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que um grupo do Facebook sobre o transtorno bipolar

tem produzido em torno deste diagnéstico, através de
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modo como indmeras pessoas interpretam e experimentam
suas oscilagoes emocionais. A etnografia buscou investigar
os impactos do diagnéstico na compreensio de si, os

tons em que os participantes falam dele, os tratamentos e
concepgdes sobre natureza/causas da bipolaridade abordados
etc. Foram analisadas as dez publica¢oes mais comentadas
do grupo no periodo de um més e, com base nos diferentes
eixos temdticos identificados, chegou-se ao seguinte
resultado: a maioria dos relatos traz experiéncias dolorosas,
situando a bipolaridade como obstdculo a ser contornado;
o endosso ¢ identificagdo mutua pelo diagndstico sio
frequentes no grupo, estimulando o companheirismo; os
medicamentos sdo o recurso privilegiado no tratamento

do transtorno, que ¢ visto como incurdvel, mas passivel de
regulagio; o cultivo de pensamentos e atitudes positivos
sdo algumas das estratégia usadas para contornar as fases
dificeis, mostrando uma postura pragmdtica em relagao ao
sofrimento psiquico; a bipolaridade é definida como uma

entidade externa a personalidade.
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Introducao
Desde o fim da Segunda Guerra Mundial (1939-1945), vém se formando

movimentos e associagoes de portadores de doengas fisicas ou mentais dedicados a
reivindicar direitos e tratamentos. Nas palavras de Rabinow e Rose (2006), “vimos
o surgimento de novos tipos de grupos de pacientes e individuos, que cada vez mais
definem a sua cidadania em termos de seus direitos (e obrigacoes) a vida, saude
e cura” (p. 37). Dentre esses grupos, muitos se formaram em torno de um status
corporal ou genético compartilhado, constituindo biossociabilidades (RABINOW,
1999, 2008). Junto ao advento desta posi¢do mais ativa por parte dos pacientes,
delineou-se também um novo modo de lidar consigo e construir identidades,
fortemente articulado aos saberes médicos e biolégicos. No caso dos transtornos
mentais, estas transformagées se associaram 2 difusiao dos manuais de psiquiatria,
como o CID (Classifica¢io Internacional de Doengas) e 0 DSM (Manual Diagnéstico
e Estatistico de Transtornos Mentais), na sociedade e na cultura.

Um ator que merece destaque nesta conjuntura é a internet, tanto por proporcionar
um rdpido e fécil acesso as informagoes em satde, quanto pela diversidade de canais
de discussdo e interagio que oferece para seus usudrios. De acordo com Barker
(2008), este meio de comunicagio ¢ uma das fontes principais de informacio em
saide e medicina atualmente. H4 milhares de sites sobre o tema, que é o sexto mais
abordado na internet (AYERS; KRONENFELD, 2007).

Segundo esses autores (ibidem), o recurso mais usado por aqueles que buscam
assisténcia em satide on-line é o acesso a grupos de suporte emocional que abordam
uma doenga especifica e ajudam o doente a encontrar caminhos para lidar com sua
condigio. Para Barker (2008), esses grupos sao um componente-chave no que se
convencionou chamar e-health, possibilitando aos individuos definirem coletivamente
a natureza do seu problema e os possiveis caminhos para a sua solugio. Nesse
contexto, a compreensio de sofrimentos, angustias e enfermidades ¢é transferida da
relagao privada entre médico e paciente para o intercimbio coletivo no ciberespaco.

De acordo com Tanis (2008), os féruns on-/ine fornecem informacoes em satide
mais diversificadas do que as disponiveis no meio offline, ajudando os usudrios
a expandirem seus conhecimentos e a resolverem questdes e incertezas sobre seus
problemas de satide. Por sofrerem da mesma condigao fisica ou mental, os participantes

cultivam um sentimento de comunhio e uma relagio de empatia que os estimula a
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expressar mais abertamente suas experiéncias. A relagio com desconhecidos envolve
menos preconceitos e expectativas reciprocas, tornando mais confortdvel o didlogo
sobre doengas ou outros problemas. Desse modo, os féruns virtuais inauguram
um espago de intimidade com estranhos, em que sdo construidos sentimentos de
confianga e pertencimento tdo essenciais para pessoas que tém suas relagdes sociais
comprometidas pela doenca (TANIS, 2008).

Em diregao semelhante, Hardey (1999) propde que o anonimato proporcionado
pelos grupos de autoajuda on-line facilita a constru¢io de sentido para momentos
de crise. Nas comunidades virtuais, pessoas com doengas cronicas ou debilitantes se
abrem para estranhos, expressando suas questoes e sentimentos {ntimos justamente
porque sio desconhecidas para aqueles com quem falam. Para Ortega et al. (2013), a
possibilidade de interagao anénima e virtual entre os usudrios da internet modificou
a prépria experiéncia da doenga para muitos pacientes e cuidadores.

No grupo on-line, hd um saber que se formula para além das referéncias cientificas.
Este modo de conhecimento, produzido pelos pacientes e publico leigo, foi objeto
de novas nomenclaturas no 4mbito da sociologia da satide. Em relacao aos féruns
interativos na internet, Tanis (2008) afirma que seus integrantes sao “expert da
experiéncia” e tornam-se, assim, boas fontes de informagao. Outros termos criados
para se referir aos individuos que se localizam no territério fronteirico com o saber
cientifico, apropriando-se dele de modo ativo, foram “leigo especialista” (EPSTEIN,
1995; ORTEGA et al. 2013) e “paciente especialista” (FOX; WARD; O'ROURKE,
2005). Nas palavras de Ortega et al. (2013), o leigo-especialista é “o individuo que,
embora nio pertenga ao campo da satde, se encontra tio envolvido com a doenga
que ¢ capaz de manejar o vocabuldrio médico, questionar, debater e dialogar com o
saber médico” (p. 128). Em uma discussao sobre grupos e movimentos de pacientes,
Epstein (2008) afirma que houve, em muitos casos, uma combinagao entre o saber
derivado da experiéncia e diferentes graus de conhecimento formal, produzindo
uma variedade de expertises e formas de saber hibridas.

As consequéncias disso para a profissio médica sio alvo de debate na literatura
sobre o tema. Haug (1988) e Hardey (1999) defendem a tese da desprofissionalizacio,
argumentando que a expansio do saber leigo desafia a autoridade e prestigio da
medicina. Segundo Hardey (ibidem), o design da internet subverte modelos
hierdrquicos de difusio da informagao, alterando os padroes de controle do

saber e contribuindo, assim, para o declinio da confianga estrita nos médicos.

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 28(4), 280406, 2018



| Pigina 4 de 21

As transformagdes na relacio médico-paciente derivadas dessas mudangas foram
analisadas por Broom (2005) a partir da tese do “empoderamento”. Segundo o
autor, a internet pode aumentar o senso de controle dos pacientes sobre a doenga, o
que gera impactos sobre 0 modo como se posicionam diante do médico.

Rose (2013) argumenta que a internet nao apenas reproduz e propaga os referenciais
biomédicos, mas também colabora para a sua reconfiguracio e contestacio. Se, por
um lado, na ultima década este meio de comunicagio levou pessoas que buscam
informagdes sobre saide e doenga a um processo de automodela¢ao biomédica; por
outro, ele permitiu aqueles que sofrem de um comprometimento fisico ou mental
acessarem autonarrativas escritas por outros pacientes ou cuidadores. Na opinido do
autor, estas construgoes “de baixo para cima” sdo capazes de pluralizar a verdade
biomédica, produzindo ddvida e controvérsia, e “reposicionando a ciéncia nos

campos da experiéncia, da politica e do capitalismo” (ibidem, p. 202).

Os transtornos mentais na rede

No processo de formagao de grupos e ativismos em torno de doeng¢as mentais,
os referenciais neurobiol4gicos vém sendo absorvidos e ressignificados pelas pessoas
que sofrem destas patologias ou se identificam com elas. A ampla difusio da
psiquiatria — associada as neurociéncias — através da midia permitiu que muitos
individuos passassem a se diagnosticar por conta prdpria, apropriando-se do saber
cientifico de forma inédita. Os efeitos disso no processo de constru¢io identitdria
deram origem ao que Costa (2004) chamou de bioidentidades, ou seja, formas de
se compreender e se nomear baseadas na biologia.

Junto a propagacio da psiquiatria e das neurociéncias pela sociedade, passaram
a se formar féruns e comunidades on-line sobre alguns transtornos mentais.
Um exemplo sio aqueles sobre autismo, que apesar de terem sido amplamente
debatidos em outros paises, foram objeto de apenas uma pesquisa no Brasil, em
que se investigou a opinido publica sobre o tema através de comunidades do Orkut.
Segundo os autores, “a opinido publica sobre determinada condigao médica traz
consequéncias diretas sobre a experiéncia do doente e sobre as pessoas implicadas
em cuidar dos pacientes acometidos” (ORTEGA et al., 2013, p. 119). Por ser um
ambiente privilegiado na construgao e circula¢io da opiniio publica, a internet vem
se tornado um espago fundamental para a producio de sentido sobre o autismo e a

experiéncia de ser parente de um autista.
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Concluiu-se nesse estudo que as comunidades do Orkut contribuem para criar
uma forma prépria de relagio com a medicina, que demonstra respeito e interesse
pelas concepgoes cientificas sobre o autismo, mas, a0 mesmo tempo, revela uma
preponderancia de relatos sobre a experiéncia pessoal com a doenga. A auséncia de
um profissional especialista abre espaco para a criagao de uma autoridade baseada
na experiéncia, na figura do leigo-especialista, que produz teorias proprias sobre a
doenga e seus tratamentos.

Assim como no caso do autismo, o transtorno bipolar também vem sendo
objeto de grupos virtuais. Apesar de o fendmeno ter um alcance significativo na
atualidade, poucas pesquisas foram realizadas sobre o tema. Vayreda e Antaki (2009)
investigaram, através da Conversation analysis (andlise de conversagao), um férum
on-line espanhol para bipolares, observando a relagdo entre a primeira mensagem
de um novo membro e a resposta obtida. Constatou-se que enquanto a postagem
de apresentacio do participante recém-chegado costumava trazer a revelagao sobre
a descoberta do novo diagndstico, infelicidade com a noticia e um pedido de ajuda
vago aos membros do grupo, a resposta obtida apresentava um conselho que nio
havia sido solicitado, recomendando, por exemplo, que a pessoa procurasse o
psiquiatra. Antes desta recomendagao, era comum a pessoa demonstrar ligagdo com
o participante que fez a pergunta, revelando que também era bipolar ou fazendo
algum comentdrio empdtico. Em alguns casos, a identificagio como alguém que
também sofre de bipolaridade se dava pelo uso da primeira pessoa do plural. Vayreda
e Antaki (ibidem) concluiram que os conselhos diretivos buscavam conduzir o novo
usudrio a0 modelo biomédico de tratamento, tendéncia que obedecia a ideologia
promovida pela pagina da internet na qual o grupo era sediado.

Este foco estrito na abordagem biomédica nao apareceu nos féruns on-line
alemies estudados por Bauer et al. (2013). Os autores analisaram 2.400 postagens
em dois grupos para bipolares, concluindo que o motivo central para a participagao
era a busca por compartilhar emogées e discutir os embates didrios com a doenga.
Os principais mecanismos de autoajuda construidos pelo grupo eram “disclosure”
(autoexposicao), “ friendship” (amizade) e “online-group cobesion” (coesao do grupo
on-line). Além da unidade grupal, o suporte emocional e a troca de informagées
foram identificados como fatores relacionados aos mecanismos de autoajuda. Os
assuntos mais discutidos eram rede social, sintomas do transtorno e medicacao. Ao

final, os autores concluiram que a rede social virtual é muito importante para o
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manejo do transtorno bipolar pelos pacientes e que os programas psicoeducacionais
deveriam focar nos aspectos identificados através do estudo destas redes.

Constatagoes muito semelhantes foram tiradas a partir de um estudo de Schielein
et. al (2008), que investigou 1.200 postagens de 135 usudrios em dois féruns on-
line alemaes, concluindo que os tépicos mais discutidos eram as redes sociais dos
pacientes, os sintomas da doenga e as medicagdes. Além disso, a autoexposi¢ao,
a coesdo grupal, bem como a empatia e o suporte foram as principais formas de
autoajuda produzidas pelo grupo. Assim como Bauer et al. (2013), essa pesquisa
concluiu que a rede social virtual ajuda os pacientes a lidarem com o transtorno
bipolar e que o interesse central dos participantes é compartilhar emogoes.

Outra pesquisa que investigou féruns de discussio sobre o transtorno bipolar
analisou pdginas de discussdo tchecas voltadas para pessoas com bipolaridade
(LATALOVA et al., 2014), justificando a necessidade de fazé-lo pelo fato de
nio haver muita produ¢io de conhecimento sobre iniciativas de autoajuda neste
campo. Com base nesse levantamento, os autores tiraram algumas conclusées. Uma
delas foi que o beneficio das pdginas de discussao para bipolares é dar a eles uma
oportunidade de abrir-se para o outro, de obter informagao adicional, de compartilhar
experiéncias, de se sentir pertencendo a uma comunidade, de aprender com outras
pessoas, de aconselhar os demais etc. H4 muitos didlogos sobre medicamentos, em
que os participantes compartilham experiéncias comuns, falam sobre as dosagens
adequadas, as combinacoes possiveis e os efeitos colaterais adversos. O tratamento
medicamentoso ¢ considerado fundamental para garantir a remissao sintomdtica.
Dentre as caracteristicas principais das pdginas analisadas estdo: reciprocidade, ajuda
mutua, o contato livre de estigmas entre os participantes, a tendéncia a empatia,

ajuda ou compartilhamento de experiéncias comuns.

O transtorno bipolar no Facebook e no Brasil

A presenga da bipolaridade também ¢é notdvel no Facebook, maior rede social
virtual do mundo. Esta tem 44 grupos sobre o transtorno bipolar provenientes do
Brasil, Portugal ou paises de lingua espanhola, sendo 30 “fechados” e 14 “piblicos”,
e cinco grupos provenientes de paises de lingua inglesa, sobretudo dos Estados
Unidos, sendo todos fechados. Os textos de apresentagdo costumam caracterizd-

los como espacos de apoio e ajuda mutua, em que as pessoas podem compartilhar
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sentimentos, experiéncias, desabafar ou trocar informagées. Assim como ocorre na
dinimica usual do Facebook, a unidade de interagdo principal destas trocas é a
“publicacao” seguida de comentdrios e os usudrios podem “curtir” as publicagées e
comentdrios que lhes interessarem ou chamarem a atengéo.!

Foi possivel identificar 26 grupos sobre o transtorno bipolar do Brasil no Facebook,
além da presenca de brasileiros em grupos estrangeiros. Foram encontrados também
intimeros sites e blogs, incluindo o da Associagdo Brasileira de Familiares, Amigos e
Portadores de Transtornos Afetivos (ABRATA), fundada em 1999. Esta associagao
oferece atendimento aos bipolares pelo telefone, grupos de integragao, grupos de
apoio mutuo, palestras psicoeducacionais etc. Considerando este tipo de organizagio,
bem como o nimero crescente de pessoas que participam dos grupos do Facebook
e escrevem em blogs, pode-se sugerir que o tema ganhou visibilidade no pais e
que este diagndstico vem participando do modo como muitas pessoas nomeiam e
compreendem suas oscilagées emocionais. Apesar disso, nio hd registro de artigos
brasileiros que analisem os dispositivos virtuais sobre o transtorno bipolar na base de
dados da Biblioteca Virtual em Satde (BVS). Por fim, vale destacar que a expansio
das organizag6es sociais e redes virtuais em torno da bipolaridade ocorreu no contexto
da mudanga do diagnéstico de psicose maniaco-depressiva para transtorno bipolar
(ROSE, 2013), o que enseja questdes sobre as relacoes entre esses dois processos.

No Brasil, a ABRATA foi criada justo na época em que a terminologia “transtorno
bipolar” se popularizava (Cf. MARTIN, 2009). A nova classificacao afrouxou
os critérios para a definigdo da bipolaridade, favorecendo o aumento do nimero
de pessoas diagnosticadas. Ao mesmo tempo, concepg¢des bioldgicas passaram a
embasar a compreensdo do transtorno, bem como associagdes com a criatividade
e a produtividade, levando a uma redugao do estigma causado pela doenga. Como
mostra Martin (ibidem), enquanto o nome “psicose manfaco-depressiva” estava
carregado de representacoes ligadas ao descontrole e a loucura, a denominagao
“transtorno bipolar” é relacionada a disfun¢oes cerebrais passiveis de manipulagao
quimica e a imagens valorizadas no capitalismo atual. De acordo com Lakoff (2005),
a objetivagao da bipolaridade permite situd-la como um elemento que o sujeito deve
gerir, distinguindo um self vigilante —empreendedor de si — e o transtorno que ele
busca monitorar. Nas palavras do autor: “a identidade diagnéstica torna-se uma arte
de se autogovernar na medida em que encoraja uma vigilincia prudente em relagao

a possiveis explosoes afetivas” (LAKOFF, 2005, p. 110, tradugao nossa).
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Possivelmente, estes fatores contribuiram para que os préprios pacientes passassem
a assumir a sua bipolaridade e a formar grupos virtuais no intuito de discuti-la. Nesse
contexto, a internet é mais do que uma mera ferramenta de comunicagio, mas atua
como elemento propulsor de novos modos de veicula¢ao do diagnéstico, estimulando

a pluralizagao dos seus significados através das possibilidades geradas pela rede.

Metodologia: a etnografia virtual

Esta pesquisa ¢ resultado de uma dissertacio de mestrado e foi aprovada pelo
Comité de Etica do IMS/UER]. Escolheu-se analisar o grupo sobre o transtorno
bipolar brasileiro mais numeroso do Facebook (7.321 pessoas) pelo fato de a
quantidade de comentdrios e a frequéncia de interagoes entre os integrantes ser maior
do que nos outros. Considerando a indica¢io de Hine (2000), a tarefa de definir o
local do estudo se baseou no mapeamento dos grupos sobre o tema existentes na
rede social virtual escolhida, que permitiu ter um panorama geral de cada um deles
e, assim, escolher aquele (brasileiro) em que a circulagio de pessoas é maior.

Para obter as postagens de maior repercussao, o recorte do material foi feito com
base no nimero de comentdrios gerados por cada publicagio. No periodo de um
més (julho de 2015), foram coletadas as dez mais comentadas. Este tempo e esta
quantidade foram definidos em funcio de observagées preliminares, que permitiram
mapear a dinidmica e ritmo das intera¢des entre os participantes.

A tarefa de acompanhar esta rede exigiu a imersao no campo através de uma
etnografia virtual. De acordo com Miller e Slater (2000), esta abordagem se baseia
no engajamento multifacetado do pesquisador com o ambiente social estudado,
promovendo um envolvimento delongo prazo entre os atores através de uma variedade
de métodos. No presente estudo, houve nio apenas a coleta e categorizagio das
publicagdes mais cotadas e seus respectivos comentdrios em eixos temdticos, como
também didlogos entre a pesquisadora e o grupo despertados tanto pela postagem de
apresentacdo da pesquisa quanto pelas mensagens individuais enviadas para solicitar
a autorizagao dos participantes para publicar suas falas.

A andlise deste material e das interagdes envolvidas baseou-se nas perguntas que
seguem: 1) Quais tratamentos e concepgdes sobre natureza/causas da bipolaridade
sao abordados pelos participantes? 2) O tema do estigma ¢ discutido? 3) Sio os

proprios pacientes que falam ou hd outras pessoas se pronunciando? 5) Em que tons
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as pessoas falam do transtorno bipolar (positivo, negativo...)? 6) Quais os impactos
do diagnéstico na trajetdria de vida e na compreensao de si? 7) H4 relatos sobre o
percurso para se chegar ao diagndstico? 8) Quais sdo as vozes de autoridade eleitas

para falar sobre o tema?

Resultados: analise dos eixos tematicos

Experiéncias dolorosas

Das dez postagens analisadas, sete trouxeram este tipo de depoimento, fazendo
referéncia a episédios depressivos, momentos de desespero, insdnia, insatisfagao
consigo e ideagdo suicida. Houve o predominio de concep¢oes que situaram a
doenga como obstdculo ou entrave a ser contornado. A maioria dos depoimentos
expunha algo da experiéncia de cada um, revelando um movimento de abertura para
o grupo tal como analisado por Latalova et al. (2014) em relagdo as comunidades
virtuais tchecas. Nao havia um pedido de ajuda explicito, mas sim um desabafo. A
visibilidade adquirida por estes relatos, tanto nas comunidades tchecas como no grupo
do Facebook, deve-se ao fato de permitirem o compartilhamento de experiéncias
comuns, estreitando o companheirismo entre os participantes. O predominio deste
tipo de interagdo mostra que uma das principais funcoes destas redes sociais é a busca

de contato para apoio emocional, fendmeno também observado nas comunidades

sobre autismo do Orkut (ORTEGA et al., 2013).

Endosso e identificagiao

Diante dos relatos de episédios depressivos ou outros momentos de dificuldade,
os participantes frequentemente faziam comentdrios de endosso, afirmando
entenderem o sofrimento que o autor da postagem estava passando ou reiterando
o seu cardter doloroso em funcio de suas préprias vivéncias. A identificagio mutua
proporcionada por estas falas fica ainda mais clara quando se observa o modo como
sao construidas, com pronomes e verbos na primeira pessoa do plural. Vale lembrar
que este mesmo tipo de construgdo gramatical apareceu nas postagens do férum
on-line espanhol estudado por Vayreda e Antaki (2009). Por esta via, o diagnéstico
contribui para a producio de relagdes de companheirismo entre os participantes.

Interacoes semelhantes a essas foram identificadas nas pdginas virtuais tchecas

estudadas por Latalova et. al (2014), nas quais alguns participantes costumavam
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compartilhar suas experiéncias em situagdes semelhantes as relatadas nas
mensagens, construindo uma rela¢io de empatia com os membros do grupo.
Nos féruns alemaes sobre o transtorno bipolar, Schielein et al. (2008) também
observaram que a empatia e o suporte sao alguns dos principais mecanismos de
autoajuda produzidos pelos participantes.

Tanto nos grupos tchecos e alemaes, quanto no grupo do Facebook sobre a
bipolaridade, a identificacio pelo compartilhamento de experiéncias comuns
¢ uma das principais formas de apoio entre os participantes. As mensagens de
acolhimento s6 ganham sentido e legitimidade por serem feitas de um “sofredor”
para outro, fortalecendo o suporte mutuo. Vale destacar que em alguns momentos
sao usados termos que denotam intimidade entre os participantes, como “linda (0)”,
“querida (0)”, “amiga (0)”, apesar de as pessoas nio se conhecerem pessoalmente. A
producio desta afetividade em torno da dor e da angustia nio se resume ao grupo
do Facebook, mas se ramifica através de outros dispositivos eletronicos, como
visto nas vezes em que os participantes se colocavam disponiveis para conversar
individualmente, inbox, ou apresentavam grupos do WhatsApp como forma de

ampliar os canais de apoio mutuo.

Enfrentamento e manejo das emogoes

Apesar de apenas duas das publica¢oes terem enderegcado um pedido de conselho
ao grupo, todas elas incitaram mensagens de encorajamento e recomendagoes
objetivas sobre como agir para superar ou amenizar a dor. Como no grupo virtual
espanhol pesquisado por Vayreda e Antaky (2009), conselhos nao solicitados pelo
participante que fez a publicagio eram enderegados a ele, porém neste caso, nem
sempre se restringiam a dicas biomédicas sobre o tratamento. Geralmente, eram
feitos tanto comentdrios de motivacio, sugerindo maneiras de vencer a tristeza e os
pensamentos ruins, como recomendacoes relacionadas a medicamentos e consultas
psiquidtricas. A maioria das dicas para a supera¢io do sofrimento buscava promover
o seu alivio imediato de forma pratica. Um exemplo foram as sugestoes de atividades
prazerosas ou técnicas de respiragio. Ao longo destas interagoes, ficou subentendida
a ideia de que nio hd cura para o transtorno bipolar, mas sim a possibilidade de
superar as fases dificeis através de uma postura ativa e determinada. Por isso, muitos
comentdrios desejavam forca ou fé para enfrentar os momentos ruins e, em alguns

casos, o préprio bipolar era caracterizado como alguém forte por estar em luta
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constante contra os males trazidos pelo transtorno. O foco nio era buscar as razées
ou sentidos dos sintomas, mas sim promover o seu enfrentamento através do culto
de pensamentos e atitudes positivas, bem como do uso de medicamentos.

J4 na descri¢ao do grupo os administradores encorajam os integrantes a postarem
imagens bonitas, capazes de motivar os demais e causar sensagoes agraddveis. Em
seguida, afirmam que ser positivo é um beneficio para todos e principalmente para
quem o faz. Assim como Ortega et al. (2013) observaram nas comunidades do Orkut
sobre autismo, o posicionamento dos usudrios ¢ bastante pragmdtico, endossando

estratégias que tém resultados mais imediatos nos niveis comportamental e fisico.

Estigma

Foi muito frequente a ideia de que a sociedade nio d4 importincia & doenca,
nao compreende o sofrimento envolvido na bipolaridade e s6 sabe julgar as
pessoas diagnosticadas. Muitos se queixaram da intolerincia e falta de cuidado
em relagao aos bipolares e alguns falaram do preconceito que eles préprios tinham
em relacdo a doenga quando receberam o diagndstico e descobriram que teriam
de iniciar tratamento psiquidtrico. Em alguns casos, a compreensiao mutua e livre
de preconceitos entre as pessoas diagnosticadas foi valorizada em contraponto ao
julgamento perpetrado pela sociedade. Vale destacar que o tema do estigma também
apareceu nas comunidades sobre autismo estudadas por Ortega et al. (2013),

constituindo uma das categorias identificadas pelos autores.

O saber pela experiéncia

Frequentemente, as pessoas afirmavam que apenas quem sofre do transtorno o
entende. Em alguns casos, esta valorizagao do saber baseado na experiéncia vinha
acompanhada da queixa de que a sociedade nao acolhe os bipolares e s6 sabe julgd-
los. Ao mesmo tempo que essas opinides apontavam para o estigma desta condi¢io
no meio social, analisado na se¢ao precedente, elas também faziam do “sofrimento
bipolar” uma fonte de conhecimento e sociabilidade, fortalecendo o senso de
comunhio entre os participantes. Por se considerarem incompreendidos e malvistos
pela sociedade, eles se aproximam uns dos outros para obter apoio daqueles com os
quais se identificam. O protesto de alguns contra a minha pesquisa foi emblemdtico
desta ideia, sugerindo que apenas as pessoas diagnosticadas poderiam ter a dimensao

do sofrimento envolvido e falar sobre isso. Esta concepgao se assemelha ao lema
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“nada sobre nés sem nés”, promovido pelos estudos da deficiéncia, que nas dltimas
décadas desenvolveram um campo de reflexdes diferenciado do discurso dos
médicos, educadores e outros especialistas. Inspirados neste movimento, ativistas
autistas também nortearam a sua militAncia pelo valor “por autistas para autistas”,
enfatizando a necessidade de manter o debate entre aqueles que sofrem da condigao
e deixar os especialistas em uma posi¢ao secunddria (ORTEGA, 2009).

O processo de construgao identitdria implicado nesta légica tem caracteristicas
semelhantes as observadas no grupo do Facebook, promovendo o reconhecimento
e autoafirmagao dos individuos a partir da categoria diagndstica. Nesse contexto, a
prépria doenga permite a legitimacdo de um lugar de fala e saber que faz frente ao
estigma. Nas palavras de Ortega (ibidem), “quando um grupo social é estigmatizado
pela maioria da sociedade, a autodeclaragao da identidade constitui um processo de
coming out. A afirmacio ‘sou deficiente” (surdo, cego, autista, entre outros) constitui
uma afirmagio de autocategorizacio, um processo de subjetivacio e de formagio”
(p- 69). Possivelmente em fungao desta légica, o grupo é composto basicamente
por pessoas diagnosticadas com bipolaridade e parentes. Os familiares buscam este
espaco para aprender sobre o transtorno e, a partir disso, encontrar formas de lidar
com seus parentes, reiterando a ideia de que a experiéncia daqueles que sofrem da

doenca é uma fonte de conhecimento sobre a mesma.

Medicamentos

Em relagdo aos tratamentos, as medicagoes sao o método mais usado e valorizado
pelos participantes do grupo. Tal como nos féruns de discussao alemaes (BAUER
et al., 2013; SHIELEIN et al., 2008), este tema é um dos mais comentados pelos
participantes. Mesmo quando a discussdo é sobre os efeitos colaterais, alguns
pontuam que ¢é preciso lidar com o problema, desaconselhando a interrupgao do
tratamento medicamentoso. Os poucos que dizem ter parado de tomar psicotrdpicos
geram receio e duvidas por parte de outros participantes. Sobre este assunto, vale
destacar que muitos desenvolvem um modo particular de tomar as medicagoes e
nio seguem a risca as prescri¢des médicas. Por isso, o grupo torna-se fonte de dicas
sobre o melhor remédio ou dosagem a ser ingerida. Em alguns casos, as pessoas
pedem esse tipo de conselho para remediar angustias e dificuldades no momento
em que aparecem. No Ambito destas trocas, os pacientes sao investidos de autoridade

para tratar de assuntos antes restritos a drea médica. Eles préprios recomendam
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as medicagdes e a dosagem que consideram adequadas para determinados casos e
veiculam informagoes que permitem aos companheiros de grupo contestarem seus
psiquiatras, propondo mudangas no tratamento.

Este mesmo tipo de interagio foi observado nos grupos virtuais tchecos
(LATALOVA et al., 2014), em que os participantes frequentemente falavam sobre
as combinagées possiveis de medicamentos, as dosagens apropriadas e seus efeitos
colaterais. Assim como Epstein (2008) observou em sua andlise sobre os movimentos
de pacientes, estes conhecimentos mesclam o saber derivado das vivéncias de cada
um com diferentes graus de conhecimento formal, produzindo formas de saber
hibridas. Nesse processo, cria-se tanto um novo modo de manejar o sofrimento
psiquico, quanto uma nova forma de relacio entre médico e paciente, em que o
ultimo participa ativamente da consulta, fazendo reivindicagdes e questionamentos.

Esta conjuntura pode ser relacionada as nogoes de “desprofissionalizagio”
(HAUG, 1988; HARDEY, 1999) e “empoderamento” (BROOM, 2005). Na medida
em que os integrantes do grupo formulam seu préprio saber com base em diferentes
referenciais, eles alteram os padroes de controle do conhecimento e subvertem
hierarquias. E no interior desta dinimica que passam a creditar a outros pacientes a
autoridade para esclarecer dividas sobre medicamentos e demais aspectos da doenga.

Provavelmente, o destaque dado as medicagoes nestas discussoes se relaciona aos
saberes que vém dominando o campo da psiquiatria nas tltimas décadas. Desde
a publicacdo do DSM III (1980), que substituiu a categoria “psicose maniaco-
depressiva” pelo “transtorno bipolar” com base em pesquisas de cunho genético e
psicofarmacolégico, as concepgdes neurolégicas sobre o sofrimento psiquico tém
sido amplamente difundidas pelos meios de comunica¢do, passando a integrar o
imagindrio sobre as doengas mentais. De acordo com a pesquisa etnografica de
Martin (2009), as pessoas frequentemente localizam as causas do transtorno bipolar
em determinantes cerebrais e componentes genéticos, vendo nos medicamentos a

esperanga de cura.

Porosidade das fronteiras diagndsticas

Assim como observado por Ortega et al. (2013) em relagao as comunidades
sobre autismo no Orkut, muitos participantes descrevem uma via-cricis para se
chegar ao diagndstico. Iniimeras pessoas foram classificadas em outras categorias

nosolégicas, como TOC, depressio ou borderline, antes do transtorno bipolar
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ou ao mesmo tempo. Estas confusdes entre a bipolaridade e outros distdrbios se
relacionam ao alargamento dos critérios diagnésticos inaugurado pelo DSM 1II,
que levou 2 classificagao de diferentes tipos de oscilagdes emocionais sob o rétulo de
transtorno bipolar. Os efeitos dessas mudangas na nosologia psiquidtrica também se
mostraram nas pdginas de discussio tchecas analisadas por Latalova et al. (2014),
em que grande parte das perguntas feitas buscava encontrar o diagnéstico correto e

resolver possiveis confusoes entre a bipolaridade e transtornos esquizoafetivos.

Humor

Ao longo das interagdes, surgiram comentdrios bem-humorados sobre o transtorno
bipolar, mostrando que este deixou de ser apenas objeto de medo e repulsa, como a
antiga psicose maniaco-depressiva, e passou a gerar novas experiéncias e afetos. Em
alguns momentos, os integrantes do grupo faziam ironias consigo préprios a partir

das concepgoes atribuidas a bipolaridade.

Direitos e cidadania

Outro ponto abordado pelo grupo foi o direito a licenca no trabalho. Nos
comentdrios despertados por uma das publicagées, vdrios participantes aconselharam
a pessoa a se afastar do emprego e uma afirmou que bipolaridade e trabalho nao
combinam. A consulta ao psiquiatra foi recomendada como forma de obter o laudo
para comprovar a necessidade de afastamento. Desse modo, a licenga no trabalho foi
definida como direito do bipolar. Pode-se dizer que esta tendéncia caracteriza um
tipo especifico de cidadania, na qual reivindicacoes a direitos civis pautam-se por
argumentos médico-cientificos. Considerando estas caracteristicas, Petryna (2013),

Rose e Novas (2005) a nomearam de cidadania bioldgica.

A reificagao do transtorno bipolar: ter x ser

A compreensao sintomatolégica do transtorno e a descontextualizacio do
sofrimento psiquico transpareceram em muitas postagens no grupo. Frequentemente,
os participantes se referiam a bipolaridade como uma entidade destacada de si ou um
mal com o qual ¢ preciso lidar, promovendo a sua reificagao. As ideias de conviver
com a doencga ou batalhar contra ela sio emblemdticas desta tendéncia, bem como
o uso do verbo “ter” em vez do “ser” para conectar o sujeito ao transtorno. Além

disso, jd nas interagdes deflagradas pela postagem de apresentagio da pesquisa, o
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bipolar foi chamado de portador, reforgando a ideia de que a bipolaridade nio faz
parte do individuo, mas estd anexada a ele. Como mostra a definicdo da palavra
“portar”, o transtorno seria algo que se leva, conduz ou carrega. A mesma ideia
apareceu recorrentemente nos outros grupos sobre a bipolaridade identificados no
Facebook. Além da nogao de “portador”, usou-se o termo “com” para ligar a pessoa
ao transtorno e uma das descri¢des separou a bipolaridade da personalidade ao
afirmar que se trata de uma doenga e nao de uma falha de cariter.

A reificagio do transtorno produzida por estas ideias se relaciona a incorporagio
de teorias neurobioldgicas pela psiquiatria, que levou a representagdo das alteragoes
mentais como materialidades situadas no cérebro e, portanto, independentes do
cardter e das escolhas individuais. A partir desta l6gica, pode-se compreender a
cisao estabelecida por muitos participantes entre o jeito de ser e a bipolaridade,
bem como o fato de apenas os psiquiatras serem mencionados quando se fala no
tratamento do transtorno. Vale lembrar que a referéncia a esses profissionais é quase
sempre associada ao tratamento medicamentoso, ou, em outras palavras, ao controle
psicofarmacolégico dos sintomas. Como mostram Mayes e Horwitz (2005), foi
nesta posi¢io que a psiquiatria passou a ser situada com a revolu¢io promovida
pelo DSM III. Um dos poucos profissionais de outra drea citado nas postagens foi o
neuropsicdlogo, corroborando a ideia de que os saberes ligados as neurociéncias tém
dominado a compreensio dos transtornos mentais.

Junto as concepgdes neuroldgicas, teorias genéticas também se difundiram,
contribuindo para definir a bipolaridade como uma condi¢io inata e nio adquirida.
Embora esta ideia nio tenha aparecido de forma explicita nas postagens, ela ficou
subentendida nos relatos em que os participantes afirmaram ter bipolaridade
desde sempre, na publicagao em que a participante perguntou aos demais quando
descobriram o transtorno e no comentdrio em que a pessoa mencionou familiares
que também sofriam de bipolaridade para justificar a origem da doenga. Tem-se
como hipétese que tanto esta visio quanto a separagdo entre o transtorno ¢ o modo
de ser se relacionem a tendéncia a reificar as doengas mentais através de explicagoes

neurofisiolégicas e genéticas.
Redescricao de si a partir do diagnéstico

A redescrigao de si e da histéria pessoal sob a lente da categoria psiquidtrica apareceu

de diferentes formas nos comentarios. Por exemplo, a autora de uma publicagao deu
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um novo significado ao fato de realizar muitas atividades apds o psiquiatra afirmar
que estava com depressdo e nao em fase mista. Além disso, ela e outra integrante do
grupo demonstraram ter reconfigurado significativamente a compreensao de si apds o
diagnéstico de transtorno bipolar, descobrindo que todos os seus atos descontrolados
e alteragoes emocionais eram fruto da doenga e nao da personalidade.

A retomada do passado a partir da categoria psiquidtrica também foi observada
nos grupos virtuais tchecos (LATALOVA et al., 2014). Nesses, os participantes
costumavam fazer uma leitura retrospectiva sobre o desenvolvimento dos sintomas,
descrevendo diferentes periodos de suas vidas que teriam sido afetados pela doenga,
mas que na época nao havia sido possivel reconhecer. No grupo estudado, os
impactos da nomeagio psiquidtrica sobre a experiéncia se revelaram ainda em dois
relatos nos quais os integrantes afirmaram ter descoberto o que é uma vida com
transtorno bipolar sé apés receberem o diagndstico ou iniciarem o tratamento.
Presume-se, portanto, que a classificagao nosoldgica e a rede de cuidados que ela
engendra tenham incidido sobre a percep¢do de si e o cotidiano destas pessoas de

forma contundente, produzindo novos rumos e sentidos para suas vidas.

Consideracoes finais

Por reunir individuos em torno de uma doenga especifica, partilhando dicas e
informagoes sobre tratamentos e formas de lidar com os sintomas, pode-se dizer
que se trata de um grupo de biossociabilidade (RABINOW, 1999, 2008). Nesse
contexto, sao construidas relagées de identificacdo mdtua através do diagndstico e
de experiéncias em comum que alimentam a formacao de vinculos afetivos mesmo
sem o contato presencial. O suporte emocional produzido nestas trocas revelou-se a
principal forma de interagdo entre os participantes. Como nas comunidades sobre
autismo do Orkut (ORTEGA et al., 2013), a busca de contato para apoio emocional é
uma das fungdes centrais deste espago, que se torna, assim, um lugar de ajuda mutua.

Nestas interacoes, a experiéncia em primeira pessoa ¢ legitimada como algo
que nenhum profissional poderd jamais compreender. O saber partilhado pelos
participantes leva a construgao de teorias préprias sobre a doenga e os modos mais
apropriados de maneji-la, que ndo se restringem as verdades cientificas divulgadas nos
meios de comunica¢io (ibidem). Como nas comunidades do Orkut sobre autismo, a
auséncia de uma figura de autoridade médica permite a criacdo de uma autoridade

baseada na experiéncia, de onde emerge a figura hibrida do leigo-especialista.
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Dos saberes formulados pelos participantes, destacam-se as recomendagoes de
préticas e pensamentos positivos para amenizar o sofrimento. Possivelmente, tanto
os convites a superagao de si e a atitude positiva, quanto a gestio das oscilagoes
emocionais através de remédios, relacionam-se aos valores difundidos na sociedade
pds-moderna, como o culto a boa performance e a eficdcia. As transformagoes
subjetivas ndo se realizam mais através do escrutinio da interioridade psicolégica,
mas sim de agoes concretas que buscam imprimir novas dire¢ées a vida do individuo,
com eficiéncia. Viver a dor deixa de ser uma forma de autoconhecimento e se torna
uma etapa a ser superada, que deve passar, tal como nos dizeres do grupo. O lugar
da verdade nio reside tanto naquilo que se sente, porém mais naquilo que se realiza.
E a partir desse contexto que se podem compreender os conselhos formulados pelos
participantes, como “levante, resista, lute!”.

Do ponto de vista politico-econdémico, estas transformagoes se relacionam 2
assungao do neoliberalismo, que substituiu o planejamento social pela légica do
mercado, convocando os individuos a serem autdénomos e a responsabilizarem-se
por si com base no cdlculo dos riscos (LAKOFF, 2005). Sob a atmosfera desta
nova légica, o advento de terapias e técnicas biomédicas de intervengao inaugurou
novas possibilidades de agao e, assim, um novo horizonte de responsabilidades,
diferente daquele produzido pelas teorias psicodindmicas. A responsabilizagio nao
ocorre mais pela busca das origens do transtorno na histéria pessoal, mas pela
correta administracdo das estratégias que objetivam o controle dos sintomas e
alteragdes emocionais.

Provavelmente, tanto as construgdes gramaticais em torno da bipolaridade,
quanto as imagens da guerra ou convivéncia com a doenga, recorrentes no grupo,
associam-se a passagem de um paradigma que concebia as doengas mentais como
frutos de fatores psicodinimicos para outro em que o cérebro se tornou a sede
destas patologias. Afinal, conforme foram localizadas nos circuitos cerebrais, estas
adquiriram contornos e caracteristicas de um objeto delimitado no espaco, com
existéncia prépria. Corroborando esta ideia, Lakoff (ibidem) afirma que a separagio
entre o transtorno e a identidade é operada pelas concepgdes bioldgicas. A partir
delas, a doenga deixa de ser situada no psiquismo para se tornar uma das dimensées
que compoe a pessoa. O “portador”, por sua vez, tem de gerir esta dimensao assim
como as outras, tornando-se um administrador das préprias experiéncias, que

monitora suas alteracdes emocionais para proteger-se dos excessos.
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A possibilidade de conferir um referente concreto a uma experiéncia difusa e
angustiante permite ao individuo dar corpo aquilo que a religiao, a dindmica familiar
ou o psiquismo nio explicam mais. No grupo do Facebook, este fendmeno foi
notado nas falas em que as pessoas afirmaram ter descoberto através do diagnéstico
que muitos de seus atos eram fruto da doenca e nio da sua personalidade. Nesse
processo, a categoria diagnéstica se torna um referencial identitdrio, formando
bioidentidades (COSTA, 2004). Em relagio a este conceito, porém, hi um
interessante paradoxo, pois a identidade que se constréi com base nos referenciais
da psiquiatria atual nao identifica o sujeito. Como visto anteriormente, a entidade
nosoldgica ¢ entendida como um elemento externo ao individuo, separado do jeito
pessoal. Grosso modo, o “eu” nio ¢ bipolar, mas tem de viver com a bipolaridade.
Ao mesmo tempo que as pessoas se reconhecem como portadoras do transtorno,
explicando seus descontroles, ideagdes negativas, dificuldades para dormir, periodos
depressivos e manfacos com base nesta nomeacio, elas diferenciam estes aspectos
de si préprias. E como se encontrassem na linguagem psiquidtrica —associada s
perspectivas biolégicas — uma forma de se distanciar daquilo que, segundo elas,
a sociedade nio entende e s6 sabe julgar. O arrefecimento do estigma promovido
por esta visao foi um dos motivos pelos quais os movimentos de pacientes se
apropriaram da mesma, como indica Lakoff (2005).

Em suma, as interagbes no grupo on-line revelam tanto as repercussoes do saber
psiquidtrico e da nova légica politico-econdémica sobre a forma como as pessoas
concebem e sentem as variagbes emocionais, quanto as expressoes que estas
tendéncias ganham ao circularem na arena coletiva. Conforme participam do
grupo, engajando-se na construgao de sentidos para seus sentimentos e de dicas
para o tratamento, os usudrios constroem novas defini¢des e formas de lidar com
a bipolaridade, em uma dinimica que inclui, mas a0 mesmo tempo reconstréi a

palavra do psiquiatra.?
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Notas

! Todas as informagées sobre o Facebook constantes neste artigo — niimero de grupos sobre o transtorno
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pesquisa foi realizada (segundo semestre de 2015).
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Abstract

Bipolar disorder in the network: the
construction of the diagnosis in an online group

This article addresses the meanings and sociabilities that
a Facebook group about bipolar disorder has produced
on this diagnostic, through an online ethnography.
Along with the growing penetration of psychiatric
references in culture, bipolarity has been spreading
through media such as the internet and participating in
the ways many people interpret and feel their emotional
oscillations. The ethnography sought to investigate the
effects of diagnosis on self-understanding, the tones

in which participants talk about it, treatments and
conceptions about nature/causes of bipolarity addressed,
etc. The ten most commented publications of the group
in one month were analyzed and, based on the thematic
axes identified, the following results were reached:

most publications talk about painful experiences,
placing bipolarity as an obstacle to be circumvented;
endorsement and mutual identification by diagnosis

are frequent in the group, encouraging companionship;
medicines are the privileged resource in the treatment
of the disorder, which is seen as incurable, but amenable
to regulation; the cultivation of positive thoughts and
attitudes are some of the strategies used to overcome
difficult phases, showing a pragmatic attitude towards
psychic suffering; bipolarity is defined as an entity

external to personality.

» Keywords: bipolar disorder; health activism; internet;
online community.
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