RESUMO

Esta tese tem como objetivo analisar, comparativamente, as postagens publicadas nas redes sociais que
relatam a experiéncia do adoecimento dos pacientes com Fibromialgia (FM) e Sindrome Pos-
poliomielite (SPP), inseridos nos grupos e nas associagdes de pacientes em relacdo aos sintomas, a
descrenga social e a incapacidade. A SPP ¢ uma patologia manifestada em individuos acometidos pelo
virus da polio muitos anos antes, enfrentando novos sintomas fisicos como dores, fraqueza e fadiga
intensa. A FM ¢é uma sindrome que apresenta dor difusa como seu sintoma principal, sem substratos
anatomopatoldgicos. E comum a narrativa da descrenga dos sintomas entre familiares, colegas de
trabalho e meio social nessas duas doengas. A andlise de conteudo foi a metodologia usada para analise
das fontes digitais. Verificamos que o uso das redes sociais permite a estes coletivos tanto a criagdo de
uma identidade comum, quanto o recrutamento de individuos que vivem experiéncias semelhantes. Tais
coletivos inauguram formas de produ¢@o do conhecimento, de circulagio e apropriagéo do saber médico
sobre a doenga, evidenciando um novo perfil entendido como especialistas pela experiéncia. A partir de
2004, observamos que as primeiras associac¢des brasileiras vinculadas a FM e a SPP — Abrafibro ¢ G14
— tém contribuido para a criagéo de estratégias de enfrentamento da enfermidade por meio da circulagio
de informagdes e conhecimentos, elaboracdo de Projetos de Lei e ordenamentos legais em nivel
municipal, estadual e federal. Verifica-se que a SPP foi incluida no portal europeu Orphanet como
sindrome rara em func¢do da sua baixa prevaléncia, contudo, os pacientes remetem-se em suas postagens
mais a deficiéncia. Acredita-se que os movimentos associativos identificados na pesquisa foram
herdeiros de processos de mudanga do olhar biomédico sobre a dor, a partir de 1970, e também das
transformacdes no associativismo datado da década de 1980, a emergéncia da “voz do paciente” com a
epidemia de Sindrome da Imunodeficiéncia Humana (Aids) que possibilitou a multiplicagdo de varios
grupos de carater militante, com o objetivo de obtencdo de reconhecimento, tratamento e de politicas
para enfermidades negligenciadas. Considera-se que este carater militante, ativo, pode ser amplificado
para o ativismo digital dos pacientes que o utilizaram como ferramentas para conexao, difusdo e luta em
prol de suas demandas, cuja perspectiva de apropriagdo deste universo digital pelos pacientes tornou-se

uma forma de “trincheira” para promover solidariedade, resisténcia e engajamento.
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