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Narrativas da dor:

o Facebook como espaco de discussao de saude e doencga

Resumo: O trabalho busca apresentar as interagdes realizadas entre membros
do grupo do Facebook denominado “Eu tenho Sindrome da Cauda Equina”
por meio do registro de narrativas da dor e busca por melhoria de qualidade
de vida através de troca de informagdes sobre a doenca. Trata-se de um
estudo baseado na metodologia de netnografia que analisa as narrativas dos
membros e identifica a forma como a memoria das dores fisica e psicologica
sdao compartilhadas entre si.

Palavras-chave: Comunicagao e Saude. Narrativas. Facebook. Sindrome da
Cauda Equina.

Relatos de dolor: Facebook como espacio de salud
para la discusion y la enfermedad

Resumen: El estudio tiene como objetivo presentar las interacciones realizadas
entre los miembros del grupo de Facebook llamado “ Eu tenho Sindrome da
Cauda Equina” mediante el registro de las narrativas de dolor y la busqueda
de una mejor calidad de vida a través del intercambio de informacion sobre la
enfermedad. Se trata de un estudio basado en la metodologia netnografia que
analiza las narrativas de los miembros ¢ identifica como la memoria del dolor
fisico y psicologico se comparten entre si.

Palabras clave: Comunicacion y Salud. Narrativas. Facebook. Sindrome de
cauda equina.

Narratives of pain: Facebook as a space for
discussion of health and illness

Abstract: The work seeks to present the interactions carried out among
members of the Facebook group called “I have Cauda Equina Syndrome”
through the recording of pain narratives and search for improvement in
quality of life through the exchange of information about the disease. It is a
study based on the methodology of netnography that analyzes the narratives
of'the members and identifies how the memory of physical and psychological
pain are shared among themselves.

Key words: Health Communication. Narratives. Facebook. Cauda Equina
Syndrome.
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Introduciao

O espago de troca de informagdes criado com o advento da internet
cresceu em importancia nos Ultimos tempos. Embora o percentual da
populagao conectada - conforme dados de 2015 da Secretaria de Comunicagdo
Federal - ainda represente pouco mais de 50% dos brasileiros, trata-se de
numero grande e com viés de alta, uma vez que a cada dia os equipamentos
eletronicos t€ém seu preco diminuido e a populagdo mais conectada.

Apesar da sua crescente importancia, ¢ alto o percentual de entrevistados
que ainda ndo utilizam a internet (51%). Contudo, entre os usuarios,
a exposi¢do ¢ intensa e com um padrdo semelhante: 76% das pessoas
acessam a internet todos os dias, com uma exposi¢ao diaria de 4h59
de 2a a 6a-feira ¢ de 4h24 nos finais de semana. Eles estdo em busca,
principalmente, de informagdes (67%) - sejam elas noticias sobre temas
diversos ou informagdes de um modo geral -, de diversdo e entretenimento
(67%), de uma forma de passar o tempo livre (38%) e de estudo e
aprendizagem (24%). (BRASIL, 2015, p. 49).

Castells (2003) ja lembrava que a internet vinha se tornando um meio
essencial de comunicag@o e organizacdo em todas as esferas de atividade.
Segundo o autor, trata-se de um instrumento privilegiado para atuar, informar,
recrutar, organizar, dominar e contradominar. Reforgando esta tese, Queiroz
(2016) salienta a importancia da rede para reunir pessoas de lugares distantes
e ressignificar seu local de pertenga. Para o autor:

(...) a Internet desterritorializa os individuos, libertando-os das condi¢des
geograficas, o que lhes concede amplitude para novos relacionamentos,
novas aprendizagens e novos embates. O internauta nao esta limitado por
topografias e assim pode acessar diversos outros grupos, se inteirar denovos
contextos, novas referéncias que lhe vdo complementar na ressignificacao
de seu proprio mundo, de seu local de pertenga. Ha ainda a liberacao
da fala para aqueles que ndo conseguem se manifestar publicamente nas
relagdes face-a-face, os timidos, ou aqueles que se encontram oprimidos
em por grupos e/ou sistemas de pressao. (QUEIROZ, 2016, p. 16).

Sobre esse novo “nao-lugar” de manifestagdo e enterrelagdes, Fontes
(2014) aponta que a base territorial inexistente ¢ substituida pelo virtual
settlement, o ciberlugar, espago virtual onde as sociabilidades se desenrolam.
Para o autor,

[...] temos ambientes em que se desenvolvem possibilidades de
comunicagao, sejam elas ancoradas em sociabilidades primarias (troca-se
e-mails entre amigos, parentes e amantes), sejam aquelas outras onde se
reinem pessoas que tém interesses (profissionais, econémicos, sexuais...)
em comum. (FONTES, 2014, p. 120).

E justamente nesta segunda possibilidade apontada por Fontes (2014)

que Araugjo et al (2012) acreditam que buscar informagdes sobre satide na
internet esta se tornando comum. Para os autores, pacientes ¢ familiares usam
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a rede para compreender o processo saude-doencga, conhecer abordagens
terapéuticas, sanar duvidas sobre o uso de medicamentos e discutir os
sintomas e as preocupacgdes com outros pacientes em foruns e redes sociais.
Santos el al. (2015) também concordam que, com a internet ¢ as midias,
inimeras redes virtuais tém se tornado ferramentas de grande utilidade
tanto para os profissionais de saide quanto para as pessoas envolvidas no
processo saude e doenca, o que, segundo os autores, contribui de forma
positiva para o entendimento da doenga crdnica, seja por meio dos conteudos
disponibilizados relacionados a saude ou de bate-papo. Fontes (2014, p. 114)
reforca essa ideia:

De forma semelhante ao que acontece com outras esferas de sociabilidade,
questdes sobre satde encontram na Internet um lugar bastante
privilegiado. H4 um numero bastante diverso de formas comunicativas
sobre o assunto: blogs e grupos de discussao, sites de empresas (hospitais
e clinicas, empresas farmacéuticas, laboratérios) e de governo (agéncias
estatais de saude, servigos especializados), entre outros. Neste imenso
campo, que denomino circulo virtual, encontra-se algo parecido com que
Simmel descreve a partir de seu conceito de circulo social: praticas de
sociabilidade especializadas, campos interativos onde as pessoas buscam
outras com igual interesse.

Diante do contexto exposto anteriormente buscamos identificar
como os grupos que discutem o bindmio satde-doenga se manifestam na
rede mundial de computadores. Kozinets (2014, p. 176) explica como esse
fendmeno assim se da:

Uma comunidade manifesta por meio de qualquer forma de comunicagao
mediada por computador; um grupo de pessoas que se comunicam €
compartilham interago social e lagos sociais por meio da Internet ou de
outra comunica¢do mediada por computador, como correio eletrdnico,
listas, foruns, grupos de discussdo, websites de compartilhamento de
fotos, blogs, mundos virtuais ou websites de redes sociais; os niveis
de participagdo variam amplamente, desde assinantes em grande parte
passivos até organizadores altamente envueltos.

Caran e Arrais (2015) lembram que nos grupos virtuais a relacao de
amizade pode ser um elo social forte nas trocas de informagoes e influenciar:
“no engajamento (promovendo mais comentdrios, mais curtidas e mais
compartilhamentos); e na percep¢do de credibilidade das informacdes
circuladas” (CARAN; ARRAIS, 2015, p. 39). Os autores salientam que se
trata de uma midia que reproduz interagdes cotidianas, uma espécie de sala
de visitas virtual (p. 122). Para Fontes (2014, p. 97), “apesar do tema satude
em redes sociais estar pouco presente, existem foruns e comunidades online
para reunir pessoas e discussdes com foco em saude”.

O relacionamento de pacientes e seus familiares por meio dos grupos
virtuais de debate pode significar um forte alento para os que sofrem a dor de
doengas cronicas, bem como um espaco de partilha de informagdes que vao
muito além dos discursos dos profissionais de satide. Nesses espacos, os que se
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manifestam o fazem com conhecimento de causa e encontram no outro certo

consolo para suas dores e limitagcdes auferidas pelas doencas. Essa interacao
entre pessoas com sofrimentos parecidos pode funcionar como complemento
de tratamento clinico, conforme bem recorda Jacopetti (2011, p. 88):

Por meio das redes sociais, os pacientes tém promovido a ajuda mutua,
buscado relacionamento com outros pacientes e compartilhado cada vez
mais experiéncias. Todavia, é importante destacar que as participagdes
desse publico na rede bem como a obtencdo de informagdes de satide nas
midias sociais s3o complemento e ajuda aos pacientes que encontram no
médico a orientacdo e o diagnodstico mais importante para os tratamentos.

Fontes (2014) ressalta que no ambiente digital estas pessoas encontram
conforto no compartilhar de seus problemas; encontram informagdes sobre
questdes praticas; recebem conselhos sobre como proceder na lida diaria
de seu sofrimento (FONTES, 2014, p. 115), criando ai um novo perfil de
paciente, denominado por PEREIRA NETO et al (2015) como paciente
informado. Para os autores, “paciente informado: uma pessoa que conquistou
habilidades e conhecimentos necessarios para desempenhar um papel ativo
no processo de decisdo que envolve sua satude e a gestdo de suas condi¢des
de vida” (PEREIRANETO et al, 2015, p. 1655). Os proprios autores, citando
Garbin, Pereira Nerto, Huilam (2008) sugerem que o paciente informado tem
condigdes potenciais de transformar a tradicional relagdo médico/paciente
baseada, até entdo, na autoridade concentrada nas maos do médico. Nesse
ambiente virtual, emerge um novo tipo de interagdo que empodera o usudrio
da rede, conforme reforcam Frossard e Dias (2016, p. 350):

O doente, suas consideracdes sobre a doenga e sensagdes do corpo
circunscritas a0 dominio privado desde a era moderna, participam do
espago publico de forma irruptiva com o advento da internet. Nunca
houve uma midia que oferecesse voz ao cidaddo em escala global.
Pacientes/familiares ocupam os espacos de interagdo na internet para
compartilhamento de sua vivéncia com a doenga, disseminacdo de
informagdo biomédica, solicitagdo e oferecimento de ajuda. Formam-se,
assim, vastas redes de luta e esperanca.

Nesse cenario de novos tipos de relacionamento entre pacientes
e profissionais de saude, Castro (2015, p. 2) aponta ter acontecido uma
verdadeira revolucao:

No que diz respeito a satde, a internet também foi revolucionaria.
A facilidade com que os pacientes podem realizar pesquisas e obter
resultados instantdneos ¢ impressionante. Além da aquisicdo de
conhecimentos de satde, a internet proporciona a capacidade de
integrar médicos a distancia, facilitando as interconsultas e discussao de
casos. Propicia, ainda, a integragdo entre pacientes com comorbidades
semelhantes, através de grupos de apoio e contribui para a interagdo entre
as pessoas, sejam velhos amigos ou desconhecidos, por meio das tao
populares redes sociais.
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Dentre os diversos espagos de interagdo virtual, o presente artigo vai
focar em um que, pelo menos no Brasil, vem se destacando pela quantidade
de usuarios, o Facebook. Conforme lembram Santos et al (2015, p. 66):

O Facebook tem sido um ponto importante de encontro online, com mais
de 400 milhodes de usuarios registrados em todo o mundo. Nele, muitos
sites de grupos de doenga, como diabetes, surgiram representando fontes
de informagdo, apoio para pacientes com doengas cronicas.

Os mesmos autores reforcam que o Facebook foi visto como um dos
espagos para se sentirem melhor, se apresentarem como uma pessoa “normal”,
sem doenca. Segundo Santos et al (2015), nesse espaco, eles podem gerenciar
sua privacidade, escolher o que informar sobre seu tratamento, e quem pode
visualizar suas informagdes, pois, na sua concep¢ao, a divulgacdo de um
diagndstico pode interferir no relacionamento com seus pares (SANTOS et
al, 2015, p. 67). Rezende (2015, p. 16) também reforca a ideia de que:

Muitas pessoas com dificuldade de comunica¢do e de aproximagio
presencial com outros, encontram no Facebook a ferramenta adequada
para fugir da solidao e da timidez, ampliando seu niimero de amizades,
facilitando a marcagdo de encontros de todos os tipos, potencializando
movimentos sociais e culturais, possibilitando a interagdo entre grupos
diversos, ideoldgicos ou nao, inserindo até idosos em ambientes diversos
como debates politicos, futebolisticos, dando mais vida e energia para
muitos que estavam recolhidos em seus lares por problemas diversos.

Grupos de apoio

Admitindo que a internet oferece um novo espaco de manifestagdo
entre pessoas com doengas situadas em locais diferentes, que se encontram
facilmente por condi¢des de interesse mapeadas, por exemplo, pela
palavra-chave contendo no nome de sua enfermidade e sendo o Facebook
uma plataforma que permite a criagdo de grupos de interesse especifico &
justamente neste ponto que partimos em busca de grupos de apoio com essas
caracteristicas para estudar as narrativas de dor de seus usudrios. Partindo da
afirmacdo de Castellanos (2014, p. 1072) de que “a publicizacao da esfera
privada da vida individual pode ser largamente identificada nas redes sociais
e midiaticas, mas também nas experiéncias de adoecimento”, chegamos a
importante observagao de Castro (2015, p. 10) sobre os grupos de apoio a
pacientes na internet:

[...] o surgimento dos grupos de apoio online possibilitou o encurtamento
de distancias e o encontro de pacientes com doencas raras. Além disso,
caso seus usuarios assim o queiram, o anonimato ¢ preservado. Dessa
forma, eles se sentem mais confortaveis para falar sobre experiéncias
pessoais. Por outro lado, a falta de contato fisico, essencial para
algumas pessoas, ndo existe nos grupos online. Mais uma vez, a falta
de regulagdo também ¢ um problema nestes grupos. Muitos deles sdo
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criados e administrados pelos pacientes, que ndo contam com apoio 2 Dados atualizados em
técnico-cientifico e em instituicdes sem o apoio e sem regulagdo, o risco 01.05.2017
de publicacdo e informagdo incorreta, no que diz respeito a progressao e

manejo das doencas ¢ alto.

O autor ainda reforga que, nos casos de algumas doengas raras, torna-se
dificil encontrar e reunir pacientes em uma mesma area geografica. Além disso,
os pacientes com doencgas estigmatizantes e seus familiares podem se sentir
constrangidos com a exposi¢do durante os eventos. “Este desconforto pode
prejudicar o compartilhamento de experiéncias ou o esclarecimento de duvidas.
Para essas situacoes, os grupos de apoio online tiveram grandes resultados”
(CASTRO, 2015, p. 9). Concordando com ele, Fontes (2014) lembra:

Grupos de autoajuda, por exemplo, sdo instrumentos importantes para
pessoas que enfrentam problemas similares compartilhem suas experiéncias,
0 que ndo € conseguido mesmo na interacdo face-a-face com pessoas mais
intimas. Pelo fato mesmo de terem de enfrentar os mesmos problemas (um
tratamento médico que implica intenso sofrimento, ou situagdes de estigma
provocadas pelo adoecimento), as pessoas se confortam uma as outras e
encontram maior empatia nas suas interacdes (FONTES, 2014, p. 136).

Método de pesquisa

O objetivo deste trabalho ¢ verificar como membros de um grupo do
Facebook construido para reunir pacientes com determinada doencga cronica
fazem uso daquele espago para registrar suas memorias de dor por meio de
narrativas. Para tanto, foi utilizada a netnografia como método de pesquisa.
Kozinets (2014 apud QUEIROZ, 2016) explica o método:

A netnografia € pesquisa observacional participante baseada em trabalho
de campo online. Ela usa comunicagdes mediadas por computador como
fonte de dados para chegar a compreensao e a representagdo etnografica
de um fenomeno cultural ou comunicacional. Portanto, assim como
praticamente toda etnografia, ela se estendera quase que de forma
natural e orgdnica, de uma base de observagdo participante para incluir
outros elementos, como entrevistas, coletas de dados arquivais, analise
de historico estendida, videografia, técnicas projetivas como colagens,
andlise semidtica e uma série de outras técnicas, para agora incluir a
netnografia (KOZINETS, 2014, p.61-62 apud QUEIROZ, 2016, p.).

O grupo escolhido para ser analisado foi “Eu tenho Sindrome da
Cauda Equina”, grupo fechado do Facebook criado em 18 de outubro de
2010, com 83 membros em 20172 O objetivo do grupo era discussdo entre
portadores de lesdo medular que tivessem desenvolvido a sindrome. Sobre a
doenca cronica, Fuso et al (2013, p. 159-160) explicam:

A sindrome da cauda equina (SCE) classicamente caracteriza-se pela
compressdo das raizes nervosas lombares, sacrais e coccigeras distais ao
término do cone medular das vértebras L1 e L2 (...). Os sinais clinicos

Rizoma, Santa Cruz do Sul, v. 6, n. 1, p. 186, agosto, 2018



: t Rizoma

caracteristicos da patologia sdo: dor lombar intensa frequentemente
acompanhada de ciatica, anestesia em sela, disfungao esfincteriana e sexual
e fraqueza dos membros inferiores. (...) Dentre as causas da compressao,
destacam-se hérnia discal extrusa, lesdes tumorais, fraturas vertebrais,
estenoses do canal, infec¢des, pds-manipulagdo cirurgica, pos-anestesia
espinhal, espondilite anquilosante e ferimentos por arma de fogo.

Para National Commission on Chronic Illness, doenca cronica sdao
todos os obstaculos ou desvios do normal, os quais t€ém uma ou mais das
seguintes caracteristicas: sdo permanentes, deixam incapacidade residual,
sdo causadas por alteragdes patologicas irreversiveis e requerem treinamento
especial do paciente para sua reabilitagdo; portanto, necessitam de um longo
periodo de supervisdo e cuidado (SANTOS et al, 2015).

A primeira etapa da pesquisa foi contatar os membros do grupo
solicitando autorizagdo para o uso dos textos, mesmo sem identificagdo do
emissor, para fins académicos. Autorizagdes obtidas, as interagdes foram
extraidas em arquivo extensao.DOC e mapeados seus contetidos com auxilio
da técnica de nuvem de palavras, gerando os assuntos mais presentes dos
dialogos, ilustrados pela Figura 1.

Figura 1 — Nuvem de palavras do grupo estudado

Fonte: elaborado pelo autor

Apds mapeados os dialogos, de forma qualitativa, extraimos algumas
narrativas que poderdo ilustrar as tematicas mais presentes ¢ confronta-las
com os tipos referidos na literatura. Ao estudarmos as trocas de informagao
entre os membros do grupo, pudemos verificar o uso das narrativas como
registro de dor. Castellanos (2014, p. 1068) afirma que:
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A narrativa ¢ um meio fundamentalmente humano de dar significado a
experiéncia. Ao contar e interpretar experiéncias a narrativa estabelece
uma mediagdo entre um mundo interior de pensamentos-sentimentos e
um mundo exterior de agdes e estados de espirito observaveis.

Neste desenho de estudo, entendemos a narrativa como uma forma de
representar a recontar a experiéncia, “sendo os eventos apresentados em uma
ordem significativa ¢ coerente para o narrador, permitindo que este possa
perceber uma articulacdo entre presente, passado e futuro” (REBELLO;
GOMES, 2009, p. 654). Conforme lembra Bauman (2013), as narrativas em
forma de troca de experiéncias em grupo na internet poderdo resultar em
mais sentimento de pertenca entre os usuarios:

Confidenciando nossos segredos aum pequeno grupo de pessoas selecionadas,
“especiais”, tecemos redes de amizade da internet, indicamos e conservamos
nossos “melhores amigos”, a0 mesmo tempo em que bloqueamos a todos
os demais acesso a essas intimidades; criamos ¢ mantemos vinculos
incondicionais e permanentes, como num passe de magica, agregados
frouxos de individuos sdo transformados em grupos integrados e fortemente
unidos (BAUMAN 2013, p. 42 apud SOUSA JUNIOR, 2015, p.).

Quando o assunto ¢ dor/doenga, Grossman & Cardoso (2014) salientam
que as narrativas de pacientes sobre suas doencas incluem fragmentos de historias
de vida, relatos de doenga e de rupturas por ela impostas e, especialmente, os
esforcos individuais e coletivos despendidos para a adaptagdo, transformagao
e, talvez, superagdo dos entraves ditados pelo sentir-se enfermo. Como
bem recordam Frossard e Dias (2016, p. 350), “em grupo, transforma-se em
conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenga devido as semelhancas
compartilhadas”. Complementando a ideia, os autores reforgam:

[...]aideia de que ao narrar a doenga, os fatos transformam-se em experiéncias.
Uma mesma doenga que segrega e estigmatiza ¢ convertida num elo de
sofrimento compartilhado, aproximando corpos e vulnerabilidades, ou seja,
socializando o particular. (GROSSMAN; CARDOSO, 2014, p. 37).

Discussao

Dando inicio as interagdes entre conteido analisado e literatura, selecionamos
de Grosmman e Cardoso (2014, p. 34) trés caracteristicas que puderam ser
observadas nas interagdes entre os membros do grupo estudado no Facebook.

Hawkins, centrando-se no que denomina patografias - narrativas escritas
por paciente se posteriormente publicadas -, distingue trés tipos de
argumentagao tipicas desse género literario: a “didatica”, baseada numa
experiéncia vivida contada aos outros para ofertar confianga e esperanca;
a “irritada”, dirigida a revolta contra a dor gerada por procedimentos
médicos invasivos de diagnose e tratamento e, por ultimo, o tipo de
argumenta¢do nomeado por ela como “de positividade da mente”, isto
¢, aquele que louva a integracdo corpo/mente, realgando sobretudo as
fungodes curativas das maneiras positivas de pensar.
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No que tange a argumentagdo diddatica, um dos membros do grupo a

utilizou na narrativa presente na Figura 2:

Bom dia grupo. Me deparei com essa nova condi¢ao ha pouco tempo. Fiz
duas cirurgias em quarenta dias e estou de pds operatdno ha quatro meses.
Atualmente, as dores séo bem suportaveis, os choques ainda ficam
desconfortaveis quando fico sem a Gabapentina, mas o que realmente limita
& a questao da bexiga e intestino. Como existe lesdo no musculo detrusaor,
evolui com bexiga neurogénica e hipoativa. O urclogista me informou que a
elefroestimulacio ndo trara nenhum beneficio, & que a sensibilidade pode
até voltar dagui ha um ou dois anos, Até |18, ndo recomenda a manobra de
Valsalva pq pode danificar a bexiga, fazendo com que evolua com fibrose,
Entao, hicamos com a escolha entre as infecgdias de unna recorrentes ou a
possibilidade de danificar a bexiga. Facil escolha. Rs. Minha questao aqui, &
saber se alguém tem expenéncia com eletroesiimulacio e quais os
possivers benaficios observados. Agradeo a todos e saibam que & muito
borm poder partilhar informagdes com pessoas que compreendam a situagao
em sua totalidade. Forga a todos nas lutas dirias.

Fonte: Facebook, 2017

A argumentacdo irritada também esteve presente em Vvarios
testemunhos, entre os quais destacamos este:

Meu muito, muito obrigado por me aceitar, ves nédo sabe como vao me
ajudar

Operei dia 22710, a dnica coisa que sinto pds operatdno s&0 espasmos no
pé, coxa e regido genital de vez em quando, ainda estou de sonda e
lavagem a cada trés dias para impar o infestino pois nem Activia, dleo e
remeédio ndo estd funcionando

Meu leite secou pois figuel nervosa com a situacio é tomei mto remédio,
ontem e o hy foi a pnmeira vez que figual com minha filha sozinha mais s
consigo birar ela do bergo, @ troca-la preciso sentar, banho & outros cudados
com o BB tenho que depender do mando & minha mae.

Comego a fisiolerapia quinta feira agora e estou SuUper ansiosa

Alguém passou por algo assim ou sente a masma coisa que au pois td gue
leio & que astamos condenados a esta situagio

Desde ja agradeco & pego desculpa pelo tamanho do texto mais precisava
desabafar com quem sabe o gue estou passando.

Fonte: Facebook, 2017
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Quanto a argumentagdo de positividade da mente, isto €, aquele que

louva a integragdo corpo/mente, realcando, sobretudo, as fungdes curativas
das maneiras positivas de pensar, foi a mais presente de todas. Destacamos
algumas a titulo de ilustragao.

Figura 4 - Exemplos de argumentagao positiva

Nunca desista de nada, v val ker @ ouvir vanas ¢oisas sobrne a sindrome, mais
sempre tenha ¢ em Deus. Pegue firme na fisioterapia pois ela ajuda mio, fol as
das coisas que mais me ajudou!

Bjoos *L *&

o s Eiad r e 2
irtie - Responder - )

Aposte na fisio, ela fol essencial para a minha
recuperac3o. .. E nunca perca a sua Fé . Se puderem me adiclonar no grupo
meu ted & 11

Curtir - Responder - € 1

Bem-vinda! NdO se desespere. Nunca é sempre nao 3o
palavras que se apiquem em Medicina. Se ndo virar, pekd menos val melhorar
com o tempo. Ha vida apds a sindrome. sou prova disso._muita caima e Fé
nessa hora

Responder - 2

Fonte: Facebook, 2017

Bury (ano), citado por Grossman e Cardoso (2014), encontrou
outras formas de classificagdo de narrativas da dor e para as quais também
encontramos relagdes no grupo estudado.

Para Bury, por sua vez, as narrativas sobre doeng¢a dividem-se em
trés grupos distintos: narrativas contingentes, morais e centrais.
As primeiras expdem mitos e crencas acerca da génese da doenga e
seu efeito nas condi¢des de vida. As do segundo grupo descrevem
as mudancas mediadas pela relacdo entre o individuo, doenca e sua
identidade social, assim como os caminhos para o (re)estabelecimento
do status moral. As ultimas falam das conexdes entre as experiéncias
leigas individuais e os niveis mais profundos de significacdo do
sofrimento e da doenca. (GROSSMAN & CARDOSO, 2014, p. 35)
[grifo nosso].

Selecionamos um exemplo de cada um dos grupos citado por
Grossman e Cardoso para ilustrar a categorizagdo proposta pelos autores.
A primeira categoria (mitos e crencas acerca da génese da doenca) pode ser

assim citada:
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Figura 5 - Exemplo de mitos e crencas

Qla pessoal. Ja faz um tempo que fago parte do grupo nas somente agora
tive coragem de escrever alguma coisa. Talvez por medo, talvez
vergonha. ... mas agora que entendi um pouco mais sobre esta maldita
doenga tive vontade mesmo de perguntar algumas coisas para vocés
Confesso gue esta doenca @ extremamente nova pra mim pois Nunca nem
tinha ouwwndo falar. Entao no comeco logo apds a cirurgia tudo for muito
complicado. Até hoje &, confesso que desde que sai do hospital ndo teve
um dia que ndo tenha pensado em suicidio. Nao consigo me conformar,
aceitar e entender tudo isso que me aconteceu, Sempre tive dores nas
costas, fiz exames elc néo dew nada. Mas de repente quando deu foi

avassaladora. [
Fonte: Facebook, 2017
A segunda categorizacdo, definida como sendo mudancas mediadas

pela relagdo entre o individuo, doenca e sua identidade social, também pode
ser observada:

Figura 6 - Exemplo de mudanca mediada

Em 22/06/2015, fui internada com nsco de cirurgia e sequelas motoras e de
sensibilidade. Tomando um coquetel de remédios (Decadron, Tramadal,
Cwycontin, Paracetamol, Lyrica, Etna, Fluoxeting), bati na trave & néo fiz
cirurgia

Ontem, 160272016, corm 5 quildmetros. Os anicos reméadios que estou
tomando s&0 o Lyrica e Fluoxetina, que ja estdo reduzidos pela metade &
més que vem ja estarel 100% livre de todos os remédios

Tenho uma pequena sequela de sensibilidade no pé esquerdo, mas olho
para isso & vejo que ela servird para me lembrar sempre que com fé, forca
de vontade & uma equipe maravilhosa de medicos e fisioterapeutas, eu
superei a sindrome!

Espero e torgo para que todos do grupo sejam agraciados pela mesma cura
que tive na minha vida... Abragosl

Fonte: Facebook, 2017

Na categoria em que sdo explicitadas conexdes entre as experiéncias

leigas individuais e os niveis mais profundos de significacdo do sofrimento e
da doenca, também houve casos, como o exemplificado a seguir na Figura 7:
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Figura 7 - Exemplo de conexdes de mudanca e doenc¢a

Depois de 4 meses da minha internacdo de 8 dias, 70 sessdes de
fisioterapia @ muita oragao, ontemn finalmente ful autonzada a voltar ao
trabalho. Nao fiquel com sequelas moloras mas & bem provavel que eu
fique com sequela de sensibilidade no pé direito & na parte de ras das
coxas. Messe tempo, estou tomando o Etna (gue o meu médico disse que
ficarei mais um més tomando), tomei uma dose cavalar de corticoide
(Decadron), gastei uma fortuna com o Lyrica & ainda sigo tomando remédio
pra dor antes de dormir (senéo a pama comeca a repuxar no meio da naoite).
Acabei de fazer 2 viagens de moto e minha coluna se poriou super bem e o
médico me deixou fazer caminhada também... A dnica coisa & que eu nao

posso ficar sentada mais de uma hora sem me levantar (ordens medicas
sem o cudado do meu medico , O

apoio da minha familia @ a Fé em Deus, eu jamais tena saido dessa t&o
rapido & com sequelas tdo pequenas, Acreditern, tenham Fé e resignagao
que todos iremos ter a graga da cura... Forga e ngo deixem a peteca cairlll

Fonte: Facebook, 2017

Castellanos (2014, p. 1073) lembra que ao longo do processo de
adoecimento cronico, ocorrem reconstrugdes narrativas ‘‘responsaveis
por reenquadrar as trajetorias de vida ao situar o adoecimento em novos
contextos de significagdo”.

A experiéncia com a doenga, ao ser narrada e em associagdo com
outros relatos, resulta em algum nivel de reflexividade cujo resultado ¢ a
ampliacdo do conhecimento sobre a doenga e o consequente empoderamento
das pessoas (FROSSARD; DIAS, 2016, p. 350). Ja Castellanos (2014, p.
1068), citando Hydén (ANO), acredita na doenga como narrativa e propde
possibilidades presentes nos relatos do grupo:

Hydén propde a existéncia da “doenc¢a como narrativa”, quando narrador,
doenga ¢ narrativa combinam-se numa sd pessoa (doentes/pacientes),
produzindo assim narrativas em “primeira pessoa” (sobre a propria
experiéncia); “narrativa sobre doenga”, elaborada sobre a experiéncia de
adoecimento de outra pessoa, apresentando conhecimentos e ideias sobre a
doenga e eventos relatados (ex. médicos, familiares, etc.); “narrativa como
doenga”, quando uma doenga envolve distirbios na narragdo. Essa tipologia
enfoca os efeitos da posi¢do do narrador sobre a elaboragdo narrativa.

O primeiro tipo exemplificado por Castellanos (2014) fez-se presente

em varios depoimentos dos membros do grupo. Separamos um deles para
exemplificar. Ja o segundo tipo, no grupo pesquisado, ndo mostrou presenca.
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Figura 8 - Narrativa de doenga em primeira pessoa

Meu muito, muito obrigado por me aceitar, vos N&o sabe como Vvao me
ajudar,

Vou contar um pouquinho da minha histdria...

Eu sempre fui obesa e sempre tive dor na lombar os médicos sempre me
diziam que era por causa do peso me dava um anti-inflamatono e pronto,
tomava passava e ia viver minha vida...pois bem, engravidei este ano com
120kg & em 18/09/16 com 37 semanas de gestagao, ve uma dor imensa &
percebi que fiquei 24hs sem fazer xixi e que da cintura até os pés estava
com sensacio de que estava anestesiada em alguns pontos, porém neste
dia tinha consulta de pré natal e na hora do exame de togue ndo senti nada
nem o desconforto (normal do exame) e nem a méo do médico, que
assustado disse que minha bexiga estava estourando.

Fonte: Facebook, 2017

Conforme lembra Castellanos (2014, p. 1073), “ao longo do processo
de adoecimento crdonico, ocorrem reconstrugcdes narrativas responsaveis
por reenquadrar as trajetorias de vida ao situar o adoecimento em novos
contextos de significagdo”. De acordo com o autor,

A condic@o cronica joga o doente e seus cuidadores no lugar da incerteza,
alimentando suas preocupagdes como o devir e a reinterpretacdo do passado.
Ele fomenta o enredamento da experiéncia de adoecimento em elaboracoes
narrativas sobre a trajetoria de vida. (CASTELLANOS, 2014, p. 1073).

Esse tipo de narrativa exposta pelo pesquisador também pdde
ser auferida no grupo que discute Sindrome da Cauda Equina, conforme
destacamos a seguir, na Figura 9:

Figura 9 - Narrativa de doenga como nova significagdo

il boa noite a todos..... Hj em consulta com meu urologista... E de posse do
resultado da minha urodinamica em maos foi descido por o uso de sonda

E quando houver adaptacéio perfeita ao uso dela... Ele tbm sugeriu a
realizacio de uma cirurgia na bexiga pra colocacio de uma tela... Onde vai
aumentar a pressao da bexiga pra q eu possa retomar a forga pra unnar...
mas deixando bem claro meu caso & imeversivel... Mesmo com a cirurgia na
bexiga vou ter q fazer o uso da sonda pra sempre.... E & isso,... Todo esse
vendaval g essa hémia extrusa causou na minha vida... Querna a opinido de
&5 . Procuro uma sequnda opinido médica??

Fonte: Facebook, 2017
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Consideracoes finais

Pelo levantamento de literatura executado na primeira parte desta
pesquisa e seu cruzamento com os depoimentos do grupo “Eu tenho
Sindrome da Cauda Equina”, pudemos verificar que os pacientes, cada
vez mais, se preocupam em entender o que se passa € como agir, quando
acometidos por uma doenga (CASTRO, 2015). Também percebemos que a
internet pautada como ferramenta para dialogo promove interagdo entre as
pessoas, bem como a inclusdo social (SIMON, 2015). Outra tendéncia, a de
busca de informagoes fora dos consultorios médicos, também se mostrou
presente, reiterando o discurso de Pereira Neto et al (2015, p. 1655):

O fato de o paciente procurar e compartilhar informacdes na internet,
independente do médico, transforma e descentraliza a estrutura do poder
biomédico. O individuo passa a desempenhar um papel proativo no
cuidado de sua saude, tornando-se menos propenso a aceitar ordens e
decisoes médicas de forma passiva.

Também verificamos que, conforme lembraram Frossard e Dias (2016,
p. 351), o conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenga leva em
conta aspectos emocionais e praticos geralmente excluidos do repertdrio
médico. Para os autores:

Tal conhecimento ¢ a base propulsora dos grupos de autoajuda/ajuda
mutua, associagdes de pacientes e movimentos sociais € movimentos
sociais em satde. O que diferencia tais grupos ¢ a forma como se aliam
ou se opdem ao saber biomédico.

Os grupos de apoio tematicos de satde coletam, organizam e fazem
circular informagdes sobre a doenga, muitas vezes, ausentes da literatura
médica. Essa agdo vai ao encontro da tendéncia preconizada por Lévy (1999)
que acreditava na “inteligéncia coletiva” como sendo a forca motriz para
o desenvolvimento desta nova cultura. Conforme apontou Queiroz (2016),
essa inteligéncia coletiva pode ser entendida como a produgio intelectual e
técnica dos proprios usudrios da internet, que se somam em comunidades
online na busca pelo desenvolvimento constante da rede e das interagdes
através desta, o que acaba por retroalimentar constantemente o processo
comunicacional online produzindo uma cultura ciberespacial.

No que tange as informagdes sobre tratamentos de satde, Castro
(2015, p. 6) ressalta que “a medida que pacientes tém contato com resultados
obtidos por pessoas submetidas previamente a tratamentos semelhantes, suas
expectativas tornam-se mais realistas, no que diz respeito ao seu proprio
resultado”. Desta forma, o estudo ressalta a importancia da existéncia desses
grupos e que as narrativas de dor produzidas por seus membros tém a fungdo
de dividir incertezas, multiplicar informagdes e somar apoio que, no final
das contas, podem representar uma nova maneira de encontrar formas de
seguir adiante conhecendo a dor alheia e a forma de enfrenta-la.
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