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Resumo

Ao falarmos no intercruzamento dos campos da comunicacdo e da saude, € possivel
perceber que, em geral, 0s meios de comunicagéo tradicionais abordam a questao da saude
em ocasides especificas. Assim, alguns topicos ganham destaque, enquanto outros
assuntos acabam ficam fora dos circuitos midiaticos tradicionais. A proposta deste artigo
€ observar o uso das logicas de midiatizacdo pelas pacientes com Sindrome de Turner, a
partir da apropriacdo de dispositivos midiaticos em redes digitais. Neste artigo sera
apresentado o caso da pagina do Facebook Turner Syndrome Global Alliance (TSGA).
Esta pagina tem a caracteristica de ser “ De familiares de pacientes para portadoras e seus
familiares”. Apesar de ter um viés de conscientiza¢do, ela ndo busca difundir
conhecimento sobre a sindrome para o grande publico, serve mais como um recurso para
quem esta buscando informagdes, e também n3o visa uma interacdo direta. E possivel
dizer que com a ambiéncia da midiatizacdo mudancas aconteceram na interface
Comunicacéo e Saude: informac6es ndo estdo centradas s6 nos especialistas e as pessoas
estdo mais preocupadas com o cuidado de si.
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Abstract

When we talk about the intersection between the fields of communication and health, it
is possible to verify that in general the mass media address health issues in specific
situations. Thus, some topics stand out, while others stay out of the media circuit. This
article aims to observe the use of midiatization logics by the patients with Turner
Syndrome from the appropriation of media devices on digital networks. In this article it
will be presented the case of the Facebook page Turner Syndrome Global Alliance. This
page has the characteristic of being “from relatives of patients to patients and their
relatives”. Despite the awareness bias, the page does not spread knowledge about the
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syndrome, it works as an information resource, and it does not stimulate the interaction
between the followers. It is possible to say that with the midiatization ambience, some
changes happen on the health communication field: information is just not centered on
experts and people are more concerned about taking care of themselves.

Keywords: Midiatization, Health and Communication; Turner Syndrome
INTRODUCAO

Quando falamos de fendmenos midiaticos é inevitavel a presenca de tematicas que
permeiam outras areas: medicina, psicologia, direito, engenharia. Sendo assim, campos
sociais que antes tinham suas fronteiras bem delimitadas agora séo atravessados por
outros campos sociais, ha também uma ampliacdo das formas de debate publico em
diferentes espacos, alem de maiores possibilidades para interacdo entre os individuos
(BRAGA, 2015). Ou seja, estamos em uma sociedade em vias de midiatiza¢do, onde os
limites entre produtores e receptores ndo estdao mais bem definidos, e onde 0s processos
midiaticos incidem sobre as mais diversas praticas sociais.

Dessa forma ndo existe um discurso midiatico puro em sua esséncia, ele é
polifénico, por isso, 0 acoplamento se da por meio da tematizacdo, uma vez que a midia
aborda assuntos que nao tém origem na comunicagéo. Isso indica que muitas vezes 0s
acontecimentos sdo de responsabilidade dos atores sociais, € ndo contam com a
intervencao dos jornalistas (FAUSTO NETO, 2015).

Isso vem a representar uma gama de novas possibilidades para que assuntos que
ndo sdo normalmente abordados pela grande midia ganhem espagos em outros
dispositivos como as redes sociais e sites na internet. S0 espacos ricos para a circulacéo
de diferentes contelidos e para a interacdo entre os sujeitos. Os diversos grupos sociais se
apropriam dessas ferramentas ndo apenas para socializarem, mas para interagirem,
produzirem sentidos e fazerem parte de realidade em que estao inseridos. 1sso constitui
ndo apenas novas formas de relagGes sociais, mas também um novo modo de ser no
mundo (GOMES, 2017).

Ao falarmos no intercruzamento entre 0s campos da comunicagdo e da saude, €
possivel perceber que em geral, 0s meios de comunicacdo tradicionais abordam a questao
da salude em ocasifes especificas: campanhas de prevencdo ou vacinacdo, alguma
descoberta cientifica, epidemias ou novas doencas. Pode-se destacar também algumas
situacdes especificas onde ¢ feita alguma reportagem especial sobre uma enfermidade.
Assim, alguns topicos ganham destaque, seja por sua relevancia (como Zika virus e a

Dengue), seja por serem tematicas que tem grande apelo social (como Sindrome de Down
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e autismo). Portanto, outros assuntos acabam ficam de fora dos circuitos midiaticos
tradicionais, como é o caso da Sindrome de Turner (ST)3.

Diante do exposto e dos questionamentos surgidos, foi realizada uma busca em
redes sociais para averiguar quais eram 0s movimentos comunicacionais que meninas e
mulheres com a sindrome realizavam. Foram identificados grupos no Facebook onde
portadoras de ST interagiam; blogs sobre o assunto; paginas no Instagram; e
principalmente mulheres que, por meio de videos, compartilham suas experiéncias
através de plataformas como o Youtube. Ao entrar em contato com esses materiais ficou
0 questionamento sobre como que as pacientes com ST se apropriavam desses
dispositivos midiaticos, os processos que elas utilizavam para interagir com outras
pacientes, como eram constituidas essas relacdes e quais eram as especificidades de cada
dispositivo.

A proposta do trabalho em questdo é observar o uso das logicas de midiatizacao
pelas pacientes com Sindrome de Turner a partir da apropriacdo de dispositivos
midiaticos em redes digitais. Neste artigo sera apresentado o caso da pagina do Facebook
Turner Syndrome Global Alliance (TSGA)*.

1. O que é Sindrome de Turner?

Sindrome de Turner, ou monossomia do X, € uma anomalia genética resultante de
uma desordem dos cromossomos sexuais que afeta apenas individuos do sexo feminino,
e pode ter efeitos sobre a parte fisica, sistémica ou cognitiva das portadoras. E a desordem
cromossdmica mais comum entre mulheres, ocorrendo em um a cada 1500-2500
nascimentos®, afetando cerca de um milhdo e meio de mulheres em todo o mundo®. E
considerada rara, uma vez que apenas um em cada 40 fetos se desenvolvem e chegam ao
nascimento’, o que representa uma taxa de natalidade de apenas 2%. Na monossomia as
portadoras possuem 45 ao invés de 46 cromossomos, somente sendo diagnosticada a

partir da realizagdo de um caridtipo®.

% A explicacdo sobre o que é Sindrome de Turner sera feita no préximo tépico

* https://www.facebook.com/TSGAIlliance/

5 Informagdes: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2014/abril/03/pcdt-sindrome-de-turner-livro-
2010.pdf

6 M. Elsheikh, D. B. Dunger, G. S. Conway, J. A. H. Wass, Turner’s Syndrome in Adulthood, Endocrine
Reviews, v. 23, n.1, 2002. p. 120-140. Disponivel em: https://doi.org/10.1210/edrv.23.1.04. Acesso em: 26
de agosto de 2019.

7 Informag@es https://www.who.int/genomics/gender/en/index1.htmI#Turner%20syndrome

8 Caridtipo: Fotomicrografia de cromossomas de um individuo, a fim de proceder um diagnéstico de
anomalias genéticas. Definigdo disponivel em: https://michaelis.uol.com.br/moderno-
portugues/busca/portugues-brasileiro/cari%C3%B3tipo/
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Uma das principais caracteristicas das portadoras de ST € a baixa estatura, que
atinge 90% das mulheres com a desordem cromossémica®, que tem uma média de altura
entre 136 e 147 centimetros. Também ainda podem ocorrer problemas cardiacos e renais,
hipotireoidismo, perda auditiva, atrofiamento dos ovarios, infertilidade, atraso ou o néo-
desenvolvimento de caracteristicas do fendtipo feminino entre outros. Em termos
cognitivos, pacientes com monossomia do X podem ter problemas de orientacao espacial,
de aprendizado em matematica e de linguagem nao verbal, além de dificuldades de
relacionamento em determinadas situacdes sociais.

Importante ressaltar aqui que uma portadora de ST ndo apresentada todas as
caracteristicas que podem se manifestar em quem é diagnosticada com a monossomia. A
severidade e a presenca dos sintomas dependem de cada paciente e também do tipo de
Sindrome de Turner — classica ou mosaico. O acompanhamento médico da paciente com
ST & essencial durante toda a vida, com profissionais de diversas especialidades, de
acordo com as caracteristicas que sdao desenvolvidas ao longo da vida da portadora.

2. Acionamentos tedricos

Antes de expor as discussdes empiricas e primeiras inferéncias sobre o0s
observaveis, € de extrema importancia apresentar 0s conceitos e acionamentos tedricos
que visam dar suporte para os debates que se apresentam neste trabalho. Aqui serdo
trazidas reflexbes sobre questdes relativas a midiatizacdo e sobre a sua incidéncia no

intercruzamento dos campos da comunicacgéo e da saude.

2.1 Midiatizacéo

Faxina e Gomes (2016) enfatizam que midiatizacdo € um conceito que ndo possui
varios significados, mas admite diversas significacdes. 1sso ocorre especialmente porque
ainda estamos vivendo esse momento de transformacao, ou seja, € importante ver que €
um processo incompleto e que ird se modificar com o tempo, especialmente porque na
sociedade em vias de midiatizacdo ha uma aceleracdo do tempo histérico e uma mudanca
na nocao de referéncia (VERON, 2014; ROSA, 2017).

o Informacdes: Livro: Turner- know your body. Disponivel em:
https://www.researchgate.net/publication/233885294 Turner -

know your body An information book on Turner syndrome Editor Gravholt CH Gothenburg pp

1-

241 2009 httpnpnetpublicatorcomnetpublicationn75088268/1ink/09e4150¢8ff9602406000000/download
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Como aponta Fausto Neto (2008), no cenério de midiatizacdo da sociedade que
estamos vivenciando, é fundamental compreender que a organizacdo da sociedade e suas
operacOes estdo atravessados por ldgicas midiaticas. Ou seja, com o processo de
midiatizacdo, ferramentas e processos que anteriormente pertenciam apenas aos meios de
comunicagdo, agora estdo nas maos dos sujeitos sociais. Estes sdo capazes de produzir
contetdos, compartilhar, opinar e ressignificar acontecimentos e produtos midiaticos.
Portanto, no cenario em que nos encontramos, 0s processos midiaticos se atualizam,
fazendo com que a cultura da midia incida ndo somente sobre artefatos midiaticos, mas
também sobre os processos sociais.

Nessa perspectiva, na sociedade em midiatizacdo € possivel identificar a
complexidade das relagdes sociais existentes, por meio da observacdo da totalidade dos
dispositivos tecnologicos de producéo, criacdo e difusdo (FAXINA, GOMES, 2016).
Outra ideia é apresentada por Rosa (2017) que ressalta que no processo de midiatizagédo
da sociedade existe a complexificacdo das relacdes entre os sujeitos e da producdo de
sentidos originadas através delas. Hepp (2014) diz que nessa sociedade midiatizada se
analisa a inter-relacdo entre a mudanca da midia e comunicagéo por um lado, e a mudanca
da cultura e da sociedade por outro, assim devemos ver a midiatizagdo como uma
transformacéo das configuracdes transmidiais.

Nesse contexto da sociedade em midiatizacdo, Gomes (2016) fala que ela
representa uma nova ambiéncia; que possui incidéncia nas relaces sociais, nas inter-
relacBes, conexdes e interconexdes que constituem a sociedade atual. Ou seja, as
ferramentas que contribuem para a ocorréncia das relacdes pessoais resultam da
compreenséo coletiva e individual. E criado um novo ambiente matriz — que seria a
sociedade em midiatizacdo — onde as invencgdes e sofisticacbes tecnoldgicas incidem as
formas de pensar, agir e ser em sociedade (GOMES, 2017).

Braga (2015) diz que algumas das caracteristicas das ldgicas de midiatizacao séo
0 atravessamento de diversos campos sociais, a ampliacdo das interacdes e a constituicao
de novos circuitos. Por isso essas l6gicas seriam mais diversificadas e plurais. O autor
ainda ressalta que ndo se pode negar que no processo de midiatizacdo ha logicas
midiaticas, mas deve-se reconhecer que ha outros processos que causam transformacdes
e que podem inverter sentido da incidéncia.

Quando falamos das logicas de midiatiza¢do, nos referimos a novas dindmicas que
sdo centrais na organizacdo social, onde as tecnologias se transformam em meios, de
acordo com as logicas das praticas sociais (FAUSTO NETO, 2008). Braga (2015) diz que
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algumas de suas caracteristicas sdo o atravessamento de diversos campos sociais, a
ampliacdo das interagdes e a constituicdo de novos circuitos. Por isso essas l6gicas seriam
mais diversificadas e plurais. O autor ainda ressalta que ndo se pode negar que no
processo de midiatizacdo ha légicas midiaticas, mas deve-se reconhecer que ha outros
processos que causam transformacdes e que podem inverter sentido da incidéncia.
Sendo assim, nessa nova ambiéncia em que estamos inseridos todos os atores
sociais sdo produtores e receptores dos processos midiaticos. E preciso averiguar as
producdes de circuitos e dispositivos para, por meio das percep¢cdes, compreender 0S
“riscos, os desafios, as potencialidades e os direcionamentos preferenciais; procurando
perceber como estdo se encaminhando as mediagdes comunicativas da sociedade [...]”

(BRAGA, 2012, p.50).

2.2 Comunicagao e Saude na ambiéncia da midiatizacao

Somente a partir de 1990 é que houve uma maior interseccado entre 0s campos, e
que comecaram a haver pesquisas na area (ARAUJO, CARDOSO, 2007). Apesar dos
estudos serem recentes, é possivel dizer que o viés campanhista e educativo permanece.
Isso porque, segundo Araujo (et al, 2013) as ac¢bes de comunicacdo mais utilizadas na
salide sdo destinadas a informar atitudes que podem evitar doencas atraves de campanhas
periddicas ou em épocas de crise (epidemias e surtos). Portanto, a &rea Comunicacgéo e
Saude envolve estudos da comunicacdo profissional-paciente, campanhas de saude de
comunicacgdo de massa, as novas midias, além da interface da area com a educacao. Nesse
quesito ha diferentes tipos de discurso sobre satde nos meios de comunicagdo: o médico,
a interpretacdo dos pacientes, dos leigos, e o das instituicdes midiaticas. (CAVACA,
2015; RONDELLLI, 1995).

As informac6es e 0s saberes sobre saude ndo estdo mais nas maos apenas dos
especialistas — no caso médicos e profissionais da area. Por meio do compartilhamento
dos conhecimentos e com a as redes sociais disponiveis na internet, os proprios pacientes
e familiares podem obter e produzir informacdes, e em muitos casos colaboram para que
mais pessoas tenham acesso a esses saberes. Dessa forma uma nova dindmica se
estabelece, uma vez que o paciente pode ter controle sobre o problema de saide que o
atinge. Como aponta Rangel-S (et al, 2013) os saberes em saude sdo estabelecidos na
individualidade e coletividade dos sujeitos, onde o compartilhamento do conhecimento

se da em rede. Nessa perspectiva os autores relatam que cada vez mais se olha a saude
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através de uma dimensédo de vida e ndo da doenca, 0 que ocorre porque 0s atores estdo
mais voltados a préticas destinadas ao cuidado de si.

Essas modificacdes, a possibilidade do sujeito de produzir contetdo e ter um
acesso mais amplo a informag6es — por meio do compartilhamento realizado através da
internet — despertam um desejo de buscar conhecimento além do que ja esta disponivel,
dando um sentido pratico a vida do individuo e fazendo com que este realize alguma agéo
(PORTO et al, 2013). Mais do que levar a uma acgédo, as questdes relatadas acima
permitem que os atores sociais tenham um maior conhecimento de si, fazendo com que
eles tomem iniciativas sobre sua propria salde e motivem outras pessoas que enfrentam
as mesmas situacdes.

Nesse contexto hd uma questdo comunicacional e relacional, porque por meio
desse compartilhamento e da busca de saberes emerge um processo de interagéo, uma vez
que somente a partir da conexao e do contato com 0s sujeitos € que é possivel essa troca
de experiéncias. Sendo assim, os usuarios das redes ndo se relacionam apenas com a
tematica — no caso a questdo de salde — mas com “uma comunidade virtual que participa
do processo de socializacdo, numa relacdo que ndo é apenas material, mas também é
simbolica, alterando as relacGes de reconhecimento das interagdes com o campo de
especialistas” (FERREIRA; LIMA, 2016. p. 79). Por meio das interagdes possibilitadas
pelas redes sociais, os individuos tomam conhecimento de novas experiéncias, de sujeitos
diversos e que a0 mesmo tempo tem uma vivéncia similar, o qual o relato pode ser

motivador.

3. O caso da pagina Turner Syndrome Global Alliance (TSGA)

Antes da apresentacdo da pagina, € necessario fazer uma ressalva sobre o contexto
de escolha de uma pagina do Facebook com origem nos Estados Unidos da America.

O processo de midiatizacdo, como nos alertam Gomes, 2017; Veron, 2014 e
Braga, 2015, ocorre de maneira distinta nas diferentes sociedades. 1sso implica que as
mudancas e a incidéncia dos mais diversos processos midiaticos nas multiplas instancias
da sociedade tém temporalidades variadas. Isso justifica 0 motivo de 2 dos 3 itens do
corpus terem origem nos Estados Unidos da América. Neste pais o processo de interacao
com familiares e pacientes com Sindrome de Turner comecou no final da década de 50,
com a criagdo de associacOes. O trabalho dessas organizacGes, que comecou de forma

presencial se expandiu, fazendo com que outras pequenas organizagfes surgissem no
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pais, e assim mais pessoas obtinham informacdes sobre a monossomia e compartilhavam
suas experiéncias de diferentes formas.

Essa forma de espalhamento do contetdo ganhou muito forca no inicio dos anos
2000 com a popularizagdo da internet. A situacdo no Brasil € um tanto diferente. No pais
ndo hd uma associagdo que dissemine ou dé apoio a pessoas relacionadas direta ou
indiretamente com a desordem cromossdmica®. A visibilidade da Sindrome de Turner
entre as proprias pacientes e seus familiares e as relacdes e interaces entre estes é

dificultada no Brasil.

3.1 A paginada TSGA

A Turner Syndrome Global Alliance (TSGA) é uma organizagdo nao
governamental com sede nos Estados Unidos, fundada por pais de meninas e jovens que
possuem Sindrome de Turner no ano de 2014. Em 2015 a ONG criou uma pagina no
Facebook, com postagens que tem como objetivo difundir informacdes sobre a
monossomia. De acordo com a descri¢do obtida na rede social, a TSGA tem como misséo
conectar ciéncia e recursos para a comunidade ligada a ST. Eles se auto denominam como
a voz das pacientes e de familiares de mulheres com a monossomia. Ainda na pagina é
possivel encontrar os objetivos da organizacdo que Seriam proporcionar acesso a
informacao aos que convivem com a sindrome direta ou indiretamente, além de oferecer
questdes para a discussao.

O material publicado € constituido por imagens, videos, textos com imagens e
links para redirecionamento (geralmente pesquisas ou material informativo). As imagens
s80 as postagens em maior quantidade na pagina, e podem ser de trés tipos: a) montagens
de fotos com frases ou textos para conscientizacdo da ST, b) montagens de fotos com
frases motivacionais, ou ¢) imagens com frases de apoio ou motivacdo que foram
extraidas da internet e compartilhadas na pagina.

As postagens na pagina acontecem de forma diaria, com uma ou mais publicacdes
por dia. Elas sdo constituidas ou por imagens feitas pela prépria organizacdo, juntando
texto e foto ou por compartilhamento de postagens que foram originalmente publicadas
em outras paginas. As tematicas giram em torno da conscientizacdo sobre a sindrome
através da abordagem de sintomas fisicos, cognitivos e psicoldgicos; além da postagem

de frases motivacionais e de encorajamento tanto para pacientes quanto para familiares.

10 Informagc&o obtida no site Turner Syndrome Internationa Group, que retine informagdes das mais diversas
associagdes relativas amonossomia do X ao redor do mundo. https://tsint.org/index.php/countries/61-brazil
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Além das imagens, é possivel encontrar com menos frequéncia a publicacdo de pesquisas
que universidades estdo realizando, convites para encontros de pacientes nos Estados
Unidos e publicacGes cientificas que podem ser Uteis a comunidade.

Os textos presentes nas publicagdes sdo geralmente diretos e objetivos, muitas
vezes utilizando termos médicos. As imagens geralmente sdo constituidas por fotos de
meninas — que por uma analogia e pela leitura dos comentarios — provavelmente sdo
portadoras da ST. Devido a esse fator e a propria descricdo da pagina, vemos que ela é
destinada a pessoas que convivem com a sindrome de diferentes maneiras: tanto como
pacientes ou tendo algum familiar com a monossomia.

Importante ressaltar que todas as publicacdes e comentarios sdo em inglés, por se
tratar de uma pagina que pretende ter um alcance internacional, e também porque 0s
fundadores e administradores dela sdo norte-americanos. Também € importante frisar que
nem todas as publicaces possuem comentarios ou interacdes, depende do contetdo da

veiculado na pagina e da forma como aquela temética afeta os seguidores.

3.3 Primeiras observacdes das publicacdes da pagina
Aqui serdo apresentados exemplos de publicacdes de imagens do tipo a) e b) — de
acordo com a descricdo citada acima. Foram escolhidos dois exemplos de cada uma para

a reflexdo e debate.

Turner Syndrome Global Alliance
17 dejulhoas 13:18- Q

Congenital heart disease occurs in approximately 50% of girls and women

with Turner syndrome, including a high incidence of bicuspid aortic valve,

coarctation of the aorta and an aortopathy that can lead to aortic dissection.

——

-
Coﬂgemgi heart disease occurs in approximately 50% of
girls and women with Turner syndrome.

Imagem1: publicacdo de 17 de julho. Traducdo livre da legenda: doencas congénitas do cora¢do ocorrem em
aproximadamente 50% das meninas e mulheres com ST, incluindo uma grande incidéncia de valvula biclspide da
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aorta, coarctacdo da aorta, e aortopatia pode levar a dissecacdo adrtica. Tradugdo do texto da imagem: doengas

congeénitas do coracdo ocorrem em aproximadamente 50% das meninas e mulheres com ST.

Turner Syndrome Global Alliance oo
13 de setembro as 12.23- Q

‘The connection hetween celiac disease and Turner
syndrome is nol coincidental.

Turner Syndrome
Awareness

7

s
! TSGAIhaf(n org

n

Imagen2: publicacdo de 13 de setembro. Traducdo livre: A conexao entre doenca celiaca e Sindrome de

Turner ndo é coincidéncia

Turner Syndrome Global Alliance 2o
2 de setembro - Q

Some of the best things come in

smal| packages.

Avvvere. 3

™o

PR T
-

Imagem 3: publicago de 2 de setembro: Algumas das melhores coisas vem em pacotes pequenos
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Turner Syndrome Global Alliance
14 dejulhoas 14:12- Q

Live life on
your oon
lerms.

S Turner

i Syndrome :

*, Aware

X

TSGAlliance.org

Imagem 4: publicacdo de 14 de julho. Tradug&o livre: Viva nos seus proprios termos

0 Christina Mayer Yes whatever those terms may be

Curtir - Responder - 3 sem

a Shelby George Kayla Park isn't this your cutie?? @@

Curtir - Responder - 1 sem

@ Kayla Park Shelby George it is! Thanks for the tag, | didn't
even see this A

Curtir - Responder - 1 sem

a Shelby George Kayla Park you're welcome, she's a dollll &

Curtir - Responder - 1 sem

Imagem5: Comentarios de uma das publicaces feitas na pagina da TSGA

Um dos primeiros pontos a serem comentados € a presenca do slogan ““ Turner
Syndrome Awareness”!!, que esta presente em todas as imagens publicadas pela pagina.
Isso indica que as postagens da pagina com essa marca — que sao a maioria - se referem
a conscientizacdo sobre a ST, ou seja, falam sobre caracteristicas, sintomas, diagndstico
e tratamento. E possivel dizer, por meio dessa informacdo que o foco da pagina é
promover uma maior reflexdao sobre questdes relativas a sindrome.

Devido a presenca do slogan, do uso padronizado de cores e da presenca de textos
nas fotos, podemos destacar que as imagens publicadas sdo montagem feita pelos
responsaveis pela a pagina. Como podemos ver na imagem 5, onde um dos comentarios
diz: “ Aquela ndo ¢ sua fofinha?”, é possivel dizer que as meninas e mulheres presentes
nas imagens possuem Sindrome do Turner, e que as fotos foram registros de momentos
reais. Apesar de na pagina ndo haver indicagdo pedindo o envio de fotos, vemos que é

uma forma de interacdo entre os administradores da pagina e os seguidores.

11 Conscientizagio sobre Sindrome de Turner, em traducdo livre.
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Em relacdo ao conjunto das imagens 1, 2, 3 e 4 percebemos que as pacientes
retratadas estdo sorrindo, passando uma sensacdo de paz, e exercendo atividades como
qualquer que pessoa que ndo possui a sindrome. As publicaces da TSGA demonstram
uma perspectiva positiva em relacdo a sindrome, mostrando que apesar da multiplas
caracteristicas e adversidades decorrentes da desordem cromossémica, as pacientes
podem ter um desenvolvimento de acordo com o padréo, levando uma vida feliz.

Nas imagens 1 e 2 temos 0 tipo de postagem presente em maior nimero na pagina:
sobre as caracteristicas e/ou sintomas da ST. Séo publicagdes que tem por objetivo falar
sobre questdes médicas especificas que envolvem a vida de quem tem a Sindrome. Esse
é mais um indicativo que demostra que um dos principais objetivos da pagina da TSGA
é a conscientizacdo sobre a sindrome, que € considerada rara. Contudo podemos destacar
algumas diferencas na forma como as caracteristicas sdo apresentadas nas imagens 1 e 2

Na primeira imagem temos por tematica as diversas formas de problemas
cardiacos que podem acometer as pacientes com ST. Nesse acaso vemos que além do
texto na imagem, ha uma legenda na foto que contém mais informagdes, contudo 0s
termos utilizados sdo especificos da area da saude, ou seja, fornecem mais informacdes
que s6 sdo acessiveis para quem ja conhece os problemas. Ja na segunda imagem nédo ha
uma legenda, temos apenas uma frase que serve ponto de partida para uma pesquisa mais
aprofundada. Sendo assim, podemos dizer que a pagina nao tem um objetivo de fornecer
maiores explicacdes, possuindo um carater mais informacional. Isso fica ainda mais claro
na imagem dois: ao falar que a relacdo ndo é uma coincidéncia, o que instiga o seguidor
a ir atras de mais informacdes. E possivel dizer que a pagina serve como um primeiro
contato para aqueles que estdo entrando no mundo da Sindrome de Turner.

Vemos a presenca de discursos de profissionais, ndo profissionais e narrativas de
experiéncia da vida privada que se misturam e nio podem ser mais separados (CARLON,
2017). Dentro da pagina, as informag6es sdo compartilhadas por ndo especialistas, ja que
ndo foram ditas por profissionais da salde, e sim por familiares das pacientes com ST.
Por fim ainda ha a presenca de relatos pessoais nos comentarios da publicacdo: portadoras
da sindrome e familiares compartilham suas vivéncias de acordo com a tematica da
publicacao.

As imagens 3 e 4 tem um proposito diferente, elas servem como uma forma de
apoio para pacientes e familiares por meio de frases motivacionais. Ha dois tipos de
frases: as que se relacionam diretamente com as caracteristicas, caso da imagem 3 —

referente a baixa estatura, e aquelas que visam dar uma perspectiva otimista, incentivando

12



Centro Internacional de Semiética e Comunicag¢ao — CISECO
VIII Coléquio Semidtica das Midias — ISSN 2317-9147
Praia Hotel Albacora — Japaratinga — AL - 27 de novembro de 2019

as portadoras da sindrome a seguirem adiante, mesmo com todas as dificuldades. As
publicacBes desse tipo, demostram que a sindrome vai além de momentos adversos, que
ha esperanca para quem possui a desordem cromossomica. Elas sdo um contraste com as

publicacBes de carater médico, por seu carater incentivador e deveras mais humanistico.

Consideracoes

E importante ressaltar que as reflexdes expostas acima sio um primeiro
movimento que faz parte da pesquisa de doutorado, ou seja, ainda ha um longo caminho
a ser percorrido, e provavelmente novos questionamentos irdo surgir a partir de uma
analise mais aprofundada.

A pégina da TSGA funciona como um portal de entrada, para as pessoas que
querem saber mais sobre a desordem cromossomica. Ela faz com o que os sujeitos
busquem mais informacbes, a0 mesmo tempo que alerta sobre os sintomas e as
caracteristicas da ST. Também é possivel dizer que pelo uso de termos médicos sem
maiores explicacBes e que pela abordagem em frases curtas e diretas a pagina ndo visa
uma ruptura com o campo da saude, servindo de ponte. Os administradores da pagina se
apropriaram das ferramentas de publicacdo e compartilhamento do Facebook, e optaram
por serem sucintos nos textos, passando a mensagem de forma répida e curta.

As imagens utilizadas de fundo das mensagens sdo um artificio utilizado para
chamar a atencdo e também para provocar uma sensacao especifica: de positividade,
independentemente da tematica da postagem. Em relacdo as montagens em si, tanto nas
imagens com o objetivo de conscientizacdo, quanto as de apoio seguem um padréo: a foto
de uma crianca, menina ou mulher e uma frase relacionada a tematica.

Diante do exposto ¢ perceptivel que a pagina tem a caracteristica “ De familiares
de pacientes para portadoras ¢ seus familiares”. Apesar de ter um viés de conscientizagio,
ela ndo busca difundir a ST para o grande publico, serve mais como um recurso para quem
estd buscando informacgdes. Também é possivel dizer que mesmo tratando de um tema
delicado, a pagina ndo tem um viés pessoal ou humanista, pois ndo compartilha questfes
pessoais e ndo interage com os seguidores, ela busca um certo distanciamento: a forma
de comunicacdo é direta e objetiva.

As questdes apresentadas acima mudam a relacéo entre os médicos e 0s pacientes,
de acordo com Flichy (2016). O autor diz que com o surgimento da internet e o
compartilhamento de conteldo entre 0s sujeitos, 0s pacientes estdo mais aptos a pedirem

por informacdes, debater questdes relativas a sua saude e assim, mais facilmente, se
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responsabilizar por questdes relativas a sintomas e tratamentos da sua enfermidade. Os
pacientes tém acesso a conteudos que possam ajuda-las a melhorar a gestao de sua propria
saude.

A partir disso, é possivel dizer que com a ambiéncia da midiatizacdo mudancas
aconteceram na interface Comunicacdo e Saude: informacdes ndo estdo centradas s6 nos
especialistas, as pessoas estdo mais preocupadas com o cuidado de si e querem ter o
controle do seu préprio tratamento, os pacientes estdo produzindo contetdo para que
outras pessoas tenham acesso, os materiais midiaticos podem ter um carater mais pessoal
e de compartilhamento de experiéncias e perdeu-se um pouco o foco educacional. Essas
séo apenas algumas das questdes que podem ser citadas.
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