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RESUMO

Esta dissertacdo de mestrado estd vinculada ao Grupo de Pesquisa “Subjetividades e
(Auto)biografias”, do Programa de Pos-graduacdo em Patriménio Cultural e
Sociedade da Universidade da Regido de Joinville (UNIVILLE). A pesquisa é um
desdobramento do projeto de pesquisa guarda-chuva “Memoérias Mdltiplas e
Patrimonio Cultural em rede: o registro (auto)biografico diante da ameaca da perda” que
tem como objetivo coletar e organizar Historias de Vidas de pessoas com Esclerose
Mdltipla, entendidas como Patriménios Vivos, Sociais e Culturais. A dissertacdo
se propde a refletir sobre o aprender a viver com uma doenca cronica a partir da escrita
de si presentes nas narrativas (auto)biogréaficas de dois ciberativistas da satde, que diante
do diagnostico de Esclerose Multipla (EM) passam a utilizar a pratica narrativa da escrita
de si em seus processos de (auto)formacdo; de composicdo e recomposicdo de suas
historias, assim como em seus movimentos sociais em prol da mudanca do sentido
social da doenca, discutindo o impacto psicossocial e econdmico para 0 paciente
crbnico, para sua familia e para os seus pares. Bruna e Jota, apds receberem o
diagnostico de EM, decidem compartilhar suas narrativas de vida no ciberespago, em
seus blogs, como uma préatica heuristica, e passam a serem ciberativistas da salde
na luta em prol de politicas publicas de inclusdo para pacientes com EM. A pesquisa
realiza uma leitura dos valores patrimoniais (sociais, histdricos e culturais) imbrica
dosem fragmentos (auto)biograficos escritos pela Bruna e pelo Jotaem seus blogs, e
apresentados durante as entrevistas orais coletadas, sobre suas historias de vida. A
forma  como acionam seus saberes e como compartilham suas narrativas
(auto)biograficas, seus agenciamentos e os desdobramentos em suas historias de vida os
levaram a serem reconhecidos entre seus pares, familiares e amigos, como
influenciadores digitais. O protagonismo da Bruna e do Jota como ativistas da saude e 0s
seus movimentos em rede mobilizam narrativas de memadrias de identidades simbolicas,
representativas de uma vida em condi¢do crénica. Vale esclarecer que essa pesquisa
estd no campo interdisciplinar e dialoga com as pesquisas (auto)biogréaficas, a Educacao,
os estudos da Comunicagdo, mas sobretudo investiga os valores patrimoniais das
historias de vida.
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