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Introducéo

Esta comunicacdo apresenta uma analise socioantropologica das “narrativas
paliATIVAS” produzidas por mulheres jovens em assisténcia paliativa no Instagram, a

partir de pesquisa situada no campo da antropologia da salde e da antropologia digital.

O estudo parte da constatacdo de que, desde o final do século XX, o adoecimento
grave e o processo de morrer deixaram de estar associados ao que Aries (1981) denominou
como modelo de morte moderna, caracterizado pela preeminéncia do poder do medico, com
0 deslocamento do morrer do espaco familiar para o hospital, pelo uso intensivo de
tecnologias e pelo silenciamento social em torno da finitude (Ariés, 1981; Menezes, 2004).

Em oposicdo a esse modelo surgiu o movimento dos Cuidados Paliativos* (CP),
propondo uma abordagem centrada na humanizacao do processo do morrer, que defende o
alivio dos sintomas, uma comunicacao franca com o paciente e o respeito a sua autonomia e
dignidade (Menezes, 2004).

No século XXI, em decorréncia de tais transformagdes, 0 adoecimento e 0 morrer
passam a ser cada vez mais expostos em redes sociais, regidos pelo imperativo da

transparéncia e da autenticidade (Han, 2017; Sennett, 1993; Sibilia, 2016), configurando
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narrativas publicas atravessadas por biossocialidade e biopolitica (Rose, 2013). Dessa
forma, a morte e o0 processo de morrer passaram a circular de modo crescente em ambientes
publicos e midiatizados, em especial ap6s a pandemia de COVID-19. Nesse contexto, o
Instagram é compreendido como ambiente sociotécnico no qual corpos, imagens, afetos,
algoritmos, puablicos e formas de reconhecimento se articulam na producdo de sujeitos

publicos em condicdo de vulnerabilidade corporal.

O conceito de “narrativas paliATIVAS” foi inspirado no ativismo digital da
jornalista Ana Michele (@paliativas), e permite nomear formas contemporaneas de
exibicdo do adoecimento, do final de vida e do morrer em ambientes digitais. A grafia
paliATIVA destaca a dimens&o ativa das narrativas: trata-se de mulheres que, ao narrarem a
doencga, os tratamentos, as rotinas familiares, os medos, as esperancas e a proximidade da
morte produzem sentidos sobre si, sobre a vida, o sofrimento, disputam reconhecimento,
mobilizam redes de apoio e reivindicam a possibilidade de fruicdo da vida até seu fim.
Essas narrativas ndo sdo, portanto, tomadas como representacOes transparentes do
sofrimento, mas como praticas sociais, estéticas, afetivas e tecnomidiaticas de apresentacdo

de si.

A anélise aqui desenvolvida dialoga com a proposta do GT 020 — Antropologia
digital e Politicas etnograficas: abordagens sociotécnicas sobre poder e diferenca, por
compreender as plataformas digitais como espacos nos quais mediacGes técnicas e relagdes
sociais sdo mutuamente produzidas. O Instagram participa da construcdo das narrativas por
hospedar imagens e textos e também por ordenar visibilidades, estimular métricas de
engajamento, modular audiéncias e produzir regimes de exposi¢cdo. Nesse sentido, as
narrativas foram acompanhadas como eventos etnogréficos situados, atentos as relacGes de
poder e diferenca que definem quem pode aparecer, como pode narrar e em que condi¢fes

pode ser reconhecida em contexto de terminalidade.

A andlise considera que a exposicado do adoecimento no Instagram € atravessada por
desigualdades estruturais de género, raca, classe, acesso a internet e a assisténcia paliativa.
O adensamento da reflexdo interseccional é desenvolvido no imbricamento entre a
dissertagdo de mestrado finalizada e a pesquisa de doutorado em desenvolvimento e

permite compreender que tais marcadores nao operam separadamente. Eles se combinam na



producdo de diferentes possibilidades de visibilidade, legitimidade pablica, engajamento,
monetizacéo, credibilidade e reconhecimento. Assim, a presenca de determinadas narrativas
e a auséncia de outras ndo sdo tratadas como casualidades do campo digital, mas como
efeitos de hierarquias sociais que atravessam o cuidado, a comunicacdo e 0 processo de

morrer.
Narrar a doenca, disputar reconhecimento

A pesquisa nasceu de uma inquietacdo: Como pessoas em assisténcia paliativa
expressam, silenciam ou publicizam suas experiéncias de adoecimento? Para responder a
essa questdo, o campo digital tornou-se relevante porque a internet, em especial apds a
intensificacdo dos usos das redes sociais, passou a constituir um espago cotidiano de
producdo de biografias, circulacdo de afetos, busca por apoio e disputa de legitimidade.

A abordagem adotada acompanha Hine (2020), para quem a internet contemporanea
deve ser compreendida como incorporada, corporificada e cotidiana, recusando a separacdo
rigida entre online e offline. As narrativas analisadas atravessam essas fronteiras: posts,
reels, stories e entrevistas em podcasts e YouTube remetem a tratamentos, vinculos

familiares, rotinas de cuidado e acontecimentos vividos fora da plataforma.

A pesquisa também dialoga com os estudos sobre transformacdes historicas das
sensibilidades diante da morte. Se Aries (1981) e Menezes (2004) possibilitam
compreender a passagem da morte familiar e publica para a morte medicalizada, hospitalar
e muitas vezes silenciada, as narrativas paliATIVAS sugerem uma nova dobra desse
processo: a morte e 0 processo de morrer retornam ao espaco publico por meio da mediacdo
digital. Esse retorno, contudo, ndo implica a democratizagcdo da fala sobre a finitude e o
morrer. Ele ocorre em plataformas reguladas por dindmicas de visibilidade, consumo,
audiéncia e engajamento, aproximando-se do que Jacobsen (2016) denomina morte
espetacular e do que Debord (1997) e Sibilia (2016) permitem pensar como

espetacularizacdo da vida e do eu.

A nocao de “dar-se a ver”, formulada por Leite (2022), ¢ central para distinguir a
exposicdo passiva da exibicdo como gesto ativo. Nas narrativas paliATIVAS, as mulheres
ndo apenas se tornam visiveis; elas editam, escolhem, performam e organizam sua presenca

publica. Essa exibicdo envolve agéncia e intencionalidade, além de ambivaléncia, pois estar



visivel pode produzir reconhecimento e apoio, a0 mesmo tempo em que expde 0 sujeito a
julgamento, vigilancia, descrédito, cobranca moral e captura algoritmica. Dessa forma, a
nocdo de exibicdo é mais precisa do que a de visibilidade: ela evidencia o caréater

performativo, situado e relacional dessas praticas.

A analise se apoia ainda na ideia de subjetividade sintética proposta por Rohden
(2021), entendida como uma forma de constituicdo do sujeito que emerge de composi¢oes
entre dispositivos biomédicos, tecnologias digitais, afetos, estéticas, praticas econémicas e
relacBes sociais. Nos perfis analisados, a condi¢do de adoecimento ndo aparece isolada da
maquiagem, das fotos, das perucas, das hashtags, das parcerias, das rifas, das campanhas de
arrecadacdo e das mensagens de fé ou gratiddo. O corpo em assisténcia paliativa é
apresentado como corpo vivido, tratado, fotografado, editado, cuidado, comentado e
monetizado, de modo que a experiéncia de adoecimento passa a ser também uma

experiéncia tecnomidiatica.

A dimensdo do reconhecimento é igualmente relevante. A partir de Honneth (2003),
é possivel compreender que a exibicdo do adoecimento convoca dimensbes de
amor/cuidado, direito e estima social. As narrativas solicitam acolhimento e recomposi¢ao
de si, denunciam experiéncias de diagnostico tardio, comunicacdo desumanizada ou falhas
de cuidado e reivindicam valor social para trajetérias que, de outro modo, poderiam
permanecer confinadas ao espaco intimo ou hospitalar. A audiéncia digital é capaz de
produzir apoio e solidariedade, mas também reforcar expectativas normativas sobre

coragem, positividade, superacdo e gratiddo diante da doenca.
Percursos etnogréaficos no Instagram

A pesquisa consistiu em uma investigacdo qualitativa baseada em etnografia em
ambiente digital, fundamentada na perspectiva critica das ciéncias sociais em saude. O
campo de investigacdo é a plataforma Instagram, compreendida como ambiente de
circulacdo de imagens, textos, videos curtos, interacdes publicas, mensagens privadas,
hashtags, métricas de seguidores e formas de engajamento. A investigacdo acompanhou
sistematicamente perfis, publicacdes, reels, stories e entrevistas vinculadas as
interlocutoras, reconhecendo que o contetdo publicizado no Instagram frequentemente se

articula a outras plataformas, como YouTube e podcasts. A analise, portanto, ndo isolou a



plataforma, mas acompanhou os deslocamentos das narrativas entre diferentes espacos
digitais.

A escolha dos perfis foi orientada por hashtags especificas, como #paliativas e
#cuidadospaliativos, pelo nimero de seguidores, pelo capital midiatico e pela relevancia
dos perfis no universo empirico observado. As interlocutoras selecionadas foram: Bianca
Andrade (@biancadeandradesoares), Francine Peres (@fraancineperes), Monize Carla
(@monizecarlaa) e Isabel Veloso (@isabelvelosoo). Dos quatro perfis analisados, os trés

ultimos referem-se a perfis de interlocutoras falecidas durante a pesquisa.

O acompanhamento das publicaces foi realizado como aproximacdo etnografica
atenta a efemeridade do campo digital. Stories desaparecem, perfis mudam, conteudos
podem ser apagados, contas podem ser suspensas ou recuperadas, e a morte das
interlocutoras reconfigura os sentidos dos arquivos digitais. Essa instabilidade exigiu uma
postura reflexiva da pesquisadora, pois o campo ndo permaneceu fixo. Ao contrério,
moveu-se junto com os acontecimentos biograficos das interlocutoras e com as dindmicas
préprias da plataforma. A pesquisa reconhece que a coleta de dados em ambientes digitais
ndo € mero registro neutro de conteidos disponiveis, mas uma pratica situada, atravessada

por escolhas, temporalidades e afetos.

A selecdo permitiu observar perfis com diferentes alcances, trajetorias e formas de
engajamento e evidenciou concentragdo regional dos perfis nas regides Sul e Sudeste do
Brasil, predominancia de mulheres brancas e distribuicdo entre camadas médias altas e

médias baixas.

O material analisado incluiu publicacbes dos perfis selecionados, entrevistas
concedidas a programas, podcasts e canais digitais, imagens, legendas, comentéarios e
atualizagBes feitas pelas proprias interlocutoras ou por familiares. Foram observadas
recorréncias léxicas e tematicas organizadas em trés dimensbes analiticas: finitude,
transcendéncia e continuidade. Os contetidos foram posteriormente categorizados em cinco
eixos: ruptura biografica; producdo de sentidos e posicionamento afetivo; construcdo de
identidades e engajamento digital; género, salde e maternidade; relacbes médico-paciente e
fragilidades institucionais. Essa organizacdo ndo elimina a singularidade de cada trajetoria,

mas permite compreender as narrativas como parte de uma gramatica social mais ampla.



No plano ético, a pesquisa foi orientada por cuidados proprios da investigacdo em
ambientes digitais e por atencdo a vulnerabilidade das pessoas acompanhadas. O uso de
perfis publicos e materiais j& publicizados ndo elimina a responsabilidade analitica diante
de conteudos produzidos em situacdo de sofrimento, adoecimento grave e proximidade da
morte. A observacdo de narrativas de terminalidade exige cautela para ndo reproduzir a
I6gica da espetacularizagdo que se pretende analisar. Assim, o trabalho busca interpretar as
publicacBes como préticas sociais e comunicacionais, sem reduzir as interlocutoras a casos

clinicos, exemplos morais ou objetos de comogcéo.
Narrativas paliATIVAS, agéncia e ambivaléncia da exposicao

As narrativas analisadas mostram que o adoecimento, quando narrado no Instagram,
torna-se simultaneamente experiéncia pessoal, pratica comunicativa e forma de insercao
publica. A doenca € apresentada por meio de imagens do corpo, relatos de exames,
internacOes, tratamentos, efeitos adversos, medos e esperancas. No entanto, tais publica¢fes
ndo se limitam a informar o estado clinico. Elas constroem uma narrativa de si em que a
interlocutora busca afirmar continuidade biogréafica apesar da ruptura produzida pelo
diagnostico. Nesse sentido, a nocdo de ruptura biografica ajuda a compreender como o
adoecimento reorganiza temporalidades, projetos, relacdes e expectativas de futuro (Bury,
2001).

A juventude constitui um marcador central. A morte em idade jovem desafia a
sequéncia socialmente esperada do curso da vida, produzindo forte dissonancia cultural. A
juventude, na sociedade contemporanea, ndo é apenas etapa etaria, mas um valor associado
a vitalidade, beleza, poténcia e futuro, como argumenta Debert (2010). O adoecimento
grave de mulheres jovens tensiona esse ideal, pois inscreve a finitude em corpos
socialmente associados a produtividade, maternidade, sexualidade, estética e continuidade.
Ao publicizarem o adoecimento, essas mulheres tornam visivel aquilo que a cultura tende a

deslocar ou tornar impensavel: a presenca da morte no corpo jovem.

A exibicdo do adoecimento é marcada por uma tensdo entre resisténcia e
normatividade. Por um lado, publicar a trajetoria em assisténcia paliativa pode reduzir o
isolamento, produzir redes de solidariedade, oferecer informagdo a outras pessoas,

reivindicar cuidado digno e afirmar a possibilidade de viver apesar da doenga. Por outro



lado, o regime de exposicdo das plataformas pode capturar a dor como contetdo circulavel,
submetendo-a a métricas de audiéncia, comentérios, julgamentos e expectativas de
performance emocional. A coragem, a fé, a gratiddo e a positividade aparecem como
repertorios valorizados, mas podem também produzir silenciamentos sobre medo, tristeza,

ambivaléncia, raiva e cansaco.

A plataforma atua, portanto, como espago de agéncia e vulnerabilidade. A agéncia
aparece quando as interlocutoras escolhem narrar, informar, denunciar, agradecer,
mobilizar campanhas, compartilhar marcas corporais e disputar sentidos sobre o que
significa estar em assisténcia paliativa. A vulnerabilidade aparece porque essa mesma
exposicao depende de infraestruturas técnicas, algoritmos, regras de moderagdo, audiéncia
instavel e possibilidades desiguais de reconhecimento. A dor tornada publica pode
convocar apoio, mas também pode ser consumida a distancia, convertida em espetaculo ou

submetida a escrutinio moral. A ambivaléncia é constitutiva do fendmeno.

As narrativas paliATIVAS também articulam estética, cuidado e identidade.
Maquiagem, perucas, roupas, poses, imagens antes e depois, registros de cicatrizes ou
dispositivos biomédicos ndo sdo meros adornos. Esses elementos participam da
recomposicdo de si diante das transformac6es corporais impostas pelo tratamento e pelo
adoecimento. A estética, nesse contexto, opera como tecnologia afetiva e identitaria,
permitindo afirmar presenca, beleza, feminilidade, maternidade, fé, humor ou forca. Ao
mesmo tempo, revela como as expectativas sociais sobre o corpo feminino continuam

presentes mesmo em contextos de terminalidade.
Interseccionalidade: género, raga, classe e acesso

O adensamento do debate interseccional parte de um achado central: a auséncia
quase total de mulheres negras entre os perfis analisados. Esse dado ndo pode ser lido
apenas como resultado contingente da busca por hashtags ou da selecdo de perfis com
maior alcance. Ele precisa ser situado em processos histdricos e sociais que articulam raca,
classe, género, acesso a informacao, acesso a internet, acesso aos servicos de salde e acesso
a assisténcia paliativa. A interseccionalidade, conforme formulada por Crenshaw (2002),
permite compreender como diferentes sistemas de desigualdade se cruzam e produzem

formas especificas de invisibilizacdo, vulnerabilidade e deslegitimacéo.



No campo das narrativas paliATIVAS, a auséncia de mulheres negras indica que
nem todas as experiéncias de adoecimento tém as mesmas condi¢des de se tornar publicas,
reconheciveis e criveis. O problema néo se reduz a possibilidade técnica de criar uma conta
no Instagram. Trata-se de compreender quais trajetorias dispdem de tempo, recursos, redes
de apoio, cuidado especializado, capital cultural, repertérios de comunicacdo, seguranca
simbdlica e legitimidade social para narrar publicamente a doenca. As barreiras de acesso a
internet e a assisténcia paliativa se combinam a barreiras de reconhecimento, que definem
quais narrativas sdo consideradas comoventes, legitimas, inspiradoras ou dignas de

acompanhamento.

A reflexdo de Souza (2005) sobre raca e classe ajuda a evitar interpretacdes
simplificadoras. A desigualdade brasileira ndo pode ser explicada por um Unico marcador
tomado isoladamente; raca, classe e género operam de forma entrelacada na producéo de
hierarquias sociais. Assim, a auséncia de mulheres negras no universo observado nédo deve
ser tida como efeito exclusivo da raga, nem como efeito exclusivo da classe, mas como
expressao de uma estrutura que distribui desigualmente acesso material, reconhecimento
simbolico e possibilidade de enunciacdo publica. A pergunta central, portanto, ndo é
somente quem esta presente no Instagram, mas quem consegue transformar sua presenga

em narrativa reconhecida.

Em didlogo com essa perspectiva, a contribuicdo de Frantz Fanon permite
aprofundar o entendimento do racismo ndo apenas como marcador identitario ou barreira de
acesso, mas como dimensdo sociogénica da experiéncia de adoecimento, cuidado e
reconhecimento. Para Silva, Faustino e Lyra (2025), o conceito de sociogenia de Fanon
indica que o0s processos de subjetivacdo, adoecimento e cuidado ndo podem ser
compreendidos somente por determinacdes individuais, genéticas ou psicoldgicas, pois sao
também produzidos por relagdes sociais historicamente constituidas. No caso das narrativas
paliATIVAS, essa chave analitica possibilita acesso a auséncia de mulheres negras no
campo observado, pois ndo se limita a menor visibilidade digital. Antes, trata-se de
expressdo das condicOes sociais desiguais de acesso ao cuidado, a enunciagdo publica e ao

reconhecimento.



O marcador de classe apareceu de modo relevante nos perfis analisados. A pesquisa
identificou maior recorréncia de campanhas de arrecadacgdo financeira em perfis situados
em camadas médias baixas, por meio de pix, rifas, parcerias e outras estratégias de
mobilizacdo de recursos. Essas praticas ndo podem ser reduzidas a monetizacdo da
intimidade ou a profissionalizacdo do sofrimento. Elas devem ser compreendidas em
contexto de desigualdades de acesso a medicamentos, necessidade de deslocamentos,
acesso a exames, equipamentos, terapias e suporte familiar. Quando direitos e garantias néo
se realizam de modo integral, a plataforma pode ser acionada como alternativa pragmatica

para buscar recursos materiais, acolhimento e validacdo de uma experiéncia isoladora.

O género também ¢é responsavel pela organizacdo das formas como a dor e a
vulnerabilidade podem ser expressas. A pesquisa de mestrado concentrou-se em mulheres
jovens em funcdo de um recorte para adequar o tempo da pesquisa. Na analise exploratoria
foram verificados diversos perfis masculinos (paliATIVOS) que serdo incorporados a tese
em desenvolvimento. Comparativamente as narrativas paliATIVAS e dos paliATIVOS

contam com uma diferenca retérica importante.

A tese objetiva investigar comparativamente as narrativas femininas e masculinas
de jovens em assisténcia paliativa. Essa expansdo parte da hipdtese de que certos discursos
hegemdnicos de masculinidade dificultam uma expressdo publica da dor, da dependéncia e
da consciéncia da finitude entre homens. Rios e Coelho (2020) contribuem para essa
discussdo, ao indicarem como a masculinidade é frequentemente associada a razéo e ao
controle emocional, enquanto a emoc¢do e a vulnerabilidade tendem a ser culturalmente
aproximadas do feminino. Essa chave analitica possibilita o entendimento das razdes pelas
quais a publicizacdo masculina do adoecimento pode assumir formas narrativas distintas

daquelas observadas entre mulheres jovens em assisténcia paliativa.

As narrativas dos paliATIVOS, observadas no campo, indicam uma dimenséo
pouco explorada: os modos como masculinidade, invulnerabilidade e siléncio podem

modular a publicizagcdo do adoecimento.

Rohden (2001) e Menezes e Heilborn (2007) contribuem para compreender como a
medicina e o cuidado sdo atravessados por representacGes de género. A associacao entre

feminino, emocdo, cuidado e vulnerabilidade, de um lado, e masculino, racionalidade, for¢a



e objetividade, de outro, ndo é neutra. Ela organiza tanto praticas médicas quanto
expectativas sociais sobre quem cuida, quem expressa sofrimento e quem pode ser
reconhecido como vulnerdvel. Em assisténcia paliativa, essas representacfes se tornam
particularmente sensiveis, pois a especialidade envolve comunicacdo, emocdes, familia,

espiritualidade e acompanhamento do morrer.

A interseccionalidade constitui uma chave analitica para reler todo o fenémeno. Ela
permite perguntar por que determinadas mulheres e homens jovens conseguem ocupar a
cena digital como sujeitos publicos em assisténcia paliativa, enquanto outros permanecem
ausentes, silenciadas ou menos reconhecidas. Permite ainda observar que a exibicdo do
adoecimento pode ampliar reconhecimento para alguns sujeitos e, simultaneamente,
reforgar desigualdades para outros. A plataforma n&o cria sozinha essas diferencas, mas

participa de sua circulacdo, intensificacdo e naturalizacao.
Discussdo: poder, diferenca e politicas etnograficas no digital

A contribuicdo deste trabalho para o GT 020 reside na compreensdo das narrativas
paliATIVAS como préticas sociotécnicas nas quais poder e diferenca sdo produzidos em
interacdo. A plataforma digital ndo é cenario neutro: faz parte do campo. Stories, reels,
curtidas, comentarios, seguidores, hashtags, recomendacdes algoritmicas e regras de
moderacdo compdem a materialidade da experiéncia narrada. O que aparece como relato
intimo de adoecimento é também resultado de formatos técnicos que favorecem certas

temporalidades, emocdes, imagens e estilos de comunicacao.

A etnografia digital permite acompanhar essas praticas a partir de seus lugares de
producdo e significacdo cotidiana. As publicagdes sdo fragmentadas, efémeras e
multimodais; as entrevistas circulam em outras plataformas; familiares podem assumir os
perfis apos internagbes ou falecimentos; e as narrativas podem se converter em arquivo,
memoria e legado. O campo, portanto, ndo se encerra com a morte das interlocutoras. Ao
contrario, as postagens postumas, homenagens e repercussfes midiaticas reorganizam as
narrativas, prolongando sua circulacdo e reconfigurando o estatuto publico da pessoa

falecida.

Essa dimensdo evidencia uma politica etnografica especifica: pesquisar narrativas

de adoecimento e morte no Instagram implica lidar com imagens, afetos e arquivos que
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continuam mobilizando publicos. O pesquisador acompanha sujeitos em vulnerabilidade,
mas também acompanha dispositivos de visibilidade que transformam sofrimento em
contetido, apoio em engajamento e memaria em circulacdo digital. A andlise precisa, por
isso, evitar tanto a celebracdo ingénua da visibilidade quanto a condenacdo moral da
exposicdo. O desafio é compreender as condicdes sociais, técnicas e afetivas que tornam

tais narrativas possiveis, necessarias e ambiguas.

As narrativas paliATIVAS tensionam o modelo biomédico hospitalocéntrico ao
deslocarem a fala sobre o adoecimento para o espaco publico digital. Elas valorizam
comunicacdo, autonomia, qualidade de vida, afeto, familia, fé, estética e continuidade
biogréfica. Contudo, esse deslocamento ndo substitui a necessidade de cuidado
institucional, politicas publicas e acesso equitativo a assisténcia paliativa. Ao contrério, as
narrativas revelam lacunas e desigualdades: quando a plataforma é acionada para arrecadar
recursos, buscar reconhecimento ou denunciar falhas de cuidado, ela evidencia limites

concretos do sistema de protecdo social e de salde.

A andlise evidenciou, entre seus cinco eixos, a maternidade como dimensdo moral e
afetiva relevante, especialmente quando a juventude e a terminalidade se entrelacam com o
desejo ou a experiéncia de ser mde. A familia surge como rede de cuidado, como audiéncia
proxima, como mediadora da narrativa e, em alguns casos, como continuidade da presenca

digital apos a morte.

O ativismo digital atravessa as narrativas, ao explicarem diagnésticos, sintomas,
tratamentos, assisténcia paliativa e experiéncias de atendimento, as interlocutoras produzem
saberes leigos e pedagogias publicas sobre o adoecimento. Essa pratica se aproxima do que
Rohden (2025) descreve como a producgéo, nas redes sociais, de narrativas que evidenciam
“a busca pela troca de experiéncias, compartilhamento de informacGes, apoio e
solidariedade”, além do desejo de “contar, valorizar e dar sentido ao seu proprio percurso”
(Rohden, 2025, p. 154). Elas alertam outras pessoas, convocam atencdo para sinais
corporais, reivindicam diagnostico oportuno e disputam sentidos sobre o que é estar em
assisténcia paliativa. Essa produgdo de saber ndo elimina a autoridade biomeédica, mas a
reposiciona em uma rede mais ampla de experiéncias, testemunhos, afetos e praticas de

cuidado.
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Consideracoes finais

Esta comunicacdo argumenta que as narrativas paliATIVAS sdo préticas
sociotécnicas situadas, produzidas na intersecdo entre corpo, doenca, género, raga, classe,
cuidado, plataforma ¢ audiéncia. Ao “dar-se a ver”, mulheres jovens em assisténcia
paliativa constroem modos especificos de aparecer, narrar-se e buscar reconhecimento em
contextos de terminalidade. A exibicdo do adoecimento produz agéncia e solidariedade,
mas também expde as interlocutoras a regimes de vigilancia, julgamento, consumo e

normatizacéo.

A analise evidencia que a experiéncia publica do adoecimento é profundamente
desigual. A concentragédo regional, a predominancia de mulheres brancas, a presenca de
perfis situados em camadas médias altas e médias baixas e a recorréncia de campanhas de
arrecadacdo em determinados perfis apontam para uma economia moral e material da
visibilidade. Nem todas as pessoas em assisténcia paliativa tém as mesmas condicdes de
transformar sua experiéncia em narrativa pablica, nem todas as narrativas recebem igual
reconhecimento. Assim, a interseccionalidade é indispensavel para compreender o que
aparece e 0 que permanece invisibilizado diante da hiperexposicdo. Essa perspectiva é o

objetivo a ser estudado no desenvolvimento da tese de doutorado em andamento.

O trabalho contribui para os debates em antropologia digital ao demonstrar que
plataformas participam da producdo contemporanea de sujeitos publicos, especialmente em
contextos de vulnerabilidade. Contribui também para a antropologia da salde ao mostrar
como o adoecimento grave e a assisténcia paliativa sdo vividos, comunicados e disputados
para além da clinica. As narrativas paliATIVAS tensionam fronteiras entre publico e
privado, terapia e espetaculo, cuidado e mercado, agéncia e vulnerabilidade, vida e morte.
Ao fazé-lo, revelam novas formas de narrar a finitude e evidenciam as desigualdades

persistentes nos modos de ser vista, ouvida e reconhecida.
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