrumento de trabalho que esta sempre ao alcance das
maos. Suas motivacdes para o0 uso da internet residem na possibilidade de retorno
instantaneo para suas necessidades de informacdo. Utiliza, cotidianamente,
aplicativos para troca de mensagens instantaneas, como o WhatsApp, para troca de
informacdes relativas ao seu trabalho na Ouvidoria. Através dele consegue acessar
diretamente os secretarios municipais de Saude e os reguladores das Centrais de
Regulacdo dos municipios, bem como participar de discussdes com 0s outros
ouvidores do SUS. Contudo, no trabalho, o equipamento de referéncia é o
computador de mesa que esta conectado a internet através de uma rede segura. O
proprio sistema de gestdo, desenvolvido pelo DataSus e utilizado para registro dos
pedidos e reclamacfes dos usuarios do SUS é baseado na web.

Esclareceu que sua atividade de trabalho demanda a realizacédo constante de

buscas e pesquisas na internet. Nesse sentido, dentre os espacos digitais de
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referéncia citados estdo os sites do Hospital Sirio Libanés, da Organizacdo Pan-
Americana de Saude, da Fundacao Osvaldo Cruz, Universidade Federal de Brasilia
e Fundacdo Getulio Vargas. No que diz respeito a noticias, Mariana manifestou
acessa-las através de portais de e-mail como MSN e Yahoo. Além disso, utiliza
aplicativos de noticia como o Flipboard e CNN, pelos quais consegue compartilhar
artigos jornalisticos.

Mariana, diferentemente das demais entrevistadas, relatou ja ter produzido
muito conteudo para internet. Ja teve diferentes blogs e gosta de escrever artigos,
contos e poesias. Como produto de um curso de aperfeicoamento em atencéo
primaria em saude, produziu um blog sobre gravidez na adolescéncia, que foi,
inclusive, objeto de pesquisa em uma dissertacdo de mestrado. No entanto, ndo tem
mais postado conteudo desse tipo ha um tempo.

Sobre o site da Femama, Mariana indicou que o0 mesmo ndo acompanha a
velocidade com que a informacéo circula na internet, tornando-se desinteressante.
Acredita que as organiza¢fes de luta contra o cancer de mama precisam ter uma
pessoa dedicada exclusivamente a alimentacédo de seus sites para dar conta dessa
dinamicidade. Expressou que falta para as organizacbes o0 acompanhamento
constante das resolucdes, portarias, notas técnicas, dos departamentos e
coordenacdes dos 6rgdos publicos relacionados a saude. Para ela, esse fluxo de
informacOes € tdo grande que se nao for acompanhado diariamente, acaba se
perdendo no “oceano” de contetdos que a internet representa.

Mariana também destacou que a apresentagdo visual do portal da Femama,
lembra muito os modelos comerciais e coorporativos. Para ela, parece que a
organizacdo tenta se vender, como um produto. Nesse sentido, percebe que o
objetivo do site € muito mais uma afirmacdo da marca e da instituicdo, do que
propriamente informar as portadoras de cancer de mama. Logo, a primeira vista, o
site se apresenta como um espaco institucional, e ndo informacional ou interacional.
Sendo assim, sua imagem nao condiz com seu conteudo, que tem de fato uma
preocupacao cidada. No entanto, € preciso navegar por muitos links para perceber
esse carater, pois a primeira impresséao reflete uma intencdo propagandistica. Além
disso, Mariana aponta que esse carater excessivamente afirmativo ndo deixa
transparecer que a ONG se trata de uma Federacdo, que compreende uma

pluralidade de organizacgdes.



128

Seu interesse no site da Federacdo reside na identificagdo de cursos e
oportunidades de aprendizado para si, para outras ativistas e até mesmo colegas
profissionais da saude. No entanto, quando busca informacfes técnicas sobre o
cancer de mama dificilmente recorre a sites de organizacbes como a Femama.
Nesse sentido, destacou que as pesquisas em buscadores por palavras-chave
relativas a tematica do cancer de mama dificilmente direcionam para sites de
organizacdes da sociedade civil. Também pontuou que as redes de relacionamento
fechadas, como o WhatsApp, tém feito com que o circulo de pessoas engajadas na
luta contra o cancer de mama se feche em si mesmo. Nesse sentido, percebe que a
l6gica logaritmica das redes sociais digitais também contribui para esse auto
centrismo.

Relatou que ndo costuma participar de mobilizacbes e acdes politicas nos
ambientes digitais. Participa desse tipo de acdo quando o mesmo esta relacionado a
algum encontro ou evento presencial, do qual tenha participado, como forma de dar
continuidade a esse momento. Pela natureza da sua atividade profissional, que se
desenvolve através um canal de comunicacdo direto com o cidaddo, Mariana
observou que h& um nivel maior de esclarecimento dos pacientes de cancer de
mama sobre os seus direitos. Percebe que o nivel de conscientizacdo das
portadoras de cancer de mama cresce a medida que o acesso a internet se
populariza. No entanto, ndo atribui essa mudanca diretamente ao trabalho das
organizacdes engajadas na luta contra o cancer de mama nos ambientes digitais.
Contudo, aponta que quase todas as melhorias em politicas publicas de saude estao
relacionadas ao engajamento da populacdo e a presséo exercida pelos movimentos

sociais. Para ela, o maior exemplo disse é a propria criagdo do SUS.

4.8.4 Perfil da ativista Paula Farias: “Nao fico ma is calada!”

Primeiro importa destacar que a entrevista com Paula Farias foi realizada em
sua residéncia em Porto Alegre. Sendo assim, ela néo foi realizada em um contexto
de convivio prolongado como as demais. No entanto, como exercicio metodoldgico,
essa prética foi interessante para comparativamente perceber as limitagcdes de cada
estratégia metodoldgica. Nesse sentido, ficou claro que o entendimento sobre a
Histéria de Vida Cultural/Midiatica, ficou um pouco prejudicado, pois faltou tempo

para observar os habitos de consumo para além daquilo que foi relatado na
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entrevista. Da mesma forma, o tempo de entrevista foi curto para recorrer aos
elementos e bens culturais disponiveis na propria casa. No que diz respeito a
abertura da entrevistada para as perguntas e seu envolvimento com o ato da
entrevista, ndo foram percebidos prejuizos, pois ja havia uma relacdo de confianca
previamente estabelecida com a pesquisadora. Paula estava completamente a
vontade na presenca da pesquisadora e seus relatos foram igualmente ricos,
profundos e reveladores.

Optou-se pela inclusdo desta entrevista, pois foi identificado que seria
enriquecedor para pesquisa colher as opinides de uma ativista de outra cidade,
cultura, etnia e faixa etaria, j& que as demais entrevistadas tinham muitos desses
aspectos em comum. Da mesma forma, Paula representa outra organizacdo
associada a Femama, que, por estar na mesma cidade onde fica a sede da
Federacdo, tem uma relagdo institucional muito mais préxima que as demais. Nesse
sentido, partiu-se do pressuposto de que ela teria um entendimento mais claro sobre
0s processos de producdo dos ambientes digitais e as rotinas de trabalho da
Federacéo.

Paula Farias® é publicitaria, formada pela Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ), e tem hoje 43 anos. E casada e ndo tem filhos, mas mora com seus
trés sobrinhos adolescentes. E natural de S&o Luiz, no Maranh&o, mas viveu toda
infancia e adolescéncia no Rio de Janeiro, pois seus pais trabalhavam na Petrobras.
Afirmou que sua identidade esta muito mais ligada a cultura carioca que com a
cultura maranhense. Na fase adulta, quando voltou a morar com 0s pais, em Sao
Luiz, depois de ter vivido trés anos em lIsrael, sofreu muito por ndo conseguir se
adaptar a atmosfera de “cidade pequena” que o lugar tem. Para ela foi impactante
migrar do Rio de Janeiro, que é considerada a capital cultural do Brasil, para Israel,
gue é um pais extremamente industrializado, e depois para Sado Luiz que tem um
clima interiorano.

L4 conheceu seu esposo, com o0 qual teve imediata afinidade. Ambos se
sentiam “forasteiros” na cidade, uma vez que ele havia sido recentemente
transferido para S&o Luiz, pois trabalha na Receita Federal. Ele que €é carioca, viveu
a infancia e adolescéncia em Sao Paulo. Logo quando se casaram optaram em viver

em um lugar que fosse diferente para ambos. Entdo escolheram viver em Porto

35 Nome ficticio.
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Alegre, que tem maior variacdo climética. Esse relato de Paula demonstra que os
vinculos identitarios sdo construidos através das relagbes sociais, para além das
questdes de territorialidade e naturalidade. Nesse caso, foi 0 ndo pertencimento e
falta de identidade com o local de origem que motivou 0s vinculos entre 0s sujeitos.

Paula demostrou um uso muito mais intenso de redes sociais digitais que as
demais entrevistadas. Afirmou fazer parte da rede social Couchsurfing®® na qual
costuma buscar por hospedagem e troca de experiéncias nas varias viagens que
faz. Para ela, o uso dessa rede social trouxe maiores possibilidades de conhecer
outras culturas, através do contato com pessoas comuns e ndo apenas pelo ponto
de vista comercial e turistico. Expressou que com o Couchsurfing “vocé nao se sente
sozinho em lugar nenhum no mundo”. No entanto, apontou que alguns preconceitos
sociais ainda sao perceptiveis nesse tipo de rede, como aqueles relativos a idade e
aos padrdes de beleza comerciais.

Quando aos habitos de consumo midiaticos, Paula afirmou ouvir muitas radios
internacionais online, para ter contato com estilos de musica diferenciados e com
linguas estrangeiras. Antes de viajar para outros paises, procura ouvir a radio local
para entender os sotaques e costumes de cada lugar. Além disso, afirma ter perdido
o habito de comprar albuns de musica, e ser contra a pratica do download. Logo,
costuma utilizar aplicativos de musica como Spotfy. O consumo de noticias atraves
do radio também esta relacionado com essa preparagcdo para viagens. Portanto,
afirmou n&o ouvir o noticiario das radios brasileiras. Da mesma forma, Paula
declarou nao ter o habito de ler peridédicos impressos. Sendo assim, seu consumo de
jornais e revistas impressos é esporadico e se restringe a ambientes publicos ou a
casa de amigos, onde esses materiais estdo disponiveis. Além disso, afirmou néo
gostar muito de assistir televisdo, estando seu consumo televisivo mais relacionado
a programas de entretenimento. No entanto, uma das suas principais fontes de
informacdo, depois da internet, € o noticiario televisivo dos canais abertos, no
“horario nobre”.

No que diz respeito a cinema, Paula afirmou assistir muitos filmes através de
plataformas de streaming, como o Netflix. Nesse caso, o consumo de filmes é
realizado através de varios dispositivos, como o televisor, computador, tablet e

smartphone. No entanto, esse consumo se restringe a ambientes domésticos, por

36 Couchsurfing.org € uma rede social digital que redne viajantes em geral, provenientes do mundo
todo em busca de hospedagem solidaria, hospitalidade e trocas culturais a cada viagem que fazem.
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questdes relacionadas a seguranca e a velocidade da internet movel contratada. Da
mesma forma, sua relagdo com a internet esta muito ligada a dispositivos méveis de
comunicacdo, como o celular. Afirmou fazer uso, diariamente, de muitos aplicativos
com diferentes funcionalidades, principalmente aqueles relacionados ao tratamento
de fotos e dicas de viagens. Também declarou fazer muitas pesquisas na internet,
sobre os mais variados temas, desde os mais futeis até os mais sérios.

Sobre o0s conteudos compartilhados na internet, afirmou que costuma
compartilhar artigos de opinido através das redes sociais. No entanto, ndo costuma
produzir contetdo para internet, pois € muito timida e sente vergonha de se expor
em videos ou textos. Contudo, seu crescente interesse em fotografia a motivou a
criar uma pagina para divulgar seu portfolio. Esse site ainda esta em construcao e
ela ainda nao teve coragem de publica-lo. Para construcdo desse espaco se valeu
de tutoriais e plataformas prontas como o Wordpress.

Paula foi diagnosticada com cancer de mama aos 36 anos. Descobriu o
cancer de mama através do autoexame das mamas. Fazia o autoexame desde
muito jovem, pois se sentiu extremamente impactada ao ver uma campanha televisa
antiga, na qual a atriz Cassia Kis ensinava alertava sobre a importancia do
diagnostico precoce do cancer de mama. Seu tratamento compreendeu 0s
processos de quimioterapia, mastectomia de quadrante e radioterapia. Sentiu uma
grande revolta quando recebeu o diagnostico formal e soube das etapas pelas quais
deveria passar. Em seu imaginario so passariam por todos esses procedimentos as

mulheres que ndo se examinavam periodicamente.

Na TV o que eles te dizem? Previna-se do cancer. Mas ndo existe
PREVENCAO! Entdo eu me senti muito lesada e enganada. Pensei,
como assim cancer? Eu fiz tudo direitinho, ndo tinha nem 40 anos.
Entdo, onde foi que eu errei? Eu achava que s6 ficava careca e tinha
gue tirar o peito todo, aquela mulher que ndo se cuidou. Pensava,
ndo t4 vendo a televisdo ai, minha filha? E ndo entendia qual era o
drama daquelas mulheres todas. (FARIAS, 2015).

O tipo de cancer de mama com o qual Paula acometida é chamado de triplo
negativo. Isso significa que ele ndo é dependente da proteina HER2 nem dos
hormonios estrogénio e progesterona, ou seja, ndo responde aos principais tipos de
medicamento disponiveis para tratamento pds quimioterapia e radioterapia. Sendo

assim, é considerado um tipo de cancer bastante agressivo que acomete mulheres
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mais jovens, e tem menores chances de cura em casos de recidiva. Para Paula, a
internet foi fundamental para a descoberta dos aspectos mais duros sobre sua

doenca, ja que os meédicos usavam de meias-palavras para poupa-la.

Eu percebi no olhar do médico que me deu o diagnostico, que havia
mais nessa histéria que ele ndo estava me contando. Entdo, fui me
consultar com o Dr. Google. E ele foi cruel, me contou um monte de
coisas. Jogou um monte de verdades na minha cara. Foi entdo que
eu chorei mil vezes mais do que quando descobri que estava com
cancer. O Google foi 0 Unico a me dizer a verdade, falou aquilo que
ninguém tinha me falado. (FARIAS, 2015).

Em decorréncia dos tratamentos quimioterapicos, Paula entrou em
menopausa precoce, ficando infértil. Essa é uma questdo que ainda a magoa
bastante. Pois se tivesse sido apresentada a ela a opcdo de congelamento de
ovulos, antes do inicio da quimioterapia, ela poderia vir a ter filhos depois do
tratamento. No entanto, entende que a presenca dos sobrinhos foi essencial para
ajudar a superar o sentimento de incapacidade de gerar filhos. Para ela, passar pela
experiéncia do cancer de mama, a fez mudar muito como pessoa e ajudou a mudar

sua visao de mundo.

No inicio, eu s6 queria que tudo voltasse a ser como era antes. Hoje
me dou conta de que eu estava fazendo tudo errado. Hoje eu se
dizer ndo, sei que nado preciso aceitar tudo e agradar todo mundo. Eu
estou em primeiro lugar, nunca mais vou esquecer de mim. Nao fico
mais calada para nada. Sou muito mais persistente e vou atras dos
meus direitos até o fim. Coisas que eu nao fazia antes. (FARIAS,
2015).

Seus primeiros contatos com a organizacdo que hoje representa se deram
através da utilizacdo dos servicos de assisténcia ao paciente. Paula faz, até hoje,
terapia em grupo, fornecida gratuitamente pela organizagdo. Continua participando
do grupo de terapia, pois entende que € importante dar apoio mdtuo e contar sua
histéria, demonstrando, para as novas integrantes, que € possivel ter uma vida feliz
apos o cancer de mama. Foi esse sentimento de solidariedade que a fez se tornar
voluntaria da organizacéo e ativista da causa. No que diz respeito a sua identidade

como portadora de cancer de mama e ativista, Paula afirma que:

Eu falo com bastante tranquilidade sobre a minha doenca. Nao sou
uma Patricia Pilar que simplesmente ndo menciona em nenhum lugar
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qgue teve cancer de mama e ndo participa de nenhuma campanha.
Mas também nao faco disso uma bandeira. (FARIAS, 2015).

Quando iniciou os trabalhos na organizacdo pretendia fazer visitacdo a
pacientes de cancer em hospitais. No entanto, seu trabalho como ativista esta,
atualmente, voltado para a participacdo em mobilizacdes e campanhas, além de
palestras de conscientizacdo sobre a importancia do diagnostico precoce. Sua
presenca nesses espacos sempre se destaca e desperta muita curiosidade e
espanto, pois as pessoas ndo imaginam que uma mulher tdo jovem, bonita, e com
uma aparéncia tdo saudavel, teve cancer de mama. Paula também posou como
“modelo” em diversas campanhas da organizacéo, nas quais empresta sua imagem
a causa e da seu depoimento em materiais audiovisuais e pecas graficas. Seu perfil
€ extremamente interessante para as campanhas da organizacdo, pois ela
representa mulheres jovens e negras com cancer de mama.

Esse perfil de voluntéria e ativista € dificil de encontrar em um movimento que
€ majoritariamente representado por mulheres brancas, de classe média-alta, de
terceira idade. A questdo etaria € propria da doenca, que acomete, na sua maioria,
mulheres acima dos 40 anos. O cancer de mama em mulheres jovens, além de ser
menos recorrente € mais agressivo, tendo uma taxa de sobrevida menor. Ja o perfil
social é representativo do acesso privilegiado que essas camadas sociais tém a
servicos de saude de maior qualidade, disponiveis nas redes de saude suplementar
privadas, que impactam diretamente sobre as taxas de sobrevida.

Somam-se a iIsso uma maior taxa de escolaridade e uma condi¢gdo econGmica
que permite o afastamento dessas mulheres do trabalho, garantindo mais tempo
livre para o trabalho voluntario. Todas essas questbes socioecondémicas que
impactam no acesso a saude, sao infinitamente acentuadas quando se trata da
populacao negra, fazendo que a presenca de mulheres negras no movimento de luta
contra o cancer de mama seja bem menor. Além disso, o cancer de mama foi por
muito tempo considerado uma “doenca elitista” que acomete muito mais as mulheres
com melhores condi¢Oes de vida. Essas condi¢cdes permitiriam que essas mulheres
estivessem menos sucessiveis a doencas infecciosas ao longo de suas vidas,
atingindo com maior facilidade a faixa etaria em que estariam mais propensas a

doencas crbnicas, como o cancer.
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Sobre o conceito de cidadania, Paula expressou que cidaddo é aquele que
exercita seus direitos e o0 “se faz ser visto”. Para ela, uma postura cidada vai além de
simplesmente esperar pelo Estado, mas passa por cobrar, fiscalizar e demandar
solucdes da gestéo publica. Além disso, a cidadania também envolveria obedecer as
leis e primar pelo convivio harménico em sociedade. Ja o ativista seria, para Paula,
aguele que “se mexe” e busca a transformacao social. Segundo Paula, o ativista
também tem o papel de esclarecer a comunidade e mudar opinides. Nesse sentido,
Paula acredita que as grandes midias hegemoénicas sO tém interesse em trabalhar
pautas cidadas quando desejam melhorar sua imagem publica de empresa
socialmente responsavel. J4 a internet teria um papel de “lembrar as pessoas o que
elas tém de bom”, através da exposicdo de uma pluralidade de opinides, que
ajudaria a perspectivar os fatos midiaticos.

A respeito do site da Femama, Paula fez muitas criticas. Para ela, ndo ha no
site um volume de informagfes que seja atrativo para visitas recorrentes. Até mesmo
as informacdes institucionais sao escassas, ndo sendo atualizadas com frequéncia.
Apontou que mesmo que seja um site facil e pratico de se navegar, ha muitas
sessdes vazias, incompletas ou desatualizadas. Segunda Paula, o portal “parece
uma casa desabitada”. No seu entendimento, falta um administrador que alimente
diariamente o portal e esteja presente para interagir com o0s internautas. Essa
sensacao de auséncia de contato pessoal ou abandono faz que o portal seja pouco
amigavel para ela.

Expressou uma grande frustragcdo por ndo ser convocada para 0S processos
de planejamento em comunica¢do, nem na sua prépria organizacdo e nem na
Federacéo. Afirmou que as ativistas s60 sdo demandadas quando a necessidade de
representar o numero de pessoas envolvidas, se impondo como “movimento de
massa”. Sendo assim, revelou que, em sua organizagao, as ativistas sao proibidas
de postar ou se expor em qualquer meio de comunicacdo utilizando o nome da
instituicdo. Nesse sentido, as ativistas receberam “ordens” expressas de sempre se
reportar a assessoria de imprensa, realizada por uma empresa externa. Para ela,
essa falta de autonomia das ativistas envolvidas com a organizagédo é extremamente
limitadora para o movimento. Acredita que falta por parte da organizacéo reconhecer
o trabalho voluntario de base realizado, dando maior visibilidade a essas ativistas.
Além disso, precisaria reconhecer de alguma forma as pessoas, empresas e

instituicbes que apoiam a luta contra o cancer de mama espontaneamente, mesmo
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que ndo estejam fazendo mencdes ou doacbes diretas a ONG.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A construcéo da pesquisa sobre 0s processos comunicacionais estabelecidos
entre as ativistas engajadas na luta contra o cancer de mama no ambiente digital foi
bastante intrigante, enriquecedor e esclarecedor para que fossem superadas as
impressdes ainda baseadas no senso comum. A pesquisa possibilitou a descoberta
de diversos elementos que atravessam as praticas comunicativas e interacionais das
organizacdes e das ativistas. Nesse processo, foi fundamental a contribuicdo dos
sujeitos comunicantes que compartilharam, de forma espontadnea e interessada,
suas perspectivas, sentimentos e realidades. Durante a investigacdo houve
envolvimento ndo penas com dados e teorias, mas com sujeitos complexos que tém
trajetérias de vida muito interessantes e diferentes, que existem para além dos seus
papéis nas organizacdes em que atuam. Sendo assim, seus relatos e falas foram tao
ricos e importantes quanto os conceitos estudados.

No que diz respeito ao percurso metodologico, foi possivel constatar que
todos os métodos tém suas limitacdes e potencialidades, e que essas caracteristicas
sdo decisivas para delimitacdo dos contornos da investigacdo. Dessa forma, o viés
transmetodolégico, estudado através de Maldonado (2010, 2012, 2013), trouxe o
entendimento de que o0s objetos empiricos sdo a expressdo das relagcdes que o
pesquisador estabelece na sua problemética e, portanto, ndo devem ser encarados
por seus aspectos imediatistas, ou como expressao da realidade que se explicam
por si so.

Da mesma forma, as leituras, reflexbes e questionamentos de professores e
colegas, ajudaram a perspectivar 0s pressupostos iniciais. Entdo, a problematica foi
sendo redesenhada e ganhando novos contornos ao longo do processo de
pesquisa. Essas remodela¢cbes ajudaram a entender quéo dinamico e complexo era
0 objeto de pesquisa. Logo, foi possivel perceber que os fendmenos estudados no
campo da comunicacdo sao multifacetados, e ndo podem ser entendidos na sua
totalidade através de uma Unica pesquisa. Nesse sentido, esta pesquisa ndo tem a
pretensao de explicar os processos comunicacionais estabelecidos entre as ativistas
engajadas na luta contra o cancer de mama no ambiente digital, mas sim trazer

algumas contribuicdes para sua compreensao.
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Na tentativa de buscar marcas das competéncias midiaticas das sujeitas
comunicantes, que se identificam como ativistas engajadas na luta contra cancer de
mama, foram realizadas entrevistas em profundidade com quatro interlocutoras
qualificadas. As entrevistas foram realizadas nas residéncias das ativistas. Parte
delas recebeu a pesquisadora como héspede em suas casas por alguns dias. Sendo
assim, essas primeiras entrevistas se situaram em um contexto de convivéncia
estendida, permitindo uma interacdo maior e mais profunda com cada uma das
entrevistadas. Com inspiracdo em metodologias etnograficas, o roteiro das
entrevistas foi construido com o intuito de entender minimamente as caracteristicas
socioculturais das entrevistadas, a organizacao dos seus tempos/espacos de vida,
sua contextualizacdo cultural e seus habitos de vida. Nesse sentido, foi possivel
perceber a importancia, para a pesquisa, da construcao de relacées de confianca
com 0s sujeitos pesquisados.

Sendo assim, verificou-se que as motivagdes dessas ativistas para 0 uso da
internet estdo centradas nas atividades profissionais e no trabalho como ativistas
engajadas na luta contra o cancer de mama. Entdo, as atividades culturais, o
entretenimento e o contato com amigos e familiares parece estar em segundo plano,
quando se trata do acesso a internet. Nesse sentido, essas ativistas ndo podem ser
consideradas como um publico com um fluxo tdo intenso de navegacao, quando o
publico jovem. O uso da internet, relacionado ao trabalho como ativista, em geral,
envolve muita pesquisa no ambito legal, politico e cientifico. Ha por parte das
ativistas um grande interesse em trabalhos cientificos sobre pesquisas clinicas e no
andamento de politicas publicas na &rea da saude. Sendo assim, o foco dessas
ativistas esta mais no acesso a informacéo que no dialogo e mobilizacao online.

Da mesma forma, o uso das redes sociais digitais esta mais direcionado para
as atividades como ativista, como compartilhamento de informagdes sobre o cancer,
que para o estabelecimento de relagdes pessoais de amizade. No que diz respeito
as redes sociais digitais, o Facebook figura como plataforma mais utilizada, que
costuma ser acessada diariamente, e na qual elas fazem publicacbes com
frequéncia. Dentre as motivacdes que as levam a preferir essa rede social digital,
estdo o interesse na divulgacdo de seus trabalhos como ativista e o intuito de
ampliar suas redes de contatos relacionados a causa do cancer.

No que diz respeito aos aparatos técnicos para acesso a internet, muitas

citaram o0 uso de dispositivos moveis como o smartphone. Esse dispositivo €&
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considerado um poderoso instrumento de trabalho que est4 sempre ao alcance das
maos. Suas motivacdes para 0 uso desses dispositivos moveis residem na
possibilidade de retorno instantdneo para suas necessidades de informacéo. Logo a
falta de adaptabilidade do portal da Femama prejudica muito sua navegacao,
diminuindo o interesse dos leitores, na medida em que o uso desses dispositivos
para 0 acesso a Internet se dissemina. Nesse sentido, o site da Femama perde sua
capacidade de onipresenca como fonte de consulta rapida e pratica, que poderia
estar a disposicao dos ativistas em a¢des de mobilizacao presenciais.

Além disso, as entrevistadas afirmam utilizar, cotidianamente, aplicativos para
troca de mensagens instantaneas, como o WhatsApp, para o estabelecimento de
conversacgoOes, tanto no ambito pessoal, quanto profissional. Contudo, esse parece
ndo ser um canal de comunicacdo aberto para contato das ativistas com a
organizacdo. Muitas delas afirmam que suas principais formas de contato com a
organizacdo sdo atraveés do telefone e e-mail, que sédo canais privados néao
disponiveis para observacdo e analise, e que tem poucas possibilidades de
coletivizacao.

Foi interessante constatar que, apesar de acreditar na importancia dessas
mobilizacdes online, as ativistas tém consciéncia de que a logica das redes sociais
digitais faz com que, muitas vezes, as campanhas e informacgbes fiquem
circunscritas a um grupo seleto de pessoas que ja tém vinculacbes com a causa do
cancer. Nesse sentido, todas se mostraram preocupadas sobre o real impacto desse
tipo de acéo online sobre a opinido publica e a sociedade. Sendo assim, percebem
que o ambiente digital ndo é, por si sO, capaz de realizar transformagdes sociais que
impliguem na mudanca da realidade das pacientes. No entanto, reconhecem que
quase todas as melhorias em politicas publicas de saude estdo relacionadas ao
engajamento da populacéo e a presséo exercida pelos movimentos sociais.

Nesse sentido, costumam participar de mobilizagbes e agbes politicas nos
ambientes digitais, quando desse tipo de agéo esta relacionado a algum encontro ou
evento presencial, do qual tenham participado, como forma de dar continuidade a
esse momento. Assim, suas percepcdes e habitos confirmam o proposto por Castells
(2013), quando reforca que o espaco digital é hibrido, sendo composto por um
espaco de fluxos, presente na internet, e um espaco de lugares, representado pelos
encontros presenciais que continuam sendo fundamentais ao movimento e

retroalimentam o debate online. Sendo assim, verificou-se que a principal
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contribuicdo desses espacos de sociabilidades, existentes na internet, € a renovacao
continua da forca propulsora dos movimentos sociais que € o sentimento de
esperanca, como indica a pesquisa de Castells (2013).

Dessa forma, pela natureza das suas atividades como ativistas, essas
mulheres observam que h& um nivel maior de esclarecimento das portadoras de
cancer de mama sobre os seus direitos. Percebem que o nivel de conscientizacdo
das portadoras de cancer de mama cresce na medida em que 0 acesso a internet se
populariza. Logo, partiiham da visdo de Santos (2008) de que essas formas de
ativismo estdo conseguindo identificar novas questdes de ordem e introduzi-las na
agenda social, mas ainda ndo tém impacto efetivo nas politicas concretas, pois tém
dificuldades de provocar transformacdes na retérica dos tomadores de decisédo e nas
estruturas institucionais. Além disso, constatou-se o apontado por Castells (2013) a
respeito do processo de transformacéo de consciéncia, gerados por essas redes de
mobilizacdo nos ambientes digitais como um fluxo constante, que pode ser mais
importante a longo prazo que qualquer mudanca ou produto imediato dos
movimentos.

No que diz respeito a constru¢do de vinculos identitarios, verificou-se que o
movimento de luta contra o cancer de mama é majoritariamente constituido por
mulheres brancas, de classe média-alta, de terceira idade. A questéo etaria € propria
da doenca, que acomete, na sua maioria, mulheres acima dos 40 anos. O cancer de
mama em mulheres jovens, além de ser menos recorrente € mais agressivo, tendo
uma taxa de sobrevida menor. Ja o perfil social é representativo do acesso
privilegiado que essas camadas sociais tém a servi¢os de saude de maior qualidade,
disponiveis nas redes de saude suplementar privadas, que impactam diretamente
sobre as taxas de sobrevida.

Somam-se a isso maior taxa de escolaridade e uma condi¢cdo econdmica que
permite o afastamento dessas mulheres do trabalho, garantindo mais tempo livre
para o trabalho voluntario. Todas essas questfes socioecondmicas que impactam
no acesso a saude, sdo infinitamente acentuadas quando se trata da populacao
negra, fazendo que a presenca de mulheres negras no movimento de luta contra o
cancer de mama seja bem menor. Além disso, o cancer de mama foi por muito
tempo considerado uma “doenca elitista” que acomete muito mais as mulheres com
melhores condi¢cdes de vida. Essas condi¢cdes permitiiam que essas mulheres

estivessem menos sucessiveis a doencas infecciosas ao longo de suas vidas,
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atingindo com maior facilidade a faixa etaria em que estariam mais propensas a
doencgas cronicas, como o cancer.

Contudo, o que realmente fortalece os vinculos identitarios entre o0s
portadores de cancer é a experiéncia compartilhada e certeza da compreensao do
outro. E a consciéncia e a presenca do sentimento de finitude que os une, e os faz
ver a vida com outro olhar. Nesse sentido, o0 ativismo se apresenta como uma forma
quase terapéutica de se manterem ocupadas. Logo, o trabalho como ativista esta
totalmente integrado as suas vidas, sendo aquilo com o que mais se ocupam. Além
disso, o ativismo € apontado como atividade que da sentido as suas vidas e as
fazem querer continuar vivendo. Também afirmam que o cancer de mama as tornou
pessoas mais sensiveis e engajadas, representando uma verdadeira quebra de
paradigmas. Trata-se de uma ruptura filoséfica que as transforma fisica e
espiritualmente ajudando a mudar sua visao de mundo.

Assim, foi possivel verificar que os vinculos identitarios sdo construidos
atravées das relacbes sociais, para além das questbes de territorialidade e
naturalidade. Logo, esses ativistas formam uma comunidade de ideias e sentidos,
que supera a noc¢édo de partilha de um territério. Nesse sentido, constatou-se o que €
expresso por Garcia Canclini (1998) sobre multidimensionalidade e os multiplos
fatores implicados na formacgdo das identidades culturais. Da mesma forma, a
construcdo de vinculos pressupfe certas mesticagens, proprias dos processos de
dinamizacao cultural da contemporaneidade, mas nao elimina assimetrias relativas
as posicdes de poder.

Nesse sentido, as organizacdes se apresentam como locais de acolhimento,
nos quais as diferencas socioeconémicas ndo sdo preponderantes e os vinculos
identitarios se fortalecem. As ativistas partilham da mesma boa vontade de participar
e dar apoio as pessoas, passando por um momento tao peculiar e critico de suas
vidas. Nesses locais, os sentimentos de fragilidade e isolamento sdo superados.
Assim, os portadores de cancer passam a desenvolver um sentimento de
solidariedade bastante peculiar. Logo, percebem nas organizacdes a oportunidade
de vincular suas experiéncias pessoais com a vontade de se engajar. Assim,
identificou-se que esse processo de indignacdo coletiva desatomiza 0s sujeitos,
impulsionando-os na defesa um dos outros através de acdes dentro e fora da

internet, como apontou Gamson (2011).



141

No entanto, é perceptivel a diferenca de envolvimento e de papel entre as
ativistas que sao portadoras de cancer de mama e as que nao sao. Aquelas que
foram acometidas pela doenca trabalham na causa por paixdo e dao um rosto as
suas instituicdes. Ja aquelas que nao tiveram o cancer de mama acabam assumindo
um papel mais técnico e administrativo, ocupando posi¢cdes de “bastidores”. Todas
sdo igualmente engajadas, mas ha& disputas por reconhecimento e
representatividade. Sempre que surgem oportunidades de destaque, sao priorizadas
aguelas que sao portadoras. No entanto, as ndo portadoras parecem ter mais
dominio sobre a gestao da organizacéo.

Entdo, frequentemente, ha duvidas e disputas sobre que grupo deve deter o
controle da organizacédo de fato. Geralmente, essas discussdes surgem quando se
pensa no futuro da organizagéo, considerando que as liderancas que séo portadoras
do cancer podem vir a morrer. Sendo assim, paira sempre uma preocupacgao com a
continuidade das organizag0es, pois se aquelas que foram acometidas pelo cancer
morrerem, as demais se sentiriam desestimuladas, ou migrariam para outras causas,
uma vez que nao tém o mesmo comprometimento. Outro ponto de conflito existente
é o entendimento implicito de que as ndo portadoras deveriam estar “a servigo” das
demais. Ha também duavidas sobre a real competéncia das portadoras de cancer que
fazem parte das organizagbes por sua propria condicdo e ndo tanto por seus
talentos. Outra questdo conflituosa diz respeito a real capacidade de trabalho de
cada grupo, dada a fragilidade da saude das portadoras do cancer de mama em
tratamento.

Foi possivel verificar que mesmo sendo um trabalho voluntario em que todos
estdo engajados por um mesmo objetivo, ha disputas politicas internas por poder.
Nesse sentido, foi possivel perceber que o modelo de organizacdo hierarquica
dessas organiza¢cdes ainda reproduz um modelo institucional corporativo que é,
muitas vezes, limitador e gerador de conflitos. Mesmo naquelas organizagbes em
que as decisbes sdo tomadas coletivamente, a propria nomeacdo de cargos
diretivos pressupfe uma hierarquizacdo e desigualdade de poder que, algumas
vezes, gera desestabilizacdes internas. Expressa-se, nessas nomeacfes, uma
necessidade de valorizacdo daquelas pessoas que sdo mais engajadas, que acaba
criando uma diferenciacéo excludente. Logo, foi possivel perceber que quanto maior
€ a hierarquizacdo do movimento, menor € sua capacidade de expansdo, como
indica Castells (2013).
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Ha também disputas entre instituicbes representativas de diferentes causas.
Trata-se de competi¢cdes por visibilidade, recursos financeiros e recursos humanos.
Mesmo que essas organizacOes representem causas afins, a logica liberal da
competicdo, presente no contexto social dos sujeitos, algumas vezes os impedem de
unir esforcos. Nesse sentido, verificou-se que a Femama é de uma organizacéo que
disputa muito com outras organiza¢des civis por espacos de poder e visibilidade, o
gue nédo é visto como algo salutar para a causa. No entanto, € possivel reconhece
gue a Femama tem esse papel de unir as organizacdes de luta contra o cancer de
mama, ajudando-as a estabelecerem objetivos claros e entenderem o0s motivos
pelos quais deveriam se engajar em mobilizagbes como o Outubro Rosa. Nesse
sentido, a Femama, como rede, ajuda a definir as pautas prioritarias. Logo,
identificou-se que a importancia da Femama reside no sentido de pertencer a algo
maior, fazendo com que organizagdes de perfil assistencialista despertassem para o
trabalho de mobilizag&o politica.

Contudo, a organizacdo perde a oportunidade de articular melhor as
organizacdes que representa, ajudando a formar um movimento social sélido de luta
contra o0 céancer de mama. Isso porque a Federacdo se reune muito
esporadicamente e ha pouco didlogo das associadas com a presidéncia. Constatou-
se gue a organizagdo tem um carater fortemente personalista, que se espelha na
figura de sua lideranca que € ao mesmo tempo carismatica e autocratica. Nesse
sentido, as ativistas expressaram uma grande frustracdo por ndo serem convocadas
para os processos de planejamento em comunicacdo da Federacdo. Nao ha um
reconhecimento apropriado do trabalho voluntério de base realizado, que dé maior
visibilidade a essas ativistas, legitimando seu engajamento na causa e seu potencial
como sujeitas comunicantes. A pouca liberdade de expressédo concedida as ativistas
envolvidas com a organizacao € extremamente limitadora para o0 movimento.

De forma geral, as estratégias comunicacionais sdo primeiramente pensadas
e discutidas entre a presidéncia e seus poucos funcionarios e apoiadores, para
depois serem partilhadas com a rede de associadas. Do mesmo modo, a deciséo
sobre 0 que serd postado ou destacado no portal da instituicdo fica a cargo do
profissional de comunicacdo que abastece esse espaco cotidianamente, seguindo
orientacdes gerais da presidéncia. Essa centralizacdo do poder decisorio foge do

ideal de organizacdo em rede e resulta em um o baixo nimero de acessos e pouca
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interatividade em seu site. As ativistas acabam ndo se identificando com as
estratégias de comunicacéo da Federagdo, porque ndo as constroem juntas.

Logo, a baixa interatividade nos espacos digitais da organizacdo esta
diretamente relacionada com a verticalidade do seu processo comunicacional. As
ativistas desejam se sentir integradas aos processos de discusséo e elaboracéo das
mensagens, ainda na etapa de sua concepcdo. Como participantes da rede que
forma a Femama, ndo desejam ser meras receptoras de campanhas prontas.
Sentem que os materiais que deveriam refletir a construcdo dessa agenda nacional
Unica, lhe sdo impostos por uma administracao central. Sendo sujeitos comunicantes
que demandam direitos no campo da comunicacdo se interessam por discutir e
produzir coletivamente suas proprias mensagens e meios.

Além disso, os espacos digitais desenvolvidos pela organizacdo sao pouco
dialégicos, jA& que contam com poucos recursos interacionais. Os recursos de
interativos presentes no portal sdo bastante simples e apresentam certas limitagdes
técnicas, que dificultam a conversacdo, ndo sendo apropriados ao debate. Da
mesma forma, o proprio estilo discursivo tem caracteristicas monoldgicas. O formato
de apresentacdo das informacfes reproduz o estilo de redacdo jornalistica dos
meios de comunicacdo hegemonica. Em tal modelo a informacdo € processada de
uma maneira excludente, pois coloca o leitor em uma posicéo de alteridade, exterior
ao local de fala do emissor. A organizacdo adapta seu discurso a um formato de
discurso consolidado, para aumentar sua chance de penetracdo nos meios de
comunicacdo hegemonica. No entanto, ndo aproveita da liberdade que tem ao
publicar no seu préprio portal para desenvolver um estilo diferenciado ou alternativo.

Da mesma forma, é recorrente a reproducdo de noticias e matérias
publicadas em veiculos e publicacdes jornalisticas comerciais tradicionais, sendo
acrescentado apenas 0 posicionamento da instituicdo referente aos temas
apresentados. Contudo, € pouco frequente a referéncia a midias alternativas,
populares ou comunitarias. Inclusive, comparativamente, sdo poucas as noticias e
postagens em que constam as proprias ONGs associadas a Federacdo como fontes.
As organizagdes associadas sao pouco citadas ou figuram como protagonistas de
acOes realizadas conjuntamente. Sendo assim, mesmo que houvesse melhores
condicbes técnicas de participacdo das ativistas pelo site, ha um sentimento de que

elas ndo seriam ouvidas.
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Do mesmo modo, a apresentacéo visual do portal da Femama lembra muito
0s modelos comerciais e corporativos. O que demonstra que as organizagdes civis
nao estdo alheias a forca do paradigma liberal como forma de dominacgao social em
escala global. Nesse sentido, percebe-se que o objetivo do site € muito mais uma
afirmacao da marca e da instituicdo que propriamente interagir com as portadoras de
cancer de mama. Sendo assim, sua imagem ndo condiz com seu contetdo, que tem
de fato uma preocupacdo cidada. No entanto, € preciso navegar por muitos links
para perceber esse carater, pois a primeira impressdo reflete uma intencao
propagandistica. Além disso, esse carater excessivamente afirmativo ndo deixa
transparecer que a organizacao € de fato uma Federacdo, que compreende diversas
organizacoes.

Por outro lado, pode-se afirmar que ha nos espacos digitais desenvolvidos
pela organizagdo uma grande preocupacdo com o aspecto informacional da
comunicacdo, o que vai ao encontro dos principais interesses e necessidades
apontados pelas ativistas como motivadores para o uso da internet. Tais contedados
tém, inclusive, foco no monitoramento de politicas publicas na area da saude, e no
estimulo a participacdo dos cidaddos nas instancias de controle social. Além disso,
as acdes de mobilizacdo politica propostas nos espacgos digitais da organizacao
podem ser caracterizadas como préticas cidadas que visam a transformacao social.

No entanto, verificou-se que nao € suficiente almejar e expressar objetivos
cidadaos, se a propria organizacao nao oportuniza o debate e a construcao coletiva
do conhecimento e da comunicacdo, como indica Lacerda (2006). Foi possivel
perceber que o verdadeiro potencial cidaddo de um espaco digital se concretiza na
abertura de oportunidades para que diferentes sujeitos opinem, conversem,
partiihem sentidos e construam vinculos. Sendo assim, mais do que falar sobre os
direitos dos portadores de cancer de mama € preciso estabelecer uma conexao
entre quem produz e quem consome essa informacéo pela internet. Desse modo, a
organizacao parece nao estar aberta a intervengdes dos sujeitos comunicantes nos
seus espacos digitais, tal qual os meios de comunicacdo hegemanicos.

Mesmo que o0s recursos tecnoldgicos disponiveis nas plataformas digitais
oportunizem o rapido compartilhamento de informacdes sobre a luta por direitos, a
adesao dos sujeitos comunicantes ndo € garantida se a propria organizacao nao
estiver aberta a participacdo democratica e a pluralidade de opinides. Contudo, ficou

evidente que, sem o0 uso dessas tecnologias, a organizagdo jamais conseguiria
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articular a formacao de uma agenda comum, considerando as distancias geograficas
gue separam as ativistas umas das outras. Da mesma forma, essas tecnologias
permitem a aproximacdo da organizacdo com movimentos internacionais,
oxigenando o movimento local com informacfes vindas de outros cenarios
socioculturais, possibilitando a comparacao e o aprendizado com iniciativas bem-
sucedidas e permitindo o engajamento da organizagdo em movimentos de escala
global. No entanto, o portal poderia se tornar um espaco para dar continuidade as
discussbes e reflexdes iniciadas nos encontros e eventos presenciais. Assim,
poderiam debater com maior frequéncia e deliberar juntas sobre acdes de
mobilizag&o conjunta ou simultanea.

Por fim, destaca-se que esta pesquisa ndo encerra as problematizacdes
sobre 0s processos comunicacionais estabelecidos entre as organizacbes e as
ativistas na luta contra o cancer de mama no espaco digital. Tampouco solucionam
todas as questdes que abrangem a cidadania comunicativa e a construcdo de
vinculos identitarios. Foram aqui apresentados os resultados de um trabalho intenso
de pesquisa que encerram um ciclo de aprendizado. Esse ciclo termina com
algumas certezas no que se refere a importancia da dedicagcdo e do
comprometimento com a pesquisa em cada etapa do processo para a verdadeira
construcdo do conhecimento cientifico. Além disso, fica a convicgdo sobre a
necessidade do contato simultdneo com a teoria e empiria, num processo continuo
de reflexdo, que acompanhe a dinamicidade dos fendmenos comunicacionais.
Contudo, também assinalam novas interrogacgdes, fazendo aumentar o interesse na

inter-relagédo dos temas comunicacao, cidadania, identidade, saude e cancer.
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APENDICE A — Categorizacdo das Noticias dos Portais

ONCOGUIA
N° | Data Classe Tipo Natureza | Fungdo Nivel Capilaridade Ref eréncia
1 ]07/03/14| Monitoramento Noticia |Operacional| Motivagdo | Tangencial| Site Oncoguia [Quimio Oral - Novidades e Esclarecimen
2 |17/03/14| Auto-referenciacdo | Enunciagdo | Contextual | Motivagdo | Tangencial|  Site Oncoguia |Oncoguia participa de audiéncia sobre P
3 |19/03/14| Auto-referenciacdo | Enunciagdo | Contextual | Motivagdo | Tangencial Senado Instituto Oncoguia fala em nome dos pag
4 |21/03/14| Posicionamento |Enunciagdo| Critica Fomento |Tangencial| Site Oncoguia [Pesquisa Clinica brasileira saird da UTI?
5 |21/03/14| Auto-referenciacdo | Enunciagdo | Contextual | Motivagdo | Central - Dialogos sobre os direitos dos pacientes
6 |21/03/14| Posicionamento |Enunciagdo| Critica Fomento | Tangencial - Cenérios para reflexdo e agdo
7 |21/03/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento |Tangencial - Registro Unico do Cancer
8 (21/03/14| Posicionamento |Enunciagdo| Critica Fomento | Tangencial - O Legislativo esta comprometido com a
9 |21/03/14| Posicionamento |Enunciagdo| Contextual | Motivagdo | Periférico - Boas experiéncias no territorio da salde
10 [21/03/14| Monitoramento |Enunciagdo| Critica Fomento | Periférico Nova gestdo da CONEP. O gue podemo:
11 |21/03/14| Monitoramento |Enunciagdo| Critica Fomento | Periférico - 0 desafio dos municipios na promogéo d
12 |09/04/14 | Auto-referenciacéo | Enunciagdo | Contextual | Motivagdo | Central Globo TV Pesquisa do Instituto Oncoguia é debati
13 [16/05/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento |Tangencial - Resolucao da ANS regulamenta Cobertu
14 119/06/14| Monitoramento |Enunciagao| Contextual | Fomento | Central | Folha da S&o Paulo Lei dos 60 dias — Ministério da Saude re
15 |16/07/14 Taticas Convocagdo| Operacional | Convocagdo| Central FEHOSP Manifesto multientidades pretende evitar
16 |14/08/14 | Auto-referenciac@o | Enuncia¢do | Contextual | Motivagdo | Tangencial - Campanha do Instituto Oncoguia é finalig
17 |19/08/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Motivagdo | Tangencial PDF Aprovada Audiéncia Pdblica para discuti
18 |19/08/14 Téticas Convocagéo| Operacional| Motivagdo | Tangencial Datasus Aberta consulta piblica da ANVISA sobr|
19 {19/08/14| Monitoramento |Enunciagdo| Contextual | Fomento | Tangencial - Publicado relatdrio final do GT da Pesqui
20 |19/08/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Motivagdo | Periférico JusBrasil Publicada Politica Nacional de Participa
21 |24/08/14 Den(incia Enunciagdo| Critica Fomento | Tangencial PDF Situacdo da Radioterapia no Brasil é ala
22 (02/09/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento Central PDF Camara dos Deputados votard quatro prq
23 |05/09/14| Monitoramento |Enunciac@o| Contextual | Fomento Central Band Por falta de Deputados, Camara deixa dq
24 120/09/14| Posicionamento Noticia | Contextual | Fomento Central - Novidades do Congresso ESMO para o 1
25 (23/09/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Motivagdo | Central PDF Camara dos Deputados quer aprovar aing
26 (26/09/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Motivagdo | Periférico PDF Proposta permitird que projetos de lei se
27126/09/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento |Tangencial - CNS discutiu em reunido Pesquisa Clini
28 130/09/14| Posicionamento |Convocagdo|Operacional| Fomento |[Tangencial SlideShare EleicBes 2014: Programas para a Area d
29 |13/10/14| Posicionamento |Enunciagdo| Critica |Conwocagao| Central |Ministério da Saude [Posicionamento Oncoguia sobre o tratan
30 (21/10/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento | Tangencial PDF Senado apresenta projeto que determinaj
31 (27/10/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento | Central PDF Deputados podem aprovar lei que obriga
32 30/10/14 Téticas Conwocagdo| Contextual |Convocagdo| Central Datasus Ministério da Saude abre Consulta Publig
33 |31/10/14 Taticas Convocagéo| Operacional | Motivagdo | Periférico PDF Conselho Nacional do Ministério Pdblico
34 107/11/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento Central - Projeto de Lei n° 5.722/2013 chega a su
35(10/11/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento | Periférico PDF Ministério da Saude estabelece diretrize
36 |14/11/14| Monitoramento |Enunciagdo| Contextual | Fomento |[Tangencial PDF Requerimento da senadora Ana Amélia [
37120/11/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Motivagdo | Tangencial PDF Camara dos Deputados aprova audiéncig
38 (25/11/14| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento Central - Projeto do diagndstico em 30 dias receb
39 25/11/14 Téticas Convocagéo|Operacional | Motivagdo | Central PDF Ministério da Saude abre Consulta Publig
40 102/12/14 Téaticas Convocagdo| Operacional | Convocagdo| Central ASCO Contribuiciio do Oncoguia & consulta pal
41 |02/12/14 Taticas Convocagdo| Operacional | Convocagéo| Periférico Datasus ANVISA faz chamamento para subsidiar
42 09/12/14 Taticas Convocagdo| Operacional | Convocagéo| Periférico Datasus Consulta publica é aberta para debater ¢
43 |10/12/14| Auto-referenciagdo | Enunciacédo | Contextual | Motivagdo | Periférico Datasus Instituto Oncoguia participa de chamame
44 |15/12/14| Auto-referenciaco | Enunciagdo | Contextual | Motivagdo | Central - Observatdrio Latino-Americano do Cance
45 (17/12/14| Posicionamento |Enunciagdo| Critica Fomento | Tangencial PDF ANS responde questdes sobre a inclusa
46 [08/01/15| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento | Periférico PDF Ministério da Salde prorroga prazo para
47 |12/02/15| Auto-referenciacdo | Enunciagdo| Critica | Motivagdo | Periférico PDF ANVISA acata sugestdo do Instituto Ong
48 124/03/15| Monitoramento Noticia | Contextual | Fomento | Periférico Site Oncoguia  |Alteracdes legais ocorridas nos beneficig
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Ne Data Classe Tipo Natureza Funcéao Nivel apilaridade Ref eréncia

1 |11/03/14 Denuncia Enunciacéo Critica Fomento |Tangencial| Site Femama |Burocracia e falta de investimentog
2 |12/03/14| Auto-referenciacéo| Enunciagédo| Contextual | Motivacéo Central - Protagonismo da FEMAMA resultd
3 [17/03/14 Monitoramento Noticia Contextual Fomento Central - Ministro da Saude promete alterar
4 |19/03/14 Monitoramento Noticia Critica Fomento |Tangencial - Céamara terd comissao geral em al
5 |21/03/14| Auto-referenciacéo| Enunciagdo | Contextual | Motivacdo Central - Reunido da Femama com Deputax
6 |24/03/14 Monitoramento Noticia Critica Fomento |Tangencial| Site Femama |Audiéncia publica discute pesquis
7 |25/03/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Conwcacédo| Central TV Camara |Femama tera Audiéncia Publica p
8 |26/03/14| Posicionamento | Enunciagdo| Contextual Fomento Central TV Camara |FEMAMA aponta retrocesso em 2
9 |27/03/14 Taticas Conwocacédo | Operacional | Convwocacédo| Central Site Femama |FEMAMA realizara | Ciclo de Deb
10 [01/04/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Conwcagédo| Central hcebook Comiss|Votacdo amanhé pode determinar
11 |02/04/14 Monitoramento Noticia Contextual Motivagcao Central - Projeto de Decreto Legislativo 1.29
12 [03/04/14| Auto-referenciacéo Noticia Operacional| Motivagao Central [Varios Portais dCiclo de Debates da Femama cap
13 [07/04/14 | Auto-referenciagdo| Enunciacéo | Operacional| Motivagéo Central [Varios Portais dl Ciclo de Debates sobre Cancer d
14 [08/04/14 | Auto-referenciacéo| Enunciacédo Critica Conwcacgédo | Tangencial| Site Femama |Dia Mundial do Combate ao CancH
15 [09/04/14 Taticas Conwocagéo | Operacional | Convocagéo | Tangencial |[Facebook DepulURGENTE - Votacdo hoje, 14h, pd
16 |14/04/14 Monitoramento Enunciacédo | Contextual Fomento Periférico |Facebook DepujVotacéo reunifica PECs do Orcam
17 [15/04/14 Taticas Conwocagéo | Operacional | Convocagéo| Periférico - Curso ensina como promover politi
18 [15/04/14 | Auto-referenciacéo| Enunciacédo Critica Motivacéo Central Deputados Deputados falam sobre sua particiy
19 [16/04/14| Posicionamento | Enunciagédo Critica Fomento |Tangencial ULACCAM Campanha "Me Duele Venezuela"
20 |22/04/14 Denuncia Enunciacédo| Contextual Fomento | Tangencial - Radioterapia no Rio de Janeiro ten
21 |23/04/14| Auto-referenciagéo Noticia Contextual | Motivagéo Central - Femama realiza reunides em Bras
22 |24/04/14 Monitoramento Enunciacdo| Contextual | Motivacdo |Tangencial - Exame Pet-Scan que indica com
23 |28/04/14| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento Central - Decisao de fazer mamografia ndo
24 |30/04/14| Posicionamento | Enunciacdo| Contextual Fomento Periférico - PEC do Orcamento Impositivo € af
25 |07/05/14 Monitoramento Noticia Critica Fomento Periférico | Site Femama |Votacdes do Orcamento Impositivg
26 |12/05/14 Monitoramento Noticia Contextual | Motivacdo |Tangencial - Lei da Quimioterapia Oral entra ho|
27 |13/05/14 Monitoramento Noticia Contextual | Motivagdo |Tangencial| Site Femama |Planos terdo de custear remédios
28 |15/05/14| Posicionamento | Enunciacdo Critica Motivacéo | Periférico - Femama pede rejeicdo dos artigos|
29 |19/05/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Convocagédo| Central TV Senado |Femama participa de Audiéncia P
30 |19/05/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Conwcacédo| Central ULACCAM Seminarios de Capacitacdo de Pa
31 | 22/05/14 | Auto-referenciagéo Noticia Contextual | Motivagéo Central Youtube Femama apresenta resultado preli
32 | 27/05/14 | Auto-referenciacédo| Enunciagédo | Operacional| Motivacédo Central [Varios Portais dAudiéncia Publica sobre Lei dos 6
33 |27/05/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Convocagéo | Tangencial CDC Audiéncia publica sobre acesso a
34 |29/05/14 Monitoramento Enunciacédo Critica Fomento |Tangencial| Site Femama |Debate sobre acesso a medicame
35 |29/05/14 Monitoramento Enunciacédo | Contextual Fomento Periférico - PEC do Orcamento Impositivo seq
36 |03/06/14 Denuncia Enunciagdo | Contextual Fomento Central - Em Londrina mulheres com meno
37 [04/06/14 Monitoramento Noticia Contextual | Motivacdo Central |[O tempo corre dMinistério da Saude publica Portar]
38 |09/06/14 Taticas Campanha | Operacional | Convocagédo| Central - Sociedade Brasileira de Mastologi
39 |20/06/14 Denuncia Enunciacédo | Contextual Fomento Central - Diagndstico de cancer de mama alj
40 | 24/06/14 Dendncia Enunciagao Critica Fomento Central - Demora para realizacdo de diagné:
41 |01/07/14] Posicionamento | Enunciacdo Critica Fomento Central RBS Especialista fala sobre avancos e
42 |03/07/14 Monitoramento Enunciagédo | Contextual Fomento Central - Projetos tentam disponibilizar test
43 |18/07/14| Posicionamento | Enunciacdo Critica Motivacéo | Periférico - Manifesto multientidades pede defi
44 |23/07/14 Monitoramento Noticia Operacional| Motivagcdo | Periférico [Planalto Federal| Medicamentos com isencéo de Pl
45 |30/07/14 Monitoramento Noticia Operacional | Convocacéo| Periférico |inistério da SauqPublicada a Portaria 1.550/14 sobi]
46 |30/07/14 Denuncia Enunciagdo | Contextual Fomento |Tangencial| Site Femama |Falta de maquinas de radioterapia
47 |30/07/14 Denuncia Enunciacédo| Contextual Fomento |Tangencial| Site Femama |Chance de cura a quildbmetros de d
48 | 30/07/14 Denuncia Enunciagao Critica Fomento |Tangencial| Site Femama |Corrida de obstaculos contra o ten]
49 |30/07/14 Denuncia Enunciacao Critica Fomento |Tangencial| Site Femama |Alternativas para a crise de vagas
50 |31/07/14 Denuncia Enunciacéo | Operacional| Fomento |Tangencial| Site Femama |Pacientes com cancer esperam at|
51 |04/08/14 Monitoramento Enunciacédo | Contextual Fomento Central Site Femama |SUS: Mamografia sé a partir dos 5|
52 |20/08/14 Denuncia Enunciagao Critica Fomento Central - Diagndstico e tratamento do cance
53 |12/09/14 Taticas Conwocagéo | Operacional | Convwocacgéo | Tangencial | Todos juntos coFEMAMA participara do Congress
54 |15/09/14 | Auto-referenciagédo Noticia Operacional| Motivagdo |Tangencial - Férum Debate sobre Advocacy em)
55 | 25/09/14 | Auto-referenciagéo Noticia Contextual | Motivagcdo |Tangencial - FEMAMA participa do Congresso
56 |02/10/14 | Auto-referenciagédo Noticia Contextual Fomento Central PDF Femama lanca pesquisa sobre cur|
57 |102/10/14 | Auto-referenciagdo| Campanha | Operacional| Convocacdo| Central [O tempo corre JFEMAMA lanca campanha sobre |
58 |07/10/14 Denuncia Enunciacédo | Contextual Fomento | Tangencial G1 Pacientes viajam 180 quildbmetros
59 |08/10/14 Monitoramento Noticia Contextual Motivagao Central - Projeto que fixa regra de contagen]
60 |14/10/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Convwocagédo | Tangencial |Facebook FemgDiagnéstico de cancer em até 30 (
61 [21/10/14 | Auto-referenciagdo| Enunciacdo| Contextual | Motivagéo Central - Rede Mama busca unir forcas parg
62 |22/10/14 Denudncia Enunciacao Critica Fomento Central IG Noticias Diagndstico precoce de cancer de
63 [27/10/14 Taticas Conwocacéo | Operacional | Conwocacéo | Tangencial | Site Femama |Compareca a wtacédo do PL 5772/
64 |29/10/14 Monitoramento Enunciacédo | Contextual Fomento | Tangencial - Votacdo do PL dos 30 dias para di
65 [30/10/14 Denuncia Enunciagao Critica Fomento Central RBS 4 mil mulheres aguardam por mam
66 |04/11/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Convocagédo | Tangencial |Facebook / YouParticipe da mobilizac&o pelo diag]|
67 [05/11/14 Monitoramento Noticia Contextual | Motivagéo |Tangencial| Site Femama |PL dos 30 dias para diagndstico d
68 |10/11/14 Monitoramento Enunciacdo| Contextual | Motivacdo Central - Justica aumenta indenizacéo para
69 [17/11/14 Denuncia Enunciagado | Contextual Fomento Central TV Parana |Mulher com histérico de cancer d
70 |20/11/14 Taticas Conwocagéao | Operacional | Convwcacédo| Central Site Femama |Femama realiza | Ciclo de Debate:
71 |20/11/14 Monitoramento Enunciagdo| Contextual | Motivagdo |Tangencial - Promulgada lei das perucas para
72 |26/11/14| Auto-referenciagédo Noticia Contextual | Motivacdo Central - FEMAMA realiza debate para parl
73 |27/11/14 Taticas Campanha | Operacional | Convocagédo| Central Avaaz Femama lanca campanha em favo
74 105/12/14 Denudncia Enunciacdo| Contextual | Convocacéo | Tangencial | Bom Dia Brasil |Hospital oncolégico conveniado ao|
75 |109/12/14 Denuncia Enunciagado | Contextual Fomento Central - Exame de mama tem fila de 6 mil
76 |110/12/14] Posicionamento | Enunciacdo Critica Fomento Central - FEMAMA comenta dados do INCA
77 112/12/14 Taticas Campanha | Operacional | Convocagéo | Tangencial - Dia da Cobertura Universal em Say
78 |15/12/14 Monitoramento Noticia Contextual Fomento |Tangencial ra Todas as MarjCresce wlume de remédios incluid
79 |16/12/14 Taticas Campanha Critica Motivagcéo Central [ra Todas as MarVidas que podiam ser poupadas
80 |17/12/14 Monitoramento Noticia Contextual Fomento Periférico - Votacdo aprova texto original do O
81 |04/02/15 Taticas Conwocagéo | Operacional | Conwcacédo| Central [ra Todas as MaAcédo nacional da Femama reforca
82 | 25/02/15 Monitoramento Noticia Contextual Fomento Periférico - PEC do Orcamento Impositivo aval
83 |02/03/15 Taticas Conwocagéao | Operacional | Conwcacédo| Central flidia News OnlinMTMamma realiza a 22 Marcha R
84 |16/03/15| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento Periférico | Bahia Noticias |Mastologista diz que desi

85 |17/03/15 Monitoramento Noticia Contextual Fomento Central Site Femama |Sera wtado Projeto de Decreto Le
86 | 20/03/15| Auto-referenciagéo Noticia Contextual Motivagéo Central Site Femama |Reunido discute PDC que pede mé
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N° | Data Classe Tipo Natureza Funcéo Nivel Capilaridade Ref eréncia

1 |04/03/15 Denlincia Enunciacéo Critica Fomento [ Tangencial - Latinoamérica: Lento y desigual el pro
2 |04/03/15| Posicionamento Noticia Contextual | Fomento | Tangencial - Mais De 274 Mil Mulheres Terdo Cince
3 |18/02/15 Denuncia Enunciacéo Critica Fomento Central - Larga espera por una mamografia emp|
4 104/02/15| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento | Tangencial - La OMS niega que la “mala suerte” est
5 [19/01/15( Posicionamento |Enunciagédo Critica Fomento | Tangencial - OMS urge a mejorar politicas y habitos|
6 [17/01/15( Posicionamento |Enunciagédo Critica Fomento | Tangencial - En 2050 nadie deberia morir de céncer,
7 |26/12/14 Denuncia Noticia Contextual | Fomento Central - Céncer, tercera causa de muerte en M
8 |27/11/14 Denlincia Noticia Contextual | Fomento | Tangencial The Lancet Mapa mundial de supervivencia frentq
9 (24/11/14 Téticas Campanha |Operacional | Convocagéo| Periférico Patient Solidarity Day Dia de la Solidaridad con el Paciente 6
10 |11/11/14| Posicionamento |Enunciagcdo| Critica Fomento Central - Un acceso mas amplio a los servicios d
11 |[20/10/14 Denlncia Noticia Contextual | Fomento Central - Alertan sobre rezago en mastografias
12 | 14/10/14| Auto-referenciacao Noticia Contextual | Motivagao Central Site Femama Férum de Combate ao Cancer da Mulh
13 [09/10/14 Auto-referenciagédo| Noticia Contextual | Motivacao Central - Red Rosa Venezuela

14 |22/09/14| Posicionamento Noticia Critica Motivagéo Central - Incrementan analisis femeninos sobre
15 [29/08/14 | Auto-referenciagédo| Noticia Contextual | Motivagdo | Tangencial - Campanha do Instituto Oncoguia é fin
16 |20/08/14 Dendncia Enunciacéao Critica Fomento Central - Cancer de mama en Venezuela: éEs pd
17 |04/08/14 | Auto-referenciagédo| Campanha |Operacional |Convocagdo| Central Site Ulaccam Nueva galeria de videos y capacitacién
18 [01/08/14| Auto-referenciagéo | Enunciagéo | Operacional| Motivagdo | Periférico Site Ulaccam ULACCAM da la bienvenida a nuevos n|
19 [21/07/14 Denlncia Noticia Contextual | Fomento | Tangencial - México, sin especialistas contra males|
20 |21/07/14 Denuncia Enunciagéo | Contextual | Fomento |Tangencial - Qué pasa dentro de un hospital public|
21 |13/07/14| Monitoramento Noticia Contextual | Motivagao Central - Programa La Patria es una Mujer entre
22 |02/07/14] Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento Central RBS Especialista fala sobre avancos e politi
23 |27/06/14| Monitoramento Noticia Contextual | Motivacao Central - Baja mortalidad por cdncer de mama c
24 [26/06/14| Monitoramento Noticia Contextual | Motivacao Central - Meéxico y Costa Rica destacan en contr
25 |19/06/14| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento Central - Las mamografias sireducen la mortalid
26 |30/05/14| Auto-referenciacdo| Campanha | Contextual | Motivagdo Central - Cibernautas cubanos en campafia de
27 |07/05/14| Auto-referenciagdo| Noticia Contextual | Motivagdo | Tangencial PDF Congreso Internacional de Control del
28 |05/05/14 Taticas Campanha |Operacional | Convocag&o| Central - Una nueva campafiia contra el cancer c
29 |30/04/14 Téaticas Campanha |Operacional | Convocagdo| Central Youtube De Pacientes a Activistas: segunda edi
30 |24/04/14 Téaticas Campanha |Operacional | Convocagdo| Central Site Ulaccam Firma una teta', la nueva campaiia con
31 |18/04/14| Auto-referenciagdo| Noticia Critica Motivag&o Central - Latinoamérica habla sobre la situacién|
32 |07/04/14| Auto-referenciacao Noticia Contextual | Motivagao Central - Femama realiza ciclo de debates para
33 |28/03/14| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento | Tangencial - La coalicién de ONGS ULACCAM pronu
34 |11/03/14| Posicionamento |Enunciagdo| Contextual | Fomento |Tangencial - A salde e o direito internacional dam
35 |08/03/14| Posicionamento | Enunciagdo Critica Fomento | Tangencial - La equidad en la salud de las mujeres
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APENDICE B — Categorizacdo dos posts da Femama no F  acebook

N* Data Classe Tipo Natreza Fungéo Hivel Capilaridade |Comentar| Curtir | Compartilhar
1 | 100314 Talicas Moticias Contextual Motivacio Cenfral site ] 38 31
2 1103014 Pasicionamenlo Maolbicias Coantextual Comvocacao | Tangencial | Facebook 2 15 1
3 | 1900314 Monitaramento Enunciagio Ciritica Fomeanto Ceniral site 3 17 2
4 | 20/0314 Tatlicas Comwocagbes | Cperacional | Comvocacio Cantral e 2 [] 153
5 | 2410314 Taticas Convocagbes | Operacional Comvocacao Ceniral site ] &7 184
6 | 200314 Talicas Convocagbes | Operacienal | Comocacdo | Central site 0 21 14
7 | 0304014 Talicas Convocacoes Operacional Convocacdo Ceniral sile 0 4 1]
8 | 03/04n14 Talicas Maticias Canlextual Fomento Cenlral sile 0 38 21
9 | oBro4na Denlncias Campanna Contextual Fomanto Tangencial site 1 36 46
10| 090414 Monitoramento Zonvocaches Contextual Comocacdo | Tangencial site 1] 11 5
11| 289i04/14 Monitoramento Enundiagan Critica Fomenta Cenfral site 0 36 78
12 [ D2/0614 Monitoramento Nobcias Critica Fomento Cenfral site 2 63 52
13 | 03/06/14 Talicas Convocaches | Operacional | Convocacas | Tangencial sile 1 19 15
14 | DBMEM4 Monitoramento Enunciagdo Crltica Fomento Central Sile 0 52 38
15 | 23/06M114 Monitoramento Moticias Critica Fomento Ceniral site 2 34 15
16 | 30007114 Talicas Campanha Critica Fomento Cenfral — 0 41 65
7| 011014 Talicas Convocacoes Operacional Comvocacao Cenfral site 2 132 144
18 | 031014 Monitaramento Mabciss Critica Faments Cenlral sile 3 106 g2
19| 030110014 | Aulo-referenciacao Molicias Contexual Mativacdo Cenlral - 3 188 34
20| 161014 | Auto-referanclacio Moticias Contextual Motivacdo | Tamgencial site 1 75 36
21| 2910014 Talicas Comnvocagbes | Operacional | Convocagao Cenfral Facebook ] 73 52
22 | 28104 Taticas Convocagtes | Operacional | Comvocagdo | Cenlral Facebook 1 127 135
231 20M0014 Monitoramento Mobcias Cantextual Fomento Central sibe ] 54 22
24 | 031114 Talicas Campanha Operacional Comvocacdo Cenlral youlube 11 242 348
25 | 04n1n4 Talicas Campanha Cperacional Comvocacio Ceniral youtube 11 242 345
26 | 101114 Monitoramento Moticias Contextual Fomento Perferico site 0 137 71
27| T4 Taticas Convocacoes | Operacional NMotrvacio Ceniral site 0 B4 38
28 | 181214 | Auto-referenciacdo Noticias Contextual Fomenta Cenfral s 3 63 44
28| 180118 Talicas Convocagoes | Operacional | Comvocacao | Cenfral  pelicao onling 3 &4 107
30 | 2BHNE Posicionamento Moticlas Contextual Maotivacdo Central Sile 0 115 83
3| 2900115 | Austo-referenciacio | Enunciagio Contextual Motivacio | Tangencial [petcio onling ] 78 71
32| 0302H5 Taticas Comvocagbes | Operacional Comvocacao Ceniral |peticae onling ] 163 [i]
33| 40215 Talicas Convocacoes | Operacionzl | Comvocacac | Cenfral  [peficio onling] [ 1632 ]
34 | 04102015 Talicas Maobcias Conlextuzl Molivagio Central  [pelicae onfine 0 &0 0
35 | DEMDZME Posicionamenlo Enunciagan Contextual Mativacdn Cenlral sile 0 62 26
36 | 120215 Dendncias Moticias Contextual Mativacdo Central o aaes a 61 18
ar | 2702ns Denlncias Moticias Critica Fomento Penférico site 0 El 0
36 | 080215 | Auto-referenciagao [ Enunciagio Critica Comvocacdo | Perfércn - ] EE] 45
38| 08/03M5 | Auto-referenciacac Campanha Contextual Motivacao Cenfral youlube 2 G4 28
40 | 11/03M18 Posicionamenio Enundaqﬁn Critica Famenila Tangencial -— 1 208 112
41 | 1610315 Denlnclas Maoticlas Critica Fomento Pentérico site 1 104 70
42| 1610315 | Auto-referanciacio Campanha Critica Fomento Central site 1 124 1]
43 | 1710315 Monitoramento Convocagoes | Operacional Motivagio Ceniral site 5 130 47
44 | 1B/03M5 [ Posicionamento Enunciagao Contextual Cormvocacao | Perférico site 0 23 50
45 | 19/03M5 Monitaramenta Molicias Cantextual Famenla Cenlral Sile 4 108 0
46 | 2110315 Monltaramanto Comocaches | Operacional Klotvacio Ceniral Facebook [ 48 1]
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APENDICE C — Pesquisa Sistematica do Portal Oncogui  a

De inicio, se faz necessario analisar a pagina inicial visualizada ao acessar o
portal do Instituto Oncoguia, que direciona a todos os outros conteudos disponiveis e
gue serdo apresentados no decorrer desse texto, conforme se considerar pertinente
para os objetivos dessa pesquisa. De forma geral, o portal do Instituto Oncoguia tem
uma estrutura e mapa de informacdes organizado de forma clara e que facilita a
navegacao do internauta. No topo da pagina estdo sequencialmente apresentados o
logotipo do Instituto Oncoguia, os botdes para cadastro e login no portal, e a barra
para pesquisas. O menu principal para acessar as diversas secfes do site tambéem
esta disponibilizado na parte superior do site, no formato de uma barra horizontal
fixa, na qual constam os seguintes itens:

e Instituto Oncoguia

* Portal Oncoguia

» Cancer

e Tratamentos

» Direitos dos Pacientes

e Qualidade de Vida

* Prevencao

« Contato

Ha também uma segunda barra fixa horizontal que direciona o usuario do site
a outros ambientes digitais no qual o Instituto Oncoguia esta presente. Os botdes,
“Espaco do Paciente” e “Espaco do Familiar”, levam a outras sec¢des do proprio
portal, visando a atender a necessidades especificas de cada um desses nichos. Na
sequéncia veem-se 0s botdes que remetem ao perfil da organizacdo nas redes
sociais Facebook, Twitter e Youtube. J& os botdes “Meu Oncoguia” e “Meu Oncoguia
Profissional”, direcionam o usuério a outros dois sites criados pelo proprio Instituto

com o intuito de serem redes sociais exclusivas da organizagcdo. Por fim, ha um
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botdo de RSS®’ e outro que remete a blogs mantidos pela organizacéo, que tratam
de temas especificos.

Ainda na pagina inicial, é apresentado ao usuario um banner no qual se
revezam diferentes destaques do site e anunciam novidades da organizacdo e do
portal. Além desses elementos, ha um player do YouTube, no qual esta disponivel o
video institucional da organizacdo, seguido do link “Doe Agora”, que remete a um
hotsite especifico para a campanha de recebimento de doacdes com linguagem e
estéticas similares as do video institucional. A seguir, estd em destaque um filtro
para selecéo dos tipos de cancer e o logotipo do Programa de Apoio ao Paciente
com Cancer (PAP), que além de oferecer alguns servicos online, disponibiliza uma
central de atendimento telefénico gratuito (0800).

Em direcdo ao centro da pagina temos uma area mais destinada a novidades,
na qual, primeiramente, destacam-se trés videos selecionados do canal da
Instituicdo no YouTube. Abaixo desses videos tem uma secdo de noticias com
quatro abas: “Céancer na Midia”, com noticias gerais sobre a doenca nas diversas
midias; “Oncoguia Noticias”, com reportagens e artigos elaborados pela
organizacdo; “Oncoguia em Acg&o”, com informes sobre o posicionamento da
organizagdo em relacéo a questdes politicas; “Novidades Cientificas”, com noticias
sobre as pesquisas mais recentes na area. Cada uma dessas abas apresenta trés
links com a data e o titulo das respectivas matérias, que mesmo tendo sido extraidas
de outros portais de noticias podem ser lidas na integra dentro do Portal do Instituto
Oncoguia.

Na sequéncia da pagina, sdo destacadas informacdes das sec¢fes dispostas
no topo da pagina. Todas trazem uma imagem representativa, titulo, texto
introdutério (lead), e links para mais informacdes. Na mesma area, ha ainda dois
itens extras: “Protocolos Abertos”, que se destina a chamadas para pesquisas

Ay

clinicas com pacientes; e “Aprendendo com vocé”, que contém depoimentos de
pacientes.

Na lateral direita da pagina sdo apresentados em looping os logotipos dos
apoiadores da organizagdo, questionarios com perguntas a serem respondidas pelos

usuarios e o calendario dos proximos eventos relacionados a tematica do cancer.

87 A tecnologia do RSS (Really Simple Syndication) serve para agregar conteidos da web e permite
que o leitor se inscreva em sites facilitando a percepc¢éo de alteracées e o recebimento de novidades.
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Ainda na lateral direita destacam-se imagens de outros sites construidos pela
organizacao e as certificacdes conquistadas pela organizagao.

Finalmente, no rodapé, como na parte superior, estao links que orientam e
facilitam o0 acesso aos conteudos apresentados anteriormente, além de outras
formas de contato com a instituicao por telefone e redes sociais. No entanto, cabe
ressaltar duas mensagens apresentadas nesse rodapé que indicam o cuidado da
organizacdo no trato com informacdes cientificas e médicas. A primeira delas
demonstra que o portal é certificado por uma organizacdo internacional que rege os
principios éticos para sites com informacdes sobre salde®®. Ja a segunda, salienta
que as informacdes oferecidas ndo s&o orientadas pela relacdo comercial da
instituicdo com seus patrocinadores, bem como ndo visam a interferir na relacao

meédico-paciente.

Figura 1 — Pagina inicial do portal Oncoguia

38 https://www.healthonnet.org/
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Fonte: Instituto Oncoguia (2014).

As estruturas da parte superior e inferior da pagina inicial sdo mantidas em
todas as secfes, mas ao selecionar qualquer delas no menu principal o usuario é
apresentado a uma nova estrutura da parte central e um menu secundario vertical,
posicionado ao lado esquerdo da péagina.

Outros elementos que constituem essa estrutura fixa comum a todas as
paginas do site sdo: os links de cadastro rapido de e-mails para recebimento de
noticias, o botdo de sele¢do dos variados tipos de cancer que levam a paginas

especificas separadas por patologia, botdes para compartilhamento do contetddo nas
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redes sociais, frame com os seguidores da organizacdo no Facebook, botbes para
voltar e imprimir os conteldos.

E interessante perceber que na maioria das paginas e sec¢bes do site ha o
predominio da cor azul. No entanto, nas secfes “Direitos dos Pacientes”, “Qualidade
de Vida” e “Prevencao”, consideradas sec¢des especiais, predominam as cores cinza,
amarelo e vermelho, respectivamente. O mesmo acontece nas secdes “Espaco do
Paciente” e “Espaco do Familiar’, que assumem as cores, verde e laranja. Caso o
usuario escolha navegar de acordo com um tipo de cancer especifico, sobre o qual
tem interesse, percebera que a cada tipo é atribuida uma cor diferente. No entanto,
em todas essas secOes sdo mantidas as estruturas fixas e a estética da pégina
inicial.

Aproximando-se das possibilidades de participacdo efetiva dos publicos, ao
final de cada pagina botdes que permitem ao usuério informar se as informacdes
apresentadas Ihe foram (teis ou ndo. Da mesma forma, em todas as paginas uma
pequena faixa fica congelada no limite inferior da janela do navegador, na qual o
Instituto estimula que o internauta deixe sua opinido sobre o site, preenchendo uma
pequena pesquisa.

Também esta disponivel em todas as paginas a ferramenta utilizada para
cadastro de enderecos eletronicos e distribuicdo de noticias e boletins informativos.
O usuario interessado em receber por e-mail as informacdes do Instituto Oncoguia
precisa apenas preencher com seus dados em um formulario para ter acesso aos
principais contetdos divulgados, regularmente. Antes de preencher o referido
formulario o usuario precisa informar se € paciente, familiar, profissional de saude,
leigo, estudante ou instituicdo. No entanto, a selecdo das distintas categorias nao
apresenta modificagcbes nos campos do formulario e ainda nao foi possivel verificar
se algum tipo de selecdo das informacdes enviadas é feita a partir desse filtro. Entre
os beneficios que estimulariam o cadastramento dos internautas estdo, segundo o
proprio site, acesso a areas exclusivas do site, possibilidade de deixar depoimentos,
participacdo em pesquisas e chats, e acesso a materiais exclusivos de apoio e
palestras online. No entanto, ao realizar o cadastro n&o fica claro de que forma
esses conteudos serdo disponibilizados e se esses se diferenciam de alguma forma

do acesso de usuarios nao cadastrados.

Figura 2 — Estrutura comum a todas as secdes e paginas do site
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Ainda a respeito das possibilidades de interagdo disponiveis no site, ressalta-
se na secdo “Portal Oncoguia” a opgdo “Pesquisas Oncoguia”, na qual o usuario
pode participar de enquetes e avaliar seu nivel de conhecimento sobre os assuntos
tratados pelo site. Da mesma forma, essa ferramenta demonstra a preocupacgao da
organizagdo em conhecer o perfil e as opinides de seus publicos. Na mesma secéo,
chama atencao o item “Resultados das Enquetes”, que apresenta a consolidacao de
pequenas pesquisas

realizadas anteriormente, pelas quais 0 usuario pode
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reconhecer-se dentre de um determinado subgrupo e avaliar suas respostas em
relacdo as respostas de seus pares. Ainda nessa sec¢do, o item “Chats” parece
direcionar para uma ferramenta de interacdo com a equipe e com outros usuarios do
site. No entanto, apresenta apenas a descricdo de conversas e debates realizados
em periodos anteriores, deixando a duvida se os ambientes de conversacao foram
extintos ou sdo disponibilizados em momentos especificos.

Em outro sentido, tendo em vista os objetivos desta pesquisa, faz-se
necessario descrever algumas funcionalidades e contetdos do site que representam
estratégias e taticas comunicacionais utilizadas pela organizacdo. Sendo assim, na
secdo “Instituto Oncoguia” destacam-se as subsecdes “Releases” e “Oncoguia na
Midia”, pois sdo representativas da interagcdo da organizacdo com a imprensa.
Nessas secbes a organizacdo ndo so coloca a disposicado informacdes pertinentes
aos temas de interesse dos usuérios como demonstra sua penetracdo em outras
midias. Além disso, € possivel entender esses conteudos como materiais destinados
aos profissionais de comunicacdo. Ja a subsecao “Projetos Especiais” demonstra a
versatilidade da organizacdo no meio digital em apresentar outros sites e
plataformas desenvolvidos pelo Instituto destinados a tratar de tematicas ainda mais
especificas.

Ainda sobre a perspectiva dos processos comunicacionais, na secao “Portal
Oncoguia” sdo relevantes os itens “Oncoguia Noticias” e “Newsletters” que
apresentam a capacidade da organizacdo de produzir e oferecer para 0S USuarios
conteudo proprio e original bem como divulgar suas acdes e projetos. Nessa mesma
secdo destaca-se a subsecdo “Cancer na Midia”, que demonstra a habilidade da
organizacdo em acompanhar, reunir, classificar e disponibilizar materiais colhidos
nos mais diversos meios de comunicacdo, como numa espécie de clipagem dos
temas de interesse de seus publicos. Por fim, chama atencdo o link “Multimidia”,
apresentado no rodapé de todas as paginas, no qual é possivel perceber as
competéncias midiaticas da organizacao no que diz respeito a producao audiovisual
de qualidade.

Também tendo em vista 0s objetivos da pesquisa, cabe descrever algumas
ferramentas e conteddos que possibilitam praticas cidadas. Nesse sentido, destaca-
se na secao “Instituto Oncoguia”, a opc¢ao “Oncoguia em Ac¢ao”, que traz informes,
notas de esclarecimento e posicionamentos da organizacdo em relacdo a

acontecimentos politicos na area da satude. Da mesma forma, toda a secéo “Direitos
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dos Pacientes” apresenta conteldos que servem de instrumentos importantes para a
pratica da cidadania. No entanto, destacam-se os itens “Acesso a Justica” e “Onde
Reclamar”, que orientam o usuario do site sobre formas e ambientes destinados a
pratica cidadd para além do ambiente digital. E curioso perceber nesse local a
identificacdo da imprensa como espaco propicio para reivindicacdo de direitos e
exercicio da cidadania.

Figuras 3 — Ambientes propicios a praticas cidadas
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Fonte: Instituto Oncoguia (2015).

> AUXILIO DOENGA

Indo além das plataformas digitais desenvolvidas pela organizacéo, é possivel
encontrar informacgdes sobre o Instituto Oncoguia nos seus perfis em redes sociais
como o Twitter, Facebook e YouTube. Nesses ambientes, tanto a organizacéo
guanto seus publicos se utilizam dessas ferramentas e seus recursos para divulgar
fatos, noticias e informacfes sobre a tematica do cancer bem como estabelecer
relagdes e oferecer apoio mutuo.

Figura 4 — Perfil do Instituto Oncoguia no Twitter
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Pé&gina do Instituto Oncoguia no Facebook
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— Canal do Instituto Oncoguia no YouTube
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Por fim, cabe descrever brevemente a comunidade “Meu Oncoguia”,
desenvolvida pelo Instituto Oncoguia e que se propde a ser uma rede social
especifica para pessoas interessadas nas tematicas do cancer. Nesse espaco, €
possivel que os usuarios interajam entre si através de varias ferramentas digitais
desenvolvidas e controladas pela organizacdo. As funcionalidades desse ambiente
se assemelham as de outras redes sociais, pois permitem que 0S usuarios criem
seus proprios perfis, adicionem e convidem outros membros a participarem de sua
rede, escrevam e recebem depoimentos, postem videos, imagens e links, troquem
informagdOes e experiéncias, criem grupos de discusséo, divulguem seus blogs e
eventos, e conversem no bate-papo online. Ou seja, € uma plataforma bastante
completa que propicia a sociabilidade dos individuos no meio digital de formas
complexas. Portanto, essa plataforma precisa ser descrita com mais detalhes nos
proximos momentos da investigacdo, ja que a utilizacdo de suas ferramentas
dependia de aprovacdo da inscricdo, 0 que SO ocorreu recentemente, devido a
problemas técnicos.

Importa enfatizar que foram descritas algumas dentre as muitas
possibilidades digitais oferecidas pelo carater multimidia do portal da Instituicdo. A
selecdo dessas caracteristicas em detrimento de outras ocorreu principalmente por
serem ferramentas acessiveis a investigacdo e por terem uma relacdo mais explicita

com os conceitos abordados nesta pesquisa. Apesar de serem apenas algumas das
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estratégias, taticas e instrumentos de comunicacéo utilizados pela organizagéo, os
exemplos e ilustragBes apresentados apontam para a importancia de incluir, nos
proximos movimentos de investigacao, elementos de andlise que considerem o0s

processos comunicacionais desenvolvidos pelo Instituto Oncoguia.

Figura 7 — Comunidade Meu Oncoguia
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APENDICE D — Pesquisa Sistematica do Portal ULACCAM

Em primeiro lugar, se faz necessario analisar a pagina inicial visualizada ao
acessar o portal da ULACCAM, que direciona a todos o0s outros contetdos
disponiveis e que serdo apresentados no decorrer deste texto, conforme se
considerar pertinente para os objetivos desta pesquisa. De forma geral, o portal do
ULACCAM tem uma estrutura dinamica e esteticamente atraente.

No topo da pagina, estdo sequencialmente apresentadas trés barras
horizontais de menus, que compdem a estrutura fixa do site na parte superior. Na
primeira delas ha um botdo para escolha do pais de origem do visitante, que
determina o idioma (espanhol ou portugués) da pagina bem como seleciona o
conteudo a ser apresentado. Dessa forma, “lationoamérica” é a Unica op¢do em que
0 portal se apresenta na integra. A seguir, encontram-se 0s seguintes botdes:
“Sobre ULACCAM”, que revela o conteudo institucional; “Junte-se”, que apresenta
as variadas formas de apoiar e seguir a Instituicdo; “Contate-nos”, que exibe os
dados e formulario para contato com a organizacdo; e “Login”, para cadastro e
acesso exclusivo aos assinantes da pagina. Na sequéncia, da mesma barra
horizontal, estdo dispostos os botbes “Pacientes”, “ONGs” e “Sala de Imprensa”, que
apresentam uma seleg¢do tematica das ultimas noticias do portal, de acordo com o
interesse de cada um desses publicos.

Logo abaixo estdo dispostos o logo da Instituicdo, a barra para pesquisas, 0
botdo que revela o boletim informativo da organizacdo, e os botdes de acesso as
redes sociais da organizacdo. Na proxima barra horizontal, encontram-se as
seguintes secdes organizadoras do conteudo do site:

» Deteccao e tratamento
* Organizagbes

* Noticias

» Politicas Publicas

* Eventos

» Campanhas

+ Biblioteca
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Ainda no topo da pégina inicial, sob essas trés barras fixas horizontais, est4 o
banner, no qual se revezam diferentes destaques do site, que anunciam novidades
da organizacdo e do portal. Na lateral esquerda estédo posicionados o formulario de
cadastro para recebimento de newsletters e o plug-in que mostra os seguidores do
perfil da organizacao no Facebook.

No centro da pagina, se encontra um filtro para busca e selecdo de ONGs
associadas a ULACCAM e as trés ultimas noticias de portal. Na porcéo inferior da
pagina, esta outra estrutura fixa comum a todas as paginas do site, composta pelos
logos das ONGs que compdem a coalizdo, em constante movimento linear, e o

mapa do portal.



Figura 8 — Portal ULACCAM
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Tendo em vista 0s objetivos desta pesquisa, faz-se necessario descrever
algumas funcionalidades e conteudos do site que representam estratégias e taticas
comunicacionais utilizadas pela organizacdo. Sob a perspectiva dos processos
comunicacionais, importa ressaltar a relevancia da secéo “Noticias”, que apresenta a
capacidade da organizacdo de produzir e oferecer para 0S USUArios,
constantemente, contetdo original de qualidade bem como divulgar suas acdes e
projetos, além de se posicionar frente aos acontecimentos politicos e midiaticos que
cercam a questdo dos canceres da mulher. Em outro sentido, chama a atencéo a
forma com que os conteudos sdo organizados nessa secdo. Para cada uma das
noticias é associada uma imagem representativa da mensagem, e sao informadas a
data, o pais e 0 nome da organizacao responsavel por aquele conteudo.

Também é possivel que o usuario do site avalie a utilidade de cada noticia e
deixe comentarios sobre ela, na propria pagina. No entanto, a maior parte das
noticias ndo recebeu nenhum comentéario ou avaliacdo positiva a respeito da sua
utiidade. De qualquer forma, essa funcionalidade demonstra a preocupacgdo da
organizacdo em verificar os assuntos de maior interesse dos visitantes do site bem
como permite que esses se expressem a respeito de seus conteudos. Nessa
direcdo, destaca-se, também, a presenca de um sistema de seguranc¢a, que permite
a verificacdo da autenticidade dos comentarios.

Além das formas de compartilhamento proprias do site, ainda estédo
disponiveis no rodapé de cada noticia os botdes para compartilhamento via redes
sociais digitais, como Facebook e Twitter. Essas formas de circulacdo das
mensagens, em geral, apresentam maior adesdo dos usuérios do site. Nesse
sentido, importa também destacar a presenca de uma a ferramenta de busca de
noticias no site, no qual os resultados da busca podem ser refinados por tema, pais
Ou organizacao associada.

Sob a perspectiva das possibilidades de exercicio da cidadania, destaca-se a
secdo “Politicas Publicas”, na qual € possivel conhecer o posicionamento da
organizacao a respeito de politicas publicas necessarias ou em implementacao para
o enfrentamento dos canceres femininos, em cada um dos paises latino-americanos
com representatividade na rede. Além disso, € possivel fazer download de

documentos que fundamentam esse posicionamento e que servem como materiais
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Uteis para acdes politicas. Nessa se¢do também € possivel avaliar a utilidade das
informacdes e deixar comentarios.

Ainda sob as praticas cidadds, importa igualmente destacar a secao
“Eventos”, na qual é possivel se informar a respeito de manifestacées presenciais e
mobilizar outros individuos para as mesmas atravées das ferramentas de
compartilhamento. Nessa secdo, chamam a atencdo os Seminério e Capacitacdes
online que se propdem a transformar pacientes em ativistas, informando o publico
sobre a realidade das politicas publicas de enfrentamento do cancer em seus
paises. Nesses seminarios sdo apresentadas também outras mobilizacdes exitosas
na area da saude bem como instru¢ées de como navegar pelos sistemas publicos
de saude e como reivindicar direitos. Ainda s&o ensinadas estratégias de
comunicacao eficientes no uso de redes sociais digitais em ac¢des de ativismo.

Aproximando-se das possibilidades de participacdo efetiva dos publicos
importa evidenciar a se¢ao “Campanhas”, na qual estdo dispostas as campanhas de
mobilizacdo politica recentemente elaboradas tanto pela ULACCAM em nivel
regional, quanto pelas organizacdes associadas em nivel nacional. Ao clicar em
cada uma delas € possivel ter acesso a diversos instrumentos para divulgacado das
mesmas, tanto nas redes sociais quanto na imprensa. Da mesma forma, é possivel
aderir a tais campanhas através de peticdes online, que foram ou seréo
encaminhadas as autoridades politicas de cada pais como forma de reivindicacao de
direitos coletivos.

Para além das plataformas digitais desenvolvidas pela organizacdo, é
possivel encontrar informacdes sobre a ULACCAM nos seus perfis em redes sociais
como o Twitter, Facebook e YouTube. Nesses ambientes, tanto a organizacao
qguanto seus publicos se utilizam dessas ferramentas e seus recursos para divulgar
fatos, noticias e informacdes sobre a tematica do cancer bem como estabelecer

relagdes e oferecer apoio mutuo.
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Figura 9 — Perfil da ULACCAM no Facebook
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Figura 10 — Perfil da ULACCAM no Twitter
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APENDICE E — Roteiro das Entrevistas em Profundidad e Realizadas com as
Ativistas

IDENTIFICACAO

Local e data da entrevista:
Nome:

Idade:

Estado civil:

Profisséo:

Escolaridade:

Cidade natal:

Cidade de residéncia:

© 0 N o g b~ W DR

Contatos:

10. Vocé tem filhos? Com quem vocé mora?

BLOCO 1 — ASPECTOS MIDIATICOS E CULTURAIS

11. Quais 0s meios de comunicacgdo que vocé utiliza no seu dia a dia?

— Que tipo de mausica vocé gosta? Vocé tem algum cantor/cantora ou banda
preferidos? Qual?

— Vocé costuma ler? Que tipo de livro? Tem algum tipo de livro que prefere? Qual?

— Vocé |é jornais e/ou revistas? Quais?

— Vocé assiste TV? E televisdo aberta ou paga? O que vocé costuma assistir na
televisdo?

— Vocé escuta radio? O que vocé costuma escutar no radio?

— Vocé vai ao cinema? Que tipo de filme assiste?

— Vocé assiste video/DVD/Blue ray? Que tipos de filmes?

— Vocé usa telefone celular? O que costuma fazer no celular? Usa aplicativos?
Quais?

12. Qual o principal motivo de uso desses meios de comunicacao?

13. Quanto tempo por dia vocé utiliza esses meios de comunicacao?

14. Qual(s) o(s) local(is) onde vocé principalmente utiliza esses meios de

comunicacao?
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15. Normalmente, com quem vocé esta quando utiliza esses meios de
comunicacao?

16. Vocé costuma ver filmes, seriados, livros com histdrias relacionadas ao cancer?
Como vocé avalia esse género de produtos culturais? Vocé se identifica com

eles? Eles contribuem de alguma maneira com seu convivio com a doenca?
BLOCO 2 — INTERNET

17. Que dispositivos que vocé utiliza para acesso a internet?

18. Quais os principais motivos pelos quais vocé utiliza a internet?

19. Com que frequéncia vocé utiliza a internet?

20. Enumere os tipos de sites mais utilizados por vocé no dia a dia? Qual o principal
motivo de uso desses sites?

21. Quais os tipos de site mais utilizados para encontrar informacdes sobre o cancer
de mama?

22. Quais os tipos de site mais utilizados para encontrar informacdes sobre direitos
de pacientes com cancer de mama?

23. Vocé participa de redes sociais? Quais? Que grupos frequenta nessas redes?

24. Com que frequéncia vocé acessa as redes sociais?

25. Qual a rede social de sua preferéncia? Por qué?

26. Vocé tem dificuldades no uso da internet? Quais?

27. Em que ambiente (redes sociais, aplicativos, programas) vocé acha que sabe
fazer mais coisas?

28. Ja produziu algum conteudo na internet (video, montagem de fotos, texto,
musica)? Sobre o qué?

29. Costuma compartilhar contetdos na internet? De que tipo?

30. Ja teve a oportunidade de criar ou participar de um site? Se sim, qual?
BLOCO 3 — CANCER DE MAMA

31. Ha casos de cancer na sua familia? Que tipo de cancer?

32. Como vocé descobriu o cancer de mama? Em que ano vocé recebeu o
diagndéstico de cancer de mama?

33. Como foi receber essa noticia? Como sua familia e amigos reagiram ao seu

diagndstico?



34.

35.
36.
37.
38.

39.
40.
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Por quais procedimentos médicos vocé ja passou durante seu tratamento? Qual
foi a experiéncia de tratamento mais marcante?

Ja teve alguma recidiva ou metastase? Como foi receber essa noticia?

Como seu tratamento (ou a maior parte dele) foi custeado?

Com relacdo ao cancer de mama, qual seu estado de saude atual?

Vocé convive com outros pacientes de cancer? Qual a importancia desse
convivio para sua vida?

Vocé se identifica com essas pessoas de alguma forma? Como?

Vocé diria que o cancer de mama mudou sua vida ou faz parte da sua
identidade? Como?

BLOCO 4 — RELACAO COM ORGANIZACOES

41.

42.
43.

44,

45.
46.

47.

48.

49.

50.

Como vocé conheceu essa instituicdo? Vocé utiliza ou utilizou os servigos dessa
ONG? Quais servi¢cos?

Com que frequéncia vocé frequenta essa ONG?

E como se tornou voluntaria? Que tipo de servi¢o voluntario vocé realiza nessa
ONG? Como € essa experiéncia?

Qual a importancia da participagdo nessa organiza¢ao para sua vida? Voceé diria
gue ser voluntéaria é parte da sua identidade?

Qual a importancia da sua participacdo para organizagao?

Vocé considera que a sua organizacao faz parte de um movimento maior de luta
contra o cancer de mama?

Que caracteristicas vocé e as outras voluntarias da organizacdo tém em
comum? Que caracteristicas vocé e as voluntarias de outras organizagdes tém
em comum?

Como vocé mantém contato com essa ONG?

Sua ONG tem site? Com que frequéncia vocé o acessa? Como vocé avalia esse
site?

Vocé ja deu entrevista para algum meio de comunicacédo contando sua historia
como voluntaria/paciente? Qual? Como foi essa experiéncia? Vocé recebeu

algum treinamento para esta entrevista?

BLOCO 5 — CIDADANIA COMUNICATIVA



51.
52.

53.

54.

55.

56.

S57.

58.

59.

60.

61.
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Qual seu entendimento sobre cidadania?

Para vocé, o que € e o0 que faz uma ativista? Vocé se considera uma ativista da
luta contra o cancer de mama?

Vocé considera que as midias brasileiras contribuem para o desenvolvimento da
cidadania?

Vocé considera que a internet contribui para o desenvolvimento da cidadania?
Com maior ou menor intensidade que as outras midias?

Para vocé, o direito a comunicacao € importante na conquista de outros direitos?
Como?

Qual a importancia da mobilizacdo de pessoas e organizagdes para 0 controle
do cancer de mama no Brasil?

Qual o papel dos meios de comunicacdo para a mobilizacdo de pessoas e
organizac¢des que lutam do cancer de mama?

Nesse sentido, vocé acredita que a internet ampliou as possibilidades de
mobilizacdo de pessoas em torno da causa do cancer de mama?

Vocé participa de mobilizacdes e/ou manifestacdes para conquista de direitos de
pacientes de cancer de mama?

Vocé considera que essas manifestagoes tém algum impacto na realidade das
pacientes com cancer de mama?

Vocé participa de acbes de mobilizacdo pela internet? Como €é essa
experiéncia? Como vocé avalia esse tipo de mobilizacdo, com relagcdo ao seu

impacto, em comparagcdo com mobilizagbes presenciais?

BLOCO 6 — RELACAO COM A FEMAMA

62.

63.

64.

65.

66.

67.
68.

Como vocé conheceu a Femama?

Que trabalhos da Femama vocé conhece?

Quais das pautas trabalhadas pela Femama que vocé considera mais
importantes? Por qué?

Que meios de comunicacdo que vocé utiliza para contatar a Femama? E para
saber das novidades, eventos e acdes recentes da Femama?

Vocé conhece o site da Femama (www.femama.org.br)? Como vocé chegou ao
site da Femama?

Que tipo de informacdes vocé busca no site da Femama?

Com gque frequéncia vocé acessa do site da Femama?



69.

70.

71.

72.

73.
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Como vocé avalia o site da Femama? Vocé se identifica com o site da Femama?
Como?

Vocé considera que as informacgdes do site da Femama sao Uteis para seu
trabalho como voluntaria? Que outros sites sao importantes para esse trabalho?
Vocé considera que o site da Femama contribui para o desenvolvimento da
cidadania? Como?

Quais sites de campanhas desenvolvidas pela Femama, vocé ja acessou? Como
vOocé avalia esses sites?

Vocé costuma participar das agdes de mobilizagdo promovidas pela Femama? E

na internet? Como é essa experiéncia?



