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GRUPOS DE ENTREAJUDA DE DOENTES COM HEPATITE C NO CIBERESPAGCO
SELF-HELP GROUPS OF PATIENTS WITH HEPATITIS C IN THE CYBERSPACE

Marta Maia

Instituto Universitario de Lisboa, Escola de Ciéncias Sociais e Humanas, Pélo do ISCTE-IUL do Centro em Rede de

Investigagdo em Antropologia (CRIA-IUL)

Resumo

Este artigo descreve experiéncias de pessoas com hepatite C, como expressam a sua vivéncia
da doenga em grupos franceses de entreajuda na internet, como esta doencga e o seu tratamento
afetam o seu quotidiano e também a sua identidade, e como se percecionam em relagdo aos néo-
-doentes. Faz-se também uma reflexdo sobre a identidade das pessoas que utilizam estes grupos
de entreajuda online na sua gestdo da doenca (os “hépatants”). O ciberespaco € um lugar onde
os doentes podem buscar informagdes e expressar-se. Os didlogos que ai se tecem tornam-se
para muitos uma narrativa terapéutica.

Palavras-chave: hepatite C, doenga, internet, narrativas

Abstract

This article describes the experience of French people who have a hepatitis C, how they feel the
disease and express their experiment online; how the disease and its treatment influence the
daily life of people infected by the virus of hepatitis C and also their identity, the way they are
considering themselves, and how they are considering the non-sick people. This article also re-
flects on the personal identity, the feeling of belonging to a group, the “hépatant” people, as they
call themselves. Forums on internet are a space where the sick persons can pick up information,
find help and express themselves. The dialogue on those forums becomes, for many of them, a

therapeutic narrative.

Keywords: hepatitis C, illness, internet, narratives

Introducéao

A hepatite C é uma doenca viral transmissivel
pelo sangue e por via materno-fetal. Esta doenga
infeciosa representa um grave problema de saude
publica a nivel mundial pela sua prevaléncia e pela
morbilidade e mortalidade a ela associadas (Mohd
Hanafiah et al., 2013). A Organizacao Mundial
de Saude declarou como um dos seus objetivos
estratégicos a eliminagdo das hepatites virais, par-
ticularmente a C e a B, responsaveis pela maioria
dos casos de hepatite, enquanto ameaca a saude
publica, até 2030 (WHO, 2016).

Cerca de 170 milhdes de pessoas no mundo
sdo portadoras do virus da hepatite C (VHC). A
prevaléncia na Europa é de aproximadamente 1,1%
da populagdo. Estima-se que apenas um tergo das

pessoas infetadas estejam diagnosticadas (European
Centre for Disease Prevention and Control, 2016).
E, pois, um problema de salde publica, social e
econdmico relevante.

A severidade da doenca hepatica ligada ao VHC
é variadvel, mas pode provocar cirrose ou mesmo
cancro do figado. Devido as complicagdes da doenga,
a infecdo por VHC tem um impacto econdémico ele-
vado na perspetiva da sociedade (Anjo et al., 2014).

Até 1992, ndo eram tomadas as medidas
necessarias para impedir a transmiss&o viral através
das doacGes de sangue e atos médicos invasivos,
pelo que algumas infegGes ndo estdo associadas
a praticas de risco, nomeadamente o consumo de
drogas injetaveis (Cimbidhi, 2003).

Até 2016, o tratamento da hepatite C consistia
numa associacao de dois medicamentos: o interferdo
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peguilado e a ribavirina. Esta terapéutica apresen-
tava cerca de 50% de indice de cura, mas os seus
efeitos adversos eram importantes (depressao,
febre, dores musculares, dores de cabega, cansaco,
nauseas, perda de peso, perturbagdes do sono,
perturbacoes psicoldgicas, entre outros), e 15% dos
doentes abandonavam o tratamento (Pawlotsky e
Dhumeaux, 2004).

A hepatite perturba a vida quotidiana (Fédéra-
tion SOS Hepatites, 2003; Kérner, 2010; Rei et al.,
2017). Além de provocar frequentemente cansago
crénico, obriga a um acompanhamento médico
regular, que por sua vez reaviva o sentimento de
se ser doente. Esta doenga apresenta poucos sinto-
mas mas o seu tratamento teve até recentemente
muitos efeitos indesejaveis, tornando-a sintomatica
justamente no momento da tentativa de cura, o que
cria um paradoxo, na vivéncia da doenca, entre o
processo de entrada na cura e o estado de debilidade
causado pelo tratamento médico.

Existem em Franga varias associacGes de doen-
tes com hepatites. A invengdo do termo “hépatant”
para designar os membros das associagdes de
doentes deve-se a um membro da associagdo SOS
Hépatites. O termo alargou-se depois a todas as
pessoas que vivem com uma hepatite.

Atualmente existe um tratamento com muito
poucos efeitos indesejaveis e uma taxa de cura
muito elevada: acima dos 90% (Varaldo, 2016). Esta
pesquisa ndo deixa, no entanto, de ter interesse,
pois o que é relevante na analise do comportamento
dos "hépatants”, e que pode ser transposto a outras
situacOes de doenca, é a rede de relagdes de apoio
que se cria entre os doentes, que entram em contacto
uns com os outros por meio de plataformas existentes
na internet (blogs, féruns, grupos, redes sociais).

Numa sociedade em que a internet ocupa um
lugar cada vez maior enquanto fonte de informa-
Gao e meio de comunicagdo, os espagos de didlogo
online adquirem uma importancia crescente ao
possibilitarem um meio de expresséo de si, de par-
tilha de experiéncias com os outros e de discussao
dos significados da salde e da doenga, e das suas
multiplas experiéncias (Akrich e Méadel, 2004).

O ciberespaco serviu de lugar de observacdo
destas ultimas, por corresponder a um espaco de
socializagdo cada vez mais utilizado pelos doentes
na gestdo da vivéncia quotidiana da doenca cronica,
que permite uma conexdao com 0s outros, o que
muitos doentes consideram importante, sobretudo
aqueles que estdo em tratamento, cujas necessida-
des de apoio e compreensdo urgem nesse periodo
biografico especifico. A palavra, da narrativa ao
didlogo, é procurada e vivida como terapéutica
(Gagnon, 1999).

O objetivo da pesquisa foi o de perceber o
que as pessoas exprimem a respeito das suas
experiéncias da doenga nestes espagos de comu-
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nicagdo virtuais e anénimos. A internet permite o
anonimato, o que leva as pessoas a exprimirem-
-se bastante livremente sobre as suas vivéncias,
impressoes, angustias, etc.

A recolha de dados foi feita em Franga, entre
2005 e 2008, em dois espagos virtuais, o Hépatites
& Cie e o hepatites.net. Entrei em contacto, através
destes ciberespagos, com dez pessoas, cinco mulhe-
res e cinco homens, com idades compreendidas
entre os 35 e os 55 anos, para realizar entrevistas
semiestruturadas com o intuito de completar e apro-
fundar a compreensao das suas biografias enquanto
doentes cronicos. As entrevistas foram realizadas
na area metropolitana de Paris, de 2005 a 2006.
Foram gravadas com o acordo das pessoas inquiridas,
cujos nomes foram alterados por razdes de confi-
dencialidade. As entrevistas forneceram narrativas
mais detalhadas sobre alguns aspetos biograficos,
nomeadamente os percursos terapéuticos, sobre os
quais as pessoas entrevistadas foram questionadas.
Os testemunhos incluidos no presente artigo foram
traduzidos do francés.

O quadro tedrico que sobressaiu como mais
adequado a analise do material recolhido foi o da
teoria narrativa (Bruner, 1987; Good e Good, 1993;
Holstein e Gubrium, 2000; Hydén, 1997; Kleinman,
1988; Laplantine, 1999; Ricoeur, 1985; Rowan e
Cooper, 1999).

“Trocar cromos” “entre si”

O ciberespago permite o encontro entre doen-
tes, conhecam-se eles pessoalmente ou ndo, que
partilham vivéncias comuns da doenga e possibilita
a criacdo de redes de interajuda. S3o espagos onde
se constroem narrativas, expressdes simbdlicas
que dizem o drama social da doenga, o processo
experiencial da doenga, a construgdo do seu signi-
ficado e a tomada de decisdes na vida do doente
(Langdon, 2001).

A confrontacdo dos dados recolhidos revelou
realidades compartilhadas pela maioria das pessoas
entrevistadas, além da diversidade dos seus percur-
sos biograficos. Todos os entrevistados procuraram
nos espagos de didlogo online um apoio interpares,
que descrevem como muito importante na sua
gestao da doenca.

Encontrar “pares” é encontrar pessoas com a
mesma doenga e, por conseguinte, com experién-
cias similares, com conhecimentos para partilhar e
informagdes para trocar. Como dizia uma das pes-
soas entrevistadas, € um lugar onde se pode “trocar
cromos”. O encontro com os “pares” apazigua, ao
longo dos didlogos que se tecem com os outros, a
doenga enquanto intruso no corpo. A linguagem da
doencga inscreve-se neste corpo, que é carregado
de sentido e que a antropologia tenta apreender
através de uma abordagem que tome em conta os
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significados e as logicas dos comportamentos (Augé
e Herzlich, 1984).

O aparecimento da doencga suscita a neces-
sidade de a nomear, compreender a sua origem,
dar-lhe sentido através de uma rede semantica
(Good, 1998), um conjunto de nogbes e simbolos
que estruturam a experiéncia da doenga, assim
como a necessidade, para o individuo, de recompor
a sua identidade (Bury, 1982; Charmaz, 1983). No
quadro de existéncias singulares, o individuo tenta
dar coeréncia aos acontecimentos através da palavra.
A narrativa explica o que aconteceu e o que esta
acontecendo, informa-nos acerca do modo como o
doente podera gerir a doenca e fornece instrumentos
e materiais para se redefinir com o novo elemento
que é o diagndstico da doenga cronica (Langdon,
2001). Com efeito, para muitos dos doentes lidos
e ouvidos, ndo se trata apenas de ter uma doenca
mas de se ser “hépatant”.

A identidade é composta por uma configura-
cdo de elementos identitarios que se mobilizam
em fungdo das circunstadncias. Num processo
biografico movente, o sujeito recompde perma-
nentemente a sua identidade (Dortier, 1998;
Kaufmann, 2004). Cada individuo participa na
vida social de varios grupos, tem varias identida-
des, ou seja, a sua identidade pessoal enraiza-
-se numa pertenga a varias identidades: nacdo,
regido, classe social, sexo, geragdo, grupo profis-
sional, etc. (Berting, 2001). A doenca é um dos
ingredientes que compdem a identidade. Ela &,
segundo o0s nossos entrevistados, um elemento
com uma importancia relevante para a construgao
da identidade pessoal, tornando-se também um
elemento de identificagdo com os outros doentes,
podendo mesmo reunir em seu torno uma identi-
dade grupal, a dos “"hépatants”.

Esta investigacao desenvolveu-se em Franca,
onde surgiu uma palavra original para designar os
portadores de uma hepatite crdnica, inventado por
um ativista da associacdo SOS Hépatites: “"hépatant”,
com h, como hepatite, neologismo que se confunde
com o termo épatant, sem h, que significa espantoso
(Maia, 2008). Os "hépatants” que frequentam o
meio associativo e/ou os espacos de didlogo sobre
as hepatites estdo unidos pela consciéncia de uma
doenga comum, pela partilha das suas histérias de
vida e pelas relagdes e didlogos que estabelecem
entre eles através do ciberespaco (Maia, 2008).

Existem termos frequentemente utilizados pelos
"hépatants™, dificilmente compreensiveis numa
primeira abordagem. As abreviaturas utilizadas,
assim como certas expressoes particulares, parecem
sublinhar a distingdo entre os membros dos espa-
cos virtuais de didlogo em torno das hepatites (os
"hépatants”) e “os outros” (Maia, 2008).

O que leva estes individuos a procurarem cibe-
respacos sobre as hepatites é sobretudo a busca

de informacgdo e a necessidade de didlogo com
pessoas que tém a mesma doenga, consideradas
como pares. A necessidade de partilhar informagdes,
experiéncias e sentimentos com outros doentes
nasce ou reforgca-se com o inicio do tratamento.
Com efeito, os "hépatants” falam dos membros
que ja passaram pela experiéncia frequentemente
penosa do tratamento como “iniciados”. Nota-se em
alguns discursos uma valorizagdo daqueles que ja
levaram a cabo varios tratamentos. Exibe-se por
vezes 0 numero de tratamentos como provas de
coragem e elogiam-se aqueles que as possuem.
Transforma-se assim essa experiéncia dolorosa
em instrumento de valorizagdo de si. Também sdo
alvo de elogios e felicitagdes aqueles que acedem
a cura, como se o doente fosse o Unico responsavel
por esse feito. O doente procura ser (re)valorizado
(Taieb et al., 2005).

Frequentemente, o sentimento de estar doente
surge apenas com o primeiro tratamento, pois a
doenga permanece impercetivel durante varios anos,
sem sintomas muito visiveis. O tratamento, isto &,
o facto de tomar medicamentos, por um lado, e de
se sentir mal fisicamente e/ou psicologicamente
devido aos seus efeitos indesejaveis, por outro lado,
torna a doenga tangivel, traz consigo o sentimento
de estar doente, e mesmo de ser doente.

“[O primeiro tratamento] era ainda com
o interferdo trés vezes por semana, mas tive
doses de indugdo, tive doses de dez milhdes
de unidade durante quinze dias, e ai, efetiva-
mente, estava tdo fraca que realmente senti-
-me doente e aceitei o rétulo de ser doente.”
(Mireille, 45 anos, em tratamento)

A necessidade de contactar com outros doen-
tes prende-se igualmente com o sentimento de
ser incompreendido e a ideia de que os outros, os
nao-doentes, ndo podem entender o que significa
ter hepatite C e sobretudo estar sob tratamento.

“As outras pessoas ndo percebem nada...
As pessoas que ndo tém uma hepatite, ndo
lhes podes falar disso, quer dizer, € como
com qualquer outra doencga, apercebes-te
rapidamente de que as outras pessoas ndo
conseguem entender aquilo que te estd a
acontecer... Como queres que compreendam?
N&o é possivel. E necessario teres vivido tu
mesmo as coisas, porque... Bom, além disso,
eu ndo tinha ar de doente, estds a ver...
Além disso, durante o tratamento, engordei
muito, por isso... Sim, podia-se ver que tinha
engordado, mas tinha ar de quem esta boa de
salde. (...) Por isso, as pessoas, se néo ficas
muito magra e toda... Estds a ver?” (Aline,
50 anos, curada)
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Existe um sentimento de pertenga a um grupo
que partilha uma experiéncia comum, a crenga que
os outros “ndo sabem”, “nao podem entender” o que
significa ter esta doencga, e um desejo de comunicar
com os membros desses grupos de autoajuda no
ciberespaco.

A incompreensdo dos outros é explicada pela
incapacidade de ter plena consciéncia do sofrimento
quotidiano do doente, a dificuldade em apoia-lo a
longo prazo, tendo, além disso, de fazer frente a um
sentimento frustrante de incapacidade para resolver
as dificuldades que a doenga coloca, sobretudo aos
doentes em tratamento. Neste contexto, os doentes
afirmam que os Unicos capazes de os compreender
sao os outros doentes, o que os leva a procurar
associagdes de doente e espacos de didlogo com
outros doentes no ciberespago. Opera-se, por con-
seguinte, uma reconfiguragao relacional, a par com
uma recomposicdo identitaria.

Narrativas terapéuticas

O facto de se sentirem entre pares torna o verbo
dos doentes mais livre e oferece-lhes o conforto da
certeza de serem compreendidos. A narrativa ganha
sentido por enderecar-se a alguém que partilha uma
experiéncia comum. Ancorados nessa comunidade,
os outros doentes podem contribuir para a narrativa
pessoal e participar no trabalho de tecelagem dos
acontecimentos numa trama com sentido e coeréncia.
A narrativa em dialogo influencia o modo como o
individuo perceciona a sua existéncia e constroi a
sua narrativa. As questdes colocadas pela doenga
sdo produzidas para si, para os outros e com os
outros (Quinche, 2005). Além disso, a imediacdo
deste meio de comunicagdo possibilita um trabalho
de configuragao do sentido dos acontecimentos bio-
graficos no presente. No ciberespaco, a apresentagao
de si como doente e do seu caminho terapéutico é
imediatamente comentada pelos outros membros
do grupo online e edifica-se ao longo das mensa-
gens escritas, acompanhando os acontecimentos
biograficos.

A pertenga a um grupo de doentes ou uma
associacao € uma originalidade do prestador de
autocuidados em que o doente croénico se torna. Este
deseja quebrar o isolamento e procura um eco das
suas experiéncias e duvidas. Quando o apoio social
é insuficiente, as associagdes prestam uma ajuda
consideravel, fornecendo servigos sociais e juridicos,
informacgdo sobre a doencga e os tratamentos, apoio
psicolégico e emocional, assim como um lugar de
sociabilidade e encontro (Adam e Herzlich, 2002).

Existem muitas estruturas associativas no
contexto das doengas cronicas. Elas tém como obje-
tivo principal a informagdo e o apoio das pessoas
afetadas pelas hepatites. O didlogo com pessoas
que compartilham uma experiéncia comum traz
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ainda o beneficio da luta contra um sentimento de
isolamento e a autoestigmatizagdo, pacificando a
relagdo do paciente com a sua doenga (Fainzang,
1989; 2001). As associagdes estdo envolvidas na
produgdo e disseminagdo de conhecimento sobre
as doencas e problemas de saude; desempenham
um papel ativo na emergéncia e consolidagdo da
mobilizagdo coletiva em torno de questdes de salde;
e sdo reconhecidas como atores da democracia
sanitaria, juntamente com os poderes publicos, os
profissionais de salde e os agentes econdémicos
(Akrich e Méadel, 2007; Akrich et al., 2008).

A maioria das pessoas inquiridas procuram
apoio quando o tratamento se revela eminente. Este
acarreta o sentimento de estar/ser doente, devido
aos seus efeitos adversos. E nesse momento que os
doentes procuram mais informacdo sobre a doenca
e o tratamento e procuram estabelecer lagos com
outros doentes. Muitas vezes a entrada no tratamento
corresponde a descoberta dos espacos virtuais de
didlogo, até ai desconhecidos. O doente vé nesses
espacos possibilidades de ligagdo ao mundo, mas
ndo um mundo qualquer, o mundo dos “hépatants”,
os Unicos capazes de o compreender no que diz
respeito a vivéncia da doenca. Como notou Gagnon
(1999), a ideia segundo a qual s6 os que viveram
uma determinada experiéncia a podem compreender
da significado aos grupos de entreajuda que retinem
pessoas com um problema comum. A entreajuda
pela palavra entre doentes confere assim ao grupo
a sua singularidade.

“Dei-me conta de que ha muitas pessoas no
mesmo caso que eu (...) Era a primeira coisa
que eu fazia de manha ao acordar. Ligava o
computador e lia as novas mensagens no sitio
hepatites.net. Estava aberto em permanéncia.
Por isso, passava o tempo entre o computador,
a cama e o sofd. (...) Durante o tratamento,
ha momentos em que das em doida... Pensas:
‘N&o é possivel, estou farta, isto tem de aca-
bar, vou parar o tratamento, ndo posso mais,
porque estou de rastos, porque nao tenho mais
vida’, coisas assim. E ai, todas as pessoas com
quem ja falaste, estdo ai todas para te dizer:
‘Tens de te aguentar, isso vai passar...” e tudo
0 que precisas... E, além disso, é verdade
que ajudar as pessoas, em todo o caso tentar
ajudar, permite... Estds no teu cantinho, quase
no teu pequeno feto, e interessas-te pelos
outros, isso permite voltares a interessar-te
pelos outros, estds a ver? Porque uma pessoa
a quem falaste com o teu coragdo uma vez,
porque sentias que ndo estava bem, depois
tens vontade de saber como é que ela estd. Por
isso, apetece-te continuar a seguir as histdrias,
e isso permite ndo se sentir completamente
fora do mundo. Porque é esse o problema, é
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que te sentes completamente fora do mundo.
E isso [os espacos de didlogo online] mantém
uma relagdo.” (Aline, 50 anos)

O ciberespacgo permite ao doente narrar a sua
experiéncia da doenca e o seu percurso biogra-
fico de doente. A escrita torna-se uma “salvacdo”
(Laplantine, 1984). A narrativa d& coeréncia aos
acontecimentos dispersos, da-lhes sentido e contribui
para a construcdo da identidade pessoal. Narrar é
reconfigurar a percegdo do vivido inserindo os acon-
tecimentos numa trama significativa (Laplantine,
1984; Ricoeur, 1990).

O ciberespago permite uma narrativa-dialogo.
Ai, a construcdo do sentido opera-se através de uma
narrativa dialdgica, onde o discurso é enderecado,
partilhado e discutido. A relagdo que se estabelece
com os outros doentes torna esta forma de narrativa
particular porque dialdgica (Quinche, 2005). Além
disso, o facto de ler as histérias dos outros doentes,
dos pares, permite ao individuo melhor situar-se e
definir a sua propria histoéria de vida.

A cura

A cura é o fim da doenca. Por isso implica uma
fase dificil e uma renovagdo ou uma mudanga, tanto
para os que fazem o luto da doenga e se separam
de tudo aquilo que recorda a doenga como para os
que permanecem ligados a ela. A cura é encarada
como uma situagdo dificil porque se viveu anos de
um determinado modo, indo ao médico regular-
mente, ndo bebendo alcool, etc., com a consciéncia
da presenca de um virus.

“Depois [da cura], tudo desaparece. (...) De
repente, o teu inquilino vai-se embora!” (Catherine,
45 anos)

A cura exige também uma recomposigdo iden-
titéria. A mudancga no quotidiano como na percegao
de si que ela acarreta traz com ela uma perturbagao
identitaria que o individuo tenta resolver. Usando a
terminologia dos entrevistados, o “doente curado”
passa, no seu percurso biografico de doente, por
duas mudancas que tém implicacdes identitarias:
toma consciéncia do seu estado de doente - com o
tratamento e os efeitos adversos que acarreta - e
deixa de estar/ser doente - com a cura, depois do
tratamento. Assim, um dos entrevistados, para quem
o tratamento constituiu uma primeira alteragao do
seu quotidiano, a entrada num processo de cuidados
de salide e uma mudanca da percecao que tinha de
si, iniciou uma psicoterapia ndo durante o tratamento,
como |Ihe aconselhara o médico, mas depois da cura.
A cura corresponde a mais uma mudanca de higiene
de vida e de estatuto (de doente para curado).

“Parei com o alcool no inicio do trata-
mento... Porque fiz quarenta anos (...) e tam-

bém porque comegava o tratamento quinze dias
depois. (...) Pensei: ‘Preciso comegar a mudar
ou encontrar solugdes... Estou gravemente
doente...” Pesava cem quilos para um metro e
setenta, tinha os cabelos compridos, oleosos...
N&o era o mesmo. Por isso decidi aproveitar.
Pensei: ‘Bom, vou estar doente durante um
ano, é melhor mudar tudo.” Deixei de fumar.
Fumava desde a adolescéncia. Por isso, disse
para comigo: ‘Mais vale sofrer durante um ano,
pbr tudo no mesmo cesto, mas pelo menos fico
desembaragado (...) O tratamento vai acabar
por limitar-me, mais vale aproveitar...” Havia
como que uma ideia de reparagdo. Ha quinze
anos que andava cansado por causa do virus
da hepatite C, cansado cronicamente... Pen-
sei: ‘Bom, é uma oportunidade para arranjar
isto tudo’. A priori, livrar-se do virus é uma
reparagdo, tanto melhor reparar realmente,
reparar-se totalmente, como se repara um
veiculo, pronto. Tanto melhor reparar tudo
ao mesmo tempo. (...) Voltei para casa dos
meus pais, onde cresci. Para o meu quarto de
crianga. Talvez seja simbdlico... Além disso,
isso acompanha a psicoterapia, retomamos
tudo o que se passou na infancia (...) E uma
segunda vida que comega, talvez... Volto ao
ponto de partida...” (Frangois, 42 anos)

A fase de tratamento é vivida como um momento
ambiguo, que desestabiliza o quotidiano, a imagem
de si, das suas relagbes com os outros, da perce-
cao que tem dos outros, e ao mesmo tempo traz a
esperancga da cura, de uma melhor qualidade de vida
e de uma esperanga de vida mais longa. E também
um momento no qual o sujeito se sente “mergulhado
na doenga” e que descreve como um “paréntesis
na vida”. Ora, ao sair desse paréntesis, precisa de
recompor a sua identidade, enquanto ndo-doente e
por vezes também enquanto ser social que trabalha,
tem relagGes sociais, tem uma vida sexual ativa, etc.
Deve integrar novos elementos identitarios para dar
coeréncia a representagdo de si, integrando a expe-
riéncia da doenca. Um processo de recomposicao
da identidade que é, alids, concomitante com um
processo de recuperagdo fisica, quando o doente
recupera o Seu peso, 0s seus cabelos, o equilibrio da
sua pele, a sua vitalidade, o equilibrio psicoldgico, a
atividade sexual, etc., depois do tratamento.

Quando “sai da doenga”, o individuo pode entdo
sentir um “vazio”. Porque “perdeu” o virus, os lagcos
sociais decorrentes do estatuto de doente, tais como
o médico, o psicélogo e os doentes dos grupos de
autoajuda, e também uma parte da sua identidade,
a identidade de doente.

" — Como te sentiste depois do tratamento
e de ficar curada?

 socioldgico
= N2 30 (1 Série, 2017)
- pp. 31-38



36 | Marta Maia

- Isso é justamente uma coisa um bocado
esquisita, acredita, porque durante o meu tra-
tamento, senti-me um pouco como... Estava
doente mas, ao mesmo tempo, tinha muito
apoio, psicologicamente, tinha o psiquiatra que
me acompanhava, tinha o psicélogo, havia o
meu gastrenterologista que me seguia de perto,
mesmo o meu médico de familia escutava-
-me e isso... Bom, além disso, havia o sitio
hepatites.net que me tem realmente... Quer
dizer, estava o tempo todo no sitio... Aquilo
realmente ajudou-me muito... E, por isso, no
fim do tratamento, de repente... E como se
tu... Tudo para de repente... O tratamento
para, por isso, é suposto ndo precisares mais
de ajuda... Es completamente desapossado da
tua vida... E um pouco como quando paras com
a droga, quer dizer... Quando és alcodlico, por
exemplo, o espirito é preenchido por aquilo
que te estd a acontecer, quer o alcool, quer a
droga ou, portanto, a hepatite... Eu sé pensava
nisso, estas a ver, estava aqui para me tratar e
pensava apenas nisso. E, por isso, de repente,
é suposto sentires-te bem porque estd tudo
acabado, mas tu ja ndo tens nada com que
preencher a tua vida... Isso chocou-me, era
muito esquisito...” (Aline, 50 anos)

Ainda que haja variagOes individuais quanto
a vivéncia da doenga, do tratamento e da cura, ha
certamente um “antes” e um “depois” da hepatite,
como dizia um dos individuos entrevistados que,
apos o diagndstico da hepatite, deixou de consumir
alcool, durante o tratamento divorciou-se, no final
do tratamento comegou uma psicoterapia e, uma
vez curado, alterou os seus habitos alimentares e
mudou de residéncia. A cura representa, pois, outra
rutura biografica, apds a do anuncio da doenca e a
do inicio do tratamento. E um momento dificil que
pode também causar sentimentos de culpa. Uma
culpabilidade por ter “conseguido” a cura quando
outros “nao conseguem®”.

A narrativa no ciberespago permite obter um
sentimento de controlo da situagdo dificil, forne-
cendo mesmo estratégias para a sua resolugdo,
mediante a interagdo com os pares que servem
de apoio psicoldgico e social, além de funcionarem
como recetores empaticos e compreensivos das
mensagens do doente.

A cura pode gerar um sentimento de perda dos
beneficios secundarios - aquilo que aparece como
benéfico no estatuto de doente - para o doente
habituado a ser recebedor de cuidados e objeto
de uma particular atengao por parte dos que o
rodeiam, a ter apoios sociais suplementares, etc.
(Schitzenberger, 2009). Ora, a narrativa online
ajuda o individuo a resolver o conflito provocado
pela cura enquanto rutura biografica, prolongando
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0 espacgo de construgdo de sentido e de recompo-
sicdo identitaria durante a fase de transicdo entre
0 estatuto de doente e o de curado.

Ser ou ndo ser doente

Nas representagdes sociais, a doenca esta asso-
ciada ao patoldgico (Canguilhem, 1966), a incapa-
cidade e ao risco de morte (Kleinman, 2002), o que
provoca, para o doente, uma desvalorizagao de si e
mesmo uma ansiedade perante a morte (Herzlich e
Pierret, 1984). O anuncio da doenga crénica €, pois,
frequentemente vivido como uma rutura biografica.
O doente comega por rejeitar este novo estatuto
anunciado pela presenga de uma doenca croénica,
que, como um carimbo aposto no corpo, modifica a
imagem de si (Adam e Herzlich, 2002). Por vezes, o
doente ndo entra imediatamente num processo de
cuidados de salde e recusa desempenhar o papel do
paciente, isto &, dar inicio a um acompanhamento
médico e a uma terapéutica, temendo que a doenga
invada toda a sua existéncia e a sua identidade
pessoal (Evans, Barer e Marmor, 1996).

“Durante anos meti a cabega na areia, ou
seja, ndo queria fechar-me nessa coisa, no
inferno médico. Continuei a viver sabendo
muito bem que devia estar infetado. Tomava
as precaugdes habituais...

Naquela altura, era toxicodependente. Nao
emprestava a minha seringa, mas frequentava
apenas pessoas (...) E é verdade que ndo me
via sair daquele esquema, porque sair daquele
esquema ter-me-ia obrigado a fazer um teste
e a ser confrontado com a realidade (...) Ndo
ia ver o médico porque negava a realidade
e acabei por ir parar as urgéncias.” (Boris,
48 anos)

A desdramatizacdo da doenca é outra das
reacOes face ao anuncio do diagndstico, que ajuda
o individuo a gerir tanto a doenga nos seus aspetos
corporais, como em relagdo a este novo elemento
biografico e identitario: o estatuto de doente crdnico.
O doente pode ainda inverter a escala de valores
associada a doenca crénica e perceciona-la como
“algo de bom”, percebendo-a sob um angulo dife-
rente do infortUnio (Taieb et al., 2005).

“A mim, a doenga trouxe-me muitas coisas
boas. Sou certamente muito diferente do que
seria... Penso ser uma pessoa melhor do que
teria sido... Porque a escala dos valores torna-
-se muito diferente... Eu sempre fui muito
tolerante, mas agora sou-o mesmo, realmente.
E depois, porque nada é grave.” (Virginie, 41
anos, coinfetada VIH-VHC)
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A fase do tratamento é vivida como um
momento ambiguo porque esta entre o ser doente
e 0 ja ndo ser doente, ou o doente curado, quando
o doente acede a cura. Além disso, por um lado,
o tratamento desestabiliza a pessoa, o seu quoti-
diano, a imagem de si, as relagdes com os outros
e a percegdo que tem dos outros, por outro lado,
encarna a esperancga da cura e de uma melhor qua-
lidade de vida. E também um momento em que se
encontra “mergulhado na doenga”, que obriga a uma
reorganizagao do quotidiano e, simultaneamente, a
integrar, a nivel identitario, a experiéncia passada
da doenca cronica. O didlogo com outros doentes
ajuda o individuo nesse processo.

Concluséo

Para o doente, o corpo ndo € apenas um objeto
fisico, € uma parte essencial do seu Eu (Good, 1998).
A doenca altera a percecdo de si e a experiéncia
da doenca deixa marcas na construgdo identitaria
(Laplantine, 1986).

O trabalho de escrita que é feito no ciberespaco
participa nas representagdes da doenga e nos modos
de se relacionar com os outros, e serve também
de “salvagdo pela escrita”, segundo a expressao
de Laplantine (1984), permitindo assumir uma
“experiéncia-limite” (Laplantine, 1986) que participa
na definigdo, experiéncia e gestdo da doenga, assim
como na reconfiguracao da identidade do doente.

Apds a cura, alguns doentes esforcam-se por
expulsar a doenga do seu quotidiano, ndo a relem-
brando, operando uma rutura e um renascimento.
Outros, ao libertarem-se do virus, sentem um
vazio e a necessidade de permanecer em contacto
com doentes, nomeadamente através de grupos
de entreajuda, de modo a dar uma continuidade
biografica ao estatuto de doente e a negociar esta
outra rutura biografica que é a cura, de modo a
integrar este novo elemento, a auséncia da hepa-
tite, o luto da doenga, na definicdo de si e na sua
vida. Neste sentido, algumas pessoas definem-se
como “doentes curados”. Esta forma de se definir
corresponde a uma estratégia para impedir que a
rutura biografica desestabilize a identidade pessoal,
na medida em que esta Ultima decorre do facto de
se percecionar como idéntico a si mesmo no tempo
(Tap, 1980). Além disso, ajudar os outros doentes
através da mobilizacdo associativa concede uma
utilidade ao sofrimento vivido, que se torna por isso
benéfico. A experiéncia da doenga ganha, assim,
sentido e valor.

De notar, por fim, que o ativismo de alguns
doentes Ihes oferece um papel social e um conhe-
cimento sobre a doenga que lhes confere poder.
Com efeito, associagdes como a Fédération SOS
Hépatites tornam-se atores sociais com poder de
decisdo e de acdo no campo da salde. O trabalho

de apropriacdo do saber médico das associacGes
de doentes contribui para uma melhor gestdao da
doenga, conferindo ao doente instrumentos teori-
cos de controlo de situacgdes dificeis decorrentes
da doenga, assim como o sentimento de ser ator
da sua propria existéncia. Local de fornecimento
de dados objetivos sobre a doencga, de partilha de
informagdes, de criagdo de lagos sociais, de relagdes
interpares, e de conquista de autonomia, os grupos
de doentes representam um elemento fundamental
na representagdo, vivéncia e gestdo da doenca.

Notas

! S3do exemplos disso os termos, abreviagdes e expres-
sOes seguintes: transa = transaminases; ES = efeitos
secundarios; ttt = tratamento; INF = interferdo; riba
= ribavirina; QDV = qualidade de vida; MG = médico
generalista; INF lambda = interferdo ndo peguilado.
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