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Introducao

A hepatite C (HC) é causada por um virus de instala¢ao e progressao lenta (HCV)
que se agrava insidiosamente por décadas e com altas taxas de recidiva e cronificagio
(Brasil, 2019). Nao raro, sua causa é indeterminada, o que usualmente provoca
reacoes de surpresa, revolta e panico entre os recém diagnosticados precedendo
muitas incégnitas que advirao em seu itinerdrio terapéutico (KUNRATH; JUNGES;
LOPEZ, 2014). Tanto na fase aguda quanto na cronica, os medicamentos utilizados
(nomeadamente a aplicag¢do do interferon peguilado injetdvel) levam a periodos
de controle entre recidivas e originam vdrias reacdes colaterais que comprometem
o bem-estar dos portadores, sobretudo por nio saberem como lidar com esses
efeitos (KUNRATH; JUNGES; LOPEZ, 2014). Recidivas se desdobrario em
agravamentos incrementais que podem levar a cirrose ou ao cincer hepdtico. A
resposta ao tratamento ¢ desigual e, por vezes, ineficaz. Os ciclos de tratamento se
arrastam por anos, criando obstdculos ao cotidiano e a necessidade de precaugoes
com centenas de pormenores que podem levar a consequéncias fatais (CASTERA et
al,2006; SUBLETTE etal, 2013; Bastos, 2007). Especialmente perigosa ¢ também
a toxicidade de substincias costumeiramente usadas sem necessidade de prescricio,
como o paracetamol (Tylenol®) e a dipirona (Novalgina®), que sdo inofensivas sob
circunstincias normais. As incertezas sobre os graves riscos advindos de drogas
corriqueiras também frequentemente revertem em ansiedade, depressao, raiva e
culpa (CARTA et al, 2012; WILSON et al, 2010). A auséncia de mecanismos de
prevengio ou de préticas de atenuagio das recidivas deixa os portadores 2 mercé das
decisdes médicas instruidas unicamente pelos biomarcadores soroldgicos, o que os
leva a busca de novos sentidos e significados para seu cotidiano. Segundo a literatura
especializada (CASTERA et al, 2006; SUBLETTE et al, 2013; WILSON et al,
2010; ALVEZ et al 2012), a qualidade de vida dos portadores de HCV se baseia na
percepgao individual de diversos fatores em confluéncia, transcendendo a dimensio
fisica e apontando para valores sociais, psiquicos e ambientais (LINAS et al 2014;
MATHES; ANTOINE; PIEPER, 2014; SINGH,1997).

As redes de comunidades virtuais (CV) criadas por necessidades peculiares a
condigdes cronicas tém surgido como campo privilegiado de observacio das narrativas
terapéuticas (MAIA, 2017; VASCONCELLOS-SILVA; CARVALHO; LUCENA,
2013; MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018). Nesse terreno, o desafio consiste

em compreender e analisar interlocuges como ressonincias na dimensao virtual
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de dinimicas reprodutoras e capilaridades peculiares que espelham as tessituras
socioculturais que as acomodam e dao fundamento. No entanto, tais estratégias
demandam inovagio em metodologias de coleta de dados e andlises. Novos recursos
tecnolégicos oferecem farto material para estudo suscitando reflexdes inauditas
acerca de mecanismos de prospec¢io em terrenos até hd pouco intangiveis. Postagens
publicas em CVs podem ser fontes de sentidos e de questoes de suma relevancia, se
admitidas como nucleos estruturadores e reprodutores de demandas vinculadas a
necessidades objetivas ou imateriais. Nas comunidades virtuais, a reconstrugio de
si como portador de HCV em dado caminho terapéutico edifica-se ao longo das
postagens, acompanhando marcos biograficos e influenciando narrativas sob formas
de percepgio existencial perante a doenga. Como descreve Quinche “as questoes
colocadas pela doenga siao produzidas para si, para os outros e com os outros”
(QUINCHE, 2005; p. 85). O sentimento de pertenga a um grupo de portadores em
associagao implica individuos em uma rede em que todos sio cuidadores e pacientes.
Espera-se quebrar um triplo padecimento trazido pela doenga; pelo supostamente
ignorado; e pelo isolamento. Além da dimensio de suporte soliddrio as associacoes de
portadores de doencas cronicas parecem se fortalecer, sobretudo, sob condi¢oes em
que o apoio clinico, juridico e psicoldgico ¢ insuficiente (ADAM; HERZLICH,2002).

Nao obstante a crescente presenca da doenga no pais, a literatura nacional acerca
de narrativas que retratem tais calvérios é usualmente focada sob lentes biomédicas.
Mostram-se desagregadas de experiéncias biogrificas que trazem, em si, significados
relevantes na perspectiva das notérias dificuldades e escassezes de nosso sistema
de satide. Em sintese, no presente trabalho utilizamos Nuvens de Palavras (NP)
e Aniélise de Contetido de centenas de postagens em uma comunidade virtual de
portadores de hepatite C com o propésito de identificar necessidades, sentidos
e ordenamentos subestimados pelas priticas assistenciais e pela racionalidade
biomédica. As Nuvens de Palavras foram usadas como recursos de identificagio
primdria, a fim de perceber frequéncias admitidas como indicadores de relevincia

na identificagio de ordenamentos.

M¢étodos

A anilise de contetido se presta a identificagdo dos nucleos de sentido contidos
nas enunciagbes que constituem a comunica¢do e cuja presenca pode fornecer

material consistente para estudos de relevincia temdtica entre grupos (BARDIN,

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310418, 2021



| Pdgina 4 de 19

2011). Leituras verticais e horizontais das postagens possibilitaram transcender os
proferimentos individuais pontuais por meio da organizagao, categorizagio e inferéncia
dos contetdos/postagens nos respectivos contextos dialdgicos. Buscamos, assim,
identificar nicleos de sentido, cujas similaridades foram condensadas em categorias
de andlise ligadas a modelos mentais e ordenamentos simbdlicos partilhados.

Nuvens de Palavras (NP) sio habitualmente usadas como ilustragoes, muito
comuns na internet e Uteis a identificacdo de tendéncias sobre os assuntos mais
candentes. Como imagens produzidas por algoritmos representam frequéncias de
termos presentes em um texto e apontam para relevincias ligadas a recorréncia de
proferimentos e ideias embutidas em milhares de frases (BARDIN, 2011; SELLARS;
SHERROD; CHAPPEL-AIKEN, 2018). Funcionam como uma aproximag¢io
qualitativa de uma dimensao quantitativa ligada a relevincia de temdticas na totalidade
do texto. No presente trabalho usamos as NP como titica de identifica¢io primdria
para fornecer material (termos mais frequentes) a andlise de centenas de milhares de
registros coletados na comunidade virtual “Hepatite C” situada em uma plataforma de
redes sociais. Todas as postagens publicadas em todos os tépicos da “Hepatite C” foram
compiladas para arquivo de texto que, ao fim da coleta, agrupou 1.294.475 palavras
como corpus textual a ser depurado, interpretado e condensado em categorias de anélise
ligadas a ordenamentos simbélicos partilhados. Desta versao textual completa foram
retirados numerais, preposicoes, artigos e pronomes entre outros elementos gramaticais
de limitado valor semantico. A partir dai uma NP foi gerada por meio de algoritmos
do website Wordart.com. Os termos mais frequentes apontados pela NP como
palavras independentes possuem diversidade de sentidos que requerem abordagens
de interpretagao para compreensio de seus nicleos de sentido por ser aglutinados
em categorias. Assim, os termos mais frequentes foram localizados e analisados nos
contextos dialdgicos originais, remetendo a nicleos de sentido que, estudados em seus
devidos contextos, conduziram a elementos de significagdo antes invisivel.

Em sintese, o recorte e as andlises do material seguiram as seguintes etapas: (i)
Compila¢io de todas as postagens da comunidade “Hepatite C” em texto-fonte; (ii)
Pré-andlise do texto-fonte para depuracio das unidades de valor semantico reduzido
(numerais, preposi¢des, conjungoes etc.); (iii) Constru¢io de uma nuvem de palavras
a partir do texto depurado e identifica¢do dos termos mais frequentes; (iv) Selecio
dos trechos em que os termos mais frequentes aparecem e leitura em profundidade

do material produzido.
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Analises

E habitual que, nas interagdes online, os usudrios da internet externos as
comunidades de portadores de doengas crénicas busquem evidéncia e reconhecimento
utilizando perfis falsos, omitindo defeitos ou ampliando virtudes de forma a edificar
suas personas ou avatares. Nas CV, nao ¢ possivel determinar com certeza o género,
idade, ocupagao ou sequer a nacionalidade dos membros — o que muito dificultaria
andlises de discurso. Uma das limitages inerente a estudos que se valem de material
publicado na internet se refere a desidentificagdo dos participantes da pesquisa, o
que compromete o entendimento das influéncias do lugar de fala a partir do qual
estes se expressam. Por outro lado, ¢ presumivel que haja certo constrangimento
dos portadores de HC em assumir dores e pentrias em momentos de acentuada
necessidade de suporte soliddrio, padecimentos de vdrias ordens e escassez de
conhecimentos técnicos. Nesse contexto, nos parece que a desidentificagdo atenua
essas dificuldades, incitando a genuina expressao de sentimentos de desamparo,
ignorincia ou ddvida, comogio, aflicdo, desnorteamento e medo. Além de
contornar constrangimentos ligados a temas de interdi¢do moral, a desidentificagao
incita & genuina expressao de atos de fala (AUSTIN, 1990) - como agées-falas de
locutores através de enunciados postados e vinculados aos seus estados subjetivos.
As enunciagoes vinculadas aos termos de destaque foram assim interpretadas nos
contextos de suas postagens com vistas a expor nidcleos de sentidos no formato de

expectativas e tensdes convergentes que reafirmam conceitos.

Resultados e discussao

Em grupos virtuais que repartem experiéncias de adoecimento, a dimensao do
anonimato e a sensagdo de se sentir entre pares torna o verbo dos portadores mais
livre e espontineo, acrescentando a seguranca de serem compreendidos em suas
multiplas necessidades. Nos parece que as trocas desidentificadas de experiéncias
suscitaram a declaragao plena de sentimentos, além de evitar o desconforto dos
temas moralmente incobmodos. As narrativas parecem adquirir especial sentido por
serem divididas entre pares que partilham uma experiéncia existencial comum.
Maia entrevistou 10 portadores de HCV que usavam plataformas de CV francesas

como forma de sociabilidade (MAIA, 2017) e identificou esse espago como fonte de
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encontros, de troca de narrativas terapéuticas e experiéncias de “cura”. Como ilustra
a autora, “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” (MAIA, 2017). Essas categorias, produto de andlise
de discursos, também podem ser destacadas em nosso estudo, embora tenhamos
optado por retratar atos de fala como mosaico de uma fala coletiva complexa a
partir da qual a imagem dos termos mais frequentes saltam aos olhos (Figura 1),

acrescentando outras categorias igualmente candentes e reveladoras.
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As 15 palavras em maior destaque foram “TRATAMENTO?” (10.154 registros),
“HEPATITE”, “MEDICO”, “ANO”, “DIA”, “SEMANA”, “BOA”, “EXAME”,
VIRUS”, “SEMPRE”, “HOJE”, “MESES”, “MEDICAMENTO” “NOVO”
e “HORA”(vide FIGURA 1), usadas em seus contextos textuais originais como
unidades de registro para codifica¢do, agregacio de nicleos de sentido e construgio
das categorias. Foi interessante observar um padrio dominante de ocorréncias
conjuntas de “TRATAMENTO”, “EXAME” ¢ “MEDICAMENTO” em contextos
bastante especificos e recorrentes, como serd descrito adiante. Outro nicleo de sentidos
dominante e recorrente se referia aos termos ligados a marcacio de tempo (ANO,
DIA, SEMANA, SEMPRE, MESES, HOJE, HORA), como analisado a frente. Foi
observado que os demais termos (HEPATITE, MEDICO, BOA, VIRUS, NOVO),
embora também frequentes, se espalhavam em contextos variados que nio permitiam
perceber padrées ilocuciondrios que apontassem para niicleos de sentido evidentes.

No campo académico das ciéncias sociais, teorizagoes sobre o conceito de
tratamento-medicamento como categoria sdo abundantes e tematizam diversos
enfoques que se estendem do aspecto simbdlico dos fdrmacos as relagoes de consumo
que deles advém (VANDERGEEST; WHYTE; HARDON, 1996; DESCLAUX;
LEVY, 2003). H4 renovada atencio dos estudos antropoldgicos por esses objetos
(FLEISCHER, 2012; CASTRO, 2012) e as hipdteses que precederam a leitura
em profundidade do material idealizavam a conexio desse achado a relatos de
itinerdrios terapéuticos a descrever o significado conferido ao adoecer relacionado
as experiéncias e vivéncias de cada um dos atores sociais envolvidos no processo
de adoecimento. Esperdvamos correlacionar TRATAMENTO-MEDICAMENTO
aos modos de entender a doenca, a relatos de desabastecimento na literatura
(GUNDLAPALLLI, 2013) ou a expectativas de cura e recuperagio concentradas nas
mios dos profissionais de satide — o que explicaria também a relevincia do termo
MEDICO (6.785 registros).

Nio obstante as hipteses, aandlise das postagens nos possibilitou identificar trés
categorias implicadas mutuamente: (i) Medicamento/tratamento como destruigao
ou doenga, inversao de conceitos — medicamento nao como portador de cura, mas
como mal em si, fraca percep¢io dos efeitos curativos, certeza de maleficéncia e
indeterminagdo de beneficéncia; (ii) Imperativo sorolégico - biomarcadores virais
(ligados a “EXAME”) como determinantes categéricos sobre decisoes e destinos,

regentes das decisdes terapéuticas, prolongamento incontorndvel e incontroldvel
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da “sentenga” dos ciclos de tratamento; (iii) Biografia soroldgica - pontuagao de
marcos temporais como elementos constitutivos da vida como sobrevida, contexto
temporal e perspectiva existencial de recidivas e recuperagbes imprevisiveis,
Percepgao de sobrevivéncia (anterior ao conceito de saide) como um estado

precdrio de equilibrio instdvel.

Tratamento-medicamento como inefivel destruigao

O suprimento de informagdes para alguns parece se dar quase que exclusivamente
nessas comunidades, como base soliddria para paliar a doenga e o tratamento. A
demanda por suporte material e social permeia as dores, indeterminagées, acenos
e riscos farmacoldgicos. Nesse contexto, sao nitidos os esfor¢os de mobilizacio de
recursos sociais (palavra AMIGO(S) - 1.507 registros) para superag¢io dos desafios
inscritos nas trajetérias que almejam a reorganizagao da vida sob novas prioridades
e interdigoes causadas pelo tratamento. Dores, limitagdes, sofrimentos e as muitas
duvidas dos portadores se associaram claramente a0 TRATAMENTO ou ao
MEDICAMENTO nas postagens, sobretudo pontuando a dimensio do tempo
como marca¢io de sobrevida — o que se reflete na frequéncia de SEMANAS,
ANOS, DIAS, HORAS como serd descrito adiante. Conforme j4 registrado em
outros trabalhos (KUNRATH; JUNGES; LOPEZ, 2014), percebemos que apds
as BIOPSIA(S) (829 registros) e os primeiros exames de PCR (1.026 registros) hd
intensa procura por informacoes pelos que, embora assintomdticos, j4 se abalam
pelo mal que implicard terriveis e mal conhecidas consequéncias. H4 atos de fala que
expressam a surpresa da confirmagio do diagndstico, assim como os movimentos
de procura por informagbes por conta das muitas davidas insuficientemente
esclarecidas. Sao frequentes os proferimentos enredados por uma trama complexa de
conceitos biomédicos, implicando questoes funcionais e obstdculos que, usualmente,
se ampliam a dimensdes inauditas do cotidiano.

...acalme se ndo se apavore rss ¢ dificil, eu sei, também fiquei apavorada mas passou (...)
o préximo passo é fazer o PCR RNA qualitativo. Ele vai determinar se o virus estd ativo
no seu organismo. Caso esteja, passa-se aos préximos exames: genotipagem e BIOPSIA...

...O PCR de fim de TRATAMENTO saiu ontem, o resultado do meu PCR de X SEMA-
NAS e gragas a Deus estd indetectdvel e tenho fé em Deus que este resultado serd para
sempre. Uhuuu estou muito feliz! (...) Amiga vai ser sempre assim, vai sempre ter esse

resultado, parabéns...
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... 0 final do TRATAMENTO ¢ cruel mesmo mas ¢é preciso aguentar s6 mais uma aplica-
¢ao. Que Deus nos ajude amiga, pois esse TRATAMENTO é cruel demais...

... e dizem que os inibidores de proteases devem chegar até o fim de ANO, o pior é que de

qualquer forma nio se abandona a dupla sdidica INTERFERON-RIBAVIRINA...

Apés o diagnéstico de Hepatite C, nos estdgios em que a necessidade de
INTERFERON (2.211 registros) se anuncia - seja na férmula convencional ou
PEGUILADO (671 regitros) em associagao com a RIBAVIRINA (1.247 registros)
diversas reagdes toxicas estao previstas. De forma geral, os proferimentos postados
de forma mais recorrente se referem as trocas de informagoes sobre precaugoes,
interdigbes e artificios para superar os obsticulos apostos pela doenga e pelo
tratamento, o que gera atos de fala de constatagdo das condicoes de existéncia com
esperanca:

..vou esperar passar. Dizem que depois de trés meses passa ... enquanto isto exorcismo
e descarrego - sai INTERFERON e RIBAVIRINA, sai em dupla de méos dadas, este
corpo nio te pertence mais...

... dentro de doze semanas vocé tem que apresentar exames de PCR quantitativo para ver
quanto baixou a carga ...dentro de semanas PCR qualitativo mostrando ter negativado...

... enfim saiu o resultado do PCR, depois de meses de TRATAMENTO ainda estd de-
tectdvel, meu médico sugeriu que se eu quisesse poderia parar o TRATAMENTO mas
achei que deveria ir até o fim...

... Nio fica pensando nos efeitos, vdo existir mas terdo muito a ver com a sua cabega ...
o primeiro TRATAMENTO falhou porque a cabega estava fraca mas agora estou nega-
tivissimo... ndo dando chance para as reagoes, assumi que iria enfrentar os bichinhos...

No material analisado, também sao frequentes as exteriorizagoes de ansiedade,
desiAnimo, depressao, sentimentos de culpa, angustia, sentimento de inferioridade,
agressividade, com proeminéncia da ansiedade e do desinimo. Podemos teorizar que
esses tltimos dois sintomas constituem o circulo vicioso da condicio humana no
processo de alienagdo do homem em relagio ao homem, sintomas inerentes ao viver
contemporaneo no enfoque existencialista (May, 1980), conceito que nao é nosso
objetivo aqui desenvolver. O que se observa, no entanto, nio ¢ o sofrimento psiquico
perante a “vertigem da liberdade”, como em Kierkegaard, (2010) mas o traumatismo
das indeterminagoes persistentes, das ddvidas inesgotdveis e da necessidade de
escolhas face a pentria de opg¢des. Assim, a comunidade manifesta plenamente sua
capacidade de suporte informativo frente as tantas interrogagdes: qual a causa do

contdgio e os riscos implicados nos contatos intimos? A alimenta¢ao adequada e os
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perigos dos remédios caseiros ou medicamentos téxicos? Os exercicios ou o repouso?

Quais sao as técnicas de aplicagio adequadas e suas posologias?

...ndo sei como peguei o virus, pode ser por sangue ou relacio sexual, que apesar de pe-
quenas as chances elas existem, mas isso ndo importa muito agora o importante é que as
pessoas de nosso convivio saibam o que fazer, alertar sempre é bom e sempre aviso meus
médicos e dentista assim fico mais tranquila mesmo estando negativada nao quero deixar
nada ao acaso. Beijos a todos, Deus abengoe a todos desta comunidade...

... vou deixar algumas dicas que me foram muito uteis durante o TRATAMENTO e
antes do TRATAMENTO. Se possivel faga um acompanhamento psicolégico. Ajuda
muito. (...) se possivel faca 0o TRATAMENTO nas segundas, pois no final de SEMANA
vocé estard bem e pelo menos aproveitard este momento de lazer. Nao leia noticias nega-
tivas sobre a doenca e o TRATAMENTO. Nao fique especulando ou se comparando aos
outros. Tenha sempre analgésicos a postos. Com o TEMPO vocé aprende o momento
certo de toma-los...

As tensoes acerca do tratamento, ou sua iminéncia, parecem suplantar as tensoes
ligadas a doenca. Os efeitos colaterais sdo descritos como impeditivos as atividades
cotidianas e sio persistentes as sensagdes de impoténcia e incerteza perante a
iminéncia de um novo ciclo de medicamentos. Muitas postagens identificam
itinerdrios repletos de tensées entre as etapas das avaliagdes clinicas preliminares, o
diagnéstico e o sofrido tratamento. Na andlise das convergéncias das unidades de
significado, destacamos a vulneragao fisica e psiquica por sintomas decorrentes de um
duro tratamento com prognéstico incerto. As postagens de atos de fala veridictivos
parecem expressar intensa fragilidade e uma doida falta de controle frente ao inicio
e as consequéncias dos ciclos de tratamento:

... estou parecendo que nio tenho forgas, tontura, parece que vou morrer. Tenho evitado
de tomar TYLENOL mas tem vezes que nio aguento mas tenho medo de fazer mal.
Alguém me ajude e mais que tudo, orem por mim porque ainda tenho mais semanas pela
frente pra completar...

...meu médico me proibiu de tomar dipirona porque segundo ele poderia agravar a ane-
mia...eu tomei PARACETAMOL mas s6 no caso de dores insuportéveis ou febre...

O Imperativo Sorolégico

O tratamento e seus efeitos colaterais nao envolvem necessariamente escolhas
e opgoes de recuperagio da satide. Os atos de fala expositivos sobre alimentagio
sauddvel, prdtica de exercicios, yoga entre outros recursos de auto equilibrio nao
encontram atos veredictivos correspondentes na forma de relato de sucessos obtidos

com tais prdticas. As situagoes de satide / doenga sdo definidas e determinadas pela
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pressao do “imperativo sorolégico” sobre o qual médicos e seus pacientes parecem
nio ter controle. O exame do PCR e dos marcadores virais aparecem nos atos de fala
como determinantes categdricos sobre a decisdo, como regentes maiores das decis6es
terapéuticas. Estes definem e determinam os momentos de melhora e recidiva,
independentemente do que o corpo e os sintomas expressem ou o a avaliagdo clinica
nao sorolégica aponte. A auséncia de sintomas da doenca frequentemente gera
dividas sobre a efetiva negativacao, posto que a légica da cura nio ¢ alcancgdvel pelo
paciente nem pelos médicos perante o patamar de verdade/destino alcancado pela
sentenca do PCR. Os atos de fala veridictivos sao contraditérios e os expositivos se
inclinam perante a evidéncia-mor do PCR:

... fiz 0o PCR na SEMANA (...) e nio negativei, fiz novamente (...) e ainda nio negativei.
A médica do hospital das clinicas falou que se eu nao negativasse iria interromper o TRA-
TAMENTO porque as chances de negativar sio pequenas...

...Mas houve uma redugio de logs em rela¢io ao ultimo PCR. Atualmente estou com
carga viral de (...) jd encontrei uma pessoa que negativou no X més de TRATAMENTO.
Alguém passou por situagio parecida ou sabe de alguém? Preciso de uma referéncia, que-

ro insistir em continuar mas também nao sei se vale a pena...

Esse “medicamento-doenca” se manifesta trazendo unicamente destruicio e
sofrimentos que suplantam em muito os originados pela doenca no contexto das
diversas fragilidades dos portadores. Além dos numerosos efeitos colaterais envolvidos
no tratamento, a paliagio desses para-efeitos também se coloca como transtorno
suplementar, sabido que hd sérios problemas associados ao uso de analgésicos. O
paracetamol (Tylenol®) leva a hepatites fulminantes (36 registros) e a dipirona
(37 registros) agrava problemas de sangramento. Medicamentos usados para as
frequentes dores musculares podem agravar gastrites e provocar sangramentos em
varizes esofégicas, comuns em pacientes com cirrose.

Alguns enunciados denunciam o completo desconhecimento dos riscos
apresentados pelo paracetamol, o que talvez corresponda a lacunas na comunicagao
com os médicos e enfermeiros. Os atos de fala veridictivos que ostentam os efeitos
positivos dessa medicagio descrevem claramente as lacunas de conhecimento
sobre os riscos:

...esses efeitos, febre com calafrios, dor de cabega, boca seca, dores no corpo, enjoo etc.
sdo normais. Se o médico receitou algum antipirético, vocé pode dar para ele. Eu tomava
TYLENOL ou Dorflex oito horas apés a aplicagdo do interferon, pois era esse o periodo

em que os efeitos colaterais apareciam para mim...
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...depois da BIOPSIA senti bastante dor, o que ¢ normal. Mas nada que um TYLENOL

nio resolva...

...pois meu marido também tem muitos efeitos colaterais, ja4 perdeu onze quilos, tem
dores em todas as articulagdes, a dor de cabega que nio passa. Tem dia que ele toma TY-
LENOL, o estdmago estd destruido...

Sendo assim, diferindo de muitas outras condi¢oes nas quais se observa uma
aproximac¢io do medicamento com a simbologia de objeto de consumo (Lefevre,
2001), o medicamento-tratamento aqui é referenciado como um mal derivado
exercendo o papel de mal maior ou como um prolongamento incontorndvel da
doenga. No caso em questdo, a indefinicio de efeitos curativos, a quase certeza
de sua maleficéncia e a indeterminacio de sua beneficéncia superam a perspectiva
de recuperagio da satide que usualmente cerca a simbologia do medicamento no
“mercado da satde”. O TRATAMENTO-MEDICAMENTO, que amitide domina
a cena, parece substituir certos aspectos usualmente ligados & doenga. Nesse terreno
—ao contrério da légica da medicaliza¢ao da sociedade - o propésito do medicamento
nao “porta cura” nem representa satde simbolicamente (Lefévre, 2001). Ao contririo,
os atos de fala veridictivos implicam “ameaga”, “perdas funcionais” ou agressio

farmacoldgica que subtrai qualidade de sobrevida.

Biografia Soroldgica - o tempo como ordenador de esperas e recidivas
Enfoques antropoldgicos nos ensinam que para conhecer uma comunidade
é preciso entender como ela se refere 4 pontua¢io do tempo. Seus ordenamentos
temporais se aproximam de narrativas de vitdrias, derrotas e interdigoes das marcagoes
de dias, semanas, meses e anos (Elias, 1998). No caso em questao, os portadores de
HCV expressam a percepgao de que sua condigdo implica um novo posicionamento
existencial sobreposto 4 antiga vida normal, extinta no momento do diagnéstico. Os
atos de fala geram sentidos que incorporam aspectos da enfermidade e, sobretudo do
tratamento, a continuidade da sobrevida, conferindo sentido e valor as suas vivéncias
em meio a extensas limitagoes e pequenas conquistas. Estas tltimas, irrelevantes para
outros em contextos exteriores, simbolizam vitdrias e potencialidades de superagao
que podem ser atualizadas a cada novo dia, més ou semana. Hd, portanto, nicleos
de sentidos ligados & pontuagdo da vida no ritmo de exames e consultas, na infausta
“biografia sorolégica” que se institui — no compasso de recidivas e recuperacoes -

o conceito de saide e sobrevida, como um estado precdrio de equilibrio instdvel,

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310418, 2021



| Pégina 13 de 19

requer também marcos para seus elementos constitutivos. Na dimensao subjetiva,
os sujeitos produzem simbologias, inscrevem condigoes existenciais em novos
ordenamentos que, no caso, parecem pontuar sentidos de sobrevivéncia, superagio
e esperas sofridas que merecem um registro publico. Interessante observar que hd
nicleos de significados constituidos por enunciados que se referem a marcacio do
tempo e a objetos de escrutinio ou intervengao clinica. ANO(s) (2.786 registros),
MES(es) (2.098 registros), SEMANA(s) (3.249 registros), DIA(s) (4.265 registros),
TEMPO (1.654 registros) de espera pela negativacio dos marcadores biolégicos
entre recidivas, exames e tratamentos.

Sabemos que o tempo transcorrido é percebido como peculiar gerador de
vulneragio, pois antes da consciéncia stibita da presenga do VIRUS 2.605 registros)
hd segmentos de vida considerados “desperdicados” sem o devido tratamento, no
siléncio da doenca (KUNRATH; JUNGES; LOPEZ, 2014). Revolta e ressentimento
pelo tempo desperdigado ou, a partir do diagndstico, angistia e resignagio no
decorrer da contabilidade do tempo em paralelo as intimeras consultas e exames
de acompanhamento sorolégico que precederam o sofrido tratamento. Como jd
descrito na literatura, aspectos perceptivos, sensoriais e afetivos produzem rupturas
e traduzem ansiedades, expectativas e conflitos decorrentes de maneiras de encarar
a sobrevida (CANESQUI, 2007). Apés o diagnéstico, os atos de fala veridictivos
explicitam tempo desperdicado, substituido pela era das “iminéncias” - a espera
pela dor sob o errdtico imperativo soroldgico; a luta na iminéncia da quase-morte,
que habilitaria o portador da doenca ao transplante, libertando-o da doenga e das
agruras do tratamento maleficente; o acompanhamento meramente expectante e a
incerteza que submete o individuo a impoténcia por incapacidade de decidir por si
na reorganizagio da vida sob as indeterminagdes desse compasso de espera:

...Vou repetir o EXAME ¢ o PCR vou fazer daqui a X MESES ¢ DIA X de marco tenho
mais EXAMES e DIA X consulta... o MEDICO disse que a fraqueza, os enjoo tudo é por
causa do medicamento...

...eu t6 com muito medo de daqui a dois MESES fim do tratamento nao negativar. T6
fazendo esse tratamento com interferon convencional X vezes por SEMANA. Imagina
em fevereiro saber que vou passar mais um ANO tomando peguilado ¢ muito foda, j4 faz
X MESES dentro de casa...

...ja faz SEMANAS que a médica que sé vé meus hemogramas SEMANALIS e nunca me
vé. Suspendeu o INTERFERON s6 deixou as RIBAVIRINAS didrias. Tenho medo de
ficar ANOS e ANOS nessa marmota...
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Nos registros dos portadores sem recidivas ou sintomas hd, invariavelmente, atos
de fala expositivos de comog¢io/comemoragio sobre tempo e indicios da doenga.
Ao longo dos ciclos de tratamento hd uma espécie de contagem regressiva nos atos
veridictivos na qual os momentos de dor e alivio sdo pontuados enfaticamente.
No contexto da afecgao insidiosa, de curso lento e prognéstico indetermindvel,
percebemos que os enunciados expositivos da CV se mostram ora resignados, ora
angustiados sobre sua condi¢io de sobrevivéncia, embora sempre apreensivos quanto
ao destino que a doenga lhes reservaria.

... ai, me deu medo ainda bem que s6 falta uma. DIA X acabo as Y SEMANAS ainda
bem que fui bem... deu para aguentar até agora s6 dor de cabega, dor nos olhos, na nuca,
coceiras, cansago...dor no corpo, irritagio, os cabelos cairam, mas sobraram muitos...

... vai dar tudo certo, eu também j4 estou hd mais de X ANOS na luta para tratamento
uma HORA sai, estou correndo atris...

... sabe que tem DIAS que fico muito confiante e noutros um fiasco, parece que vou che-
gar 14 e 0 médico vai dizer que tal mais X SEMANAS? Cruel mais essa espera, fazer o que,
estou contando os DIAS para de X abril esses meus médicos me torturam, mas passa...

Interessante observar como esses proferimentos sio pontuados em um ritmo
préprio, em paralelo & escala temporal usual sobre a qual o virus imp6s reordenamento
de sobrevida em ruptura a vida que o precedeu. Nesse contexto, o escore MELD
(894 registros), terminologia médica da qual os portadores de cirrose se apropriaram
como estimativa de tempo de sobrevida, é frequentemente descrito pelos atos de
fala veridictivos e comissivos como péndulo definidor de destinos no que se refere a
redengio pelo transplante de figado. Apresenta-se, assim, a fina sintonia do MELD:
os portadores devem ser caracterizados como graves o suficiente para a intervengao,
embora gravidade excessiva comprometa seriamente a cirurgia e o progndstico -
o portador nio pode ser classificado como bom demais para merecer, nem ruim
demais para desfrutar.

...mas se no MELD que estava o levou & morte, para que ento esse absurdo de referéncia
que usam? Uma sadde falida e desumana...

... meu indice MELD que antes do tratamento era menos que X chegou a Y. DIA X entrei
em coma, DIAY eu transplantei. H4 X MESES fiz a bi6psia sem sinais de rejeicio e tam-
bém nio tem sinal do virus. SEMANA que vem vou fazer PCR...

... meu MELD j4 esteve em X hd uns trés MESES estava em Y. O que me assusta ¢ que
nem assim consegui entrar pra fila de transplante. Minha médica disse que nao adianta
porque estdo s6 fazendo transplante em quem tem pra cima...

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310418, 2021



| Pdgina 15 de 19

... lutou até o fim mas infelizmente a doenga venceu. Ficou na fila de TX, ou melhor di-
zer, na fila da morte, por dois ANOS o MELD dele era X e a equipe que o tratava sempre
falava que para ser transplantado teria que chegara Y...

As frustragdes no decorrer dos longos periodos transcorridos sao geradores de
Vulneragéo e a leitura dos atos expositivos, veridictivos e exercitivos descrevem a
longa espera na contabilidade das semanas, meses ou anos considerados perdidos
(ou por ser reiniciada do marco zero, 2 mercé dos protocolos de tratamento). Aqui
a contabilidade do tempo traduz os esforcos envidados pelos portadores para se
situarem no interior desse fluxo no contexto da transposigdo da dor silente da doenga
pela expiacio do tratamento e das esperas.

Em resumo, os atos veridictivos tornam evidentes os esfor¢os de reorganizagao
da vida perante a condi¢io de ameaga existencial dos portadores. No entanto, nio
se explicitam nas postagens os elementos essenciais 4 estruturagao assistencial que
poderiam paliar iniquidades programaticamente instituidas, admitidas como “o
grau ¢ a qualidade do compromisso dos servigos assistenciais... e, especialmente,
sua permeabilidade a estimulos de participacio e autonomia dos sujeitos sociais
no diagnéstico da situagdo e nos caminhos para superagao” (Ayres, 2003). As
postagens descrevem o escopo da responsabilidade institucional se limitando ao
diagndstico-tratamento e nio alcangando outras formas de suporte as condicoes
necessdrias a reorganizagao da vida. No interior da dimensao temporal sobreposta,
os préprios sujeitos determinam o posicionamento de suas gravidades, medem seus
intersticios de sofrimento e a duragdo de suas esperas no compasso dos ritmos das

mudangas soroldgicas.

Conclusoes

Comunidades virtuais podem ser fontes de sentidos na medida em que registram
aspectos de superacio de pesos existenciais por meio de intera¢do e colaboragao.
Questoes de suma relevancia sdo genuinamente discutidas, o que as posiciona
como nucleos estruturadores e reprodutores de demandas vinculadas a necessidades
objetivas ou imateriais. Usudrios se valem de sua condi¢io de semianonimato para
externar de forma espontinea - por vezes catdrtica - questdes e inquietagoes, nao
raro em momentos de aguda necessidade. No campo dos cuidados aos portadores de
HC usualmente dispensados pelo modelo Biomédico, percebemos aqui o registro do

escasso investimento na atengao a questoes de ampla pluralidade que transcendem
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designios clinicos, além indicios de indiferenca institucional em relagao aos recursos
comunicativos atualmente acessiveis, como ji descrito na literatura (SOUSA;
CRUVINEL, 2008). Percebemos que nesses espagos os individuos expdem
francamente seus anseios e frustragdes, constroem representagdes orientadoras de
préticas e reelaboram conceitos. Hd mensagens ressignificadas diariamente por
capilaridades plurais que as reproduzem ao sabor de percep¢des de urgéncias e
iminéncias que merecem ser descritas e analisadas no contexto de demandas por
suporte social frente as adversidades.

Acreditamos que o estudo do registro de interlocugbes na convergéncia das
comunidades virtuais oferece matéria a construgao de interessantes sistemas de
categorias. Apresenta-se, assim, o desafio de explorar novas estratégias de andlises
tteis a construgio de modelos tedricos reveladores de ordens subjacentes nos recém
instituidos terrenos das comunidades virtuais. Como fonte de novos sentidos, as CV
de portadores de hepatite C podem ser Uteis a reestruturacio de servigos ao redor
de necessidades talvez nio tio evidentes no decorrer das consultas ambulatoriais.
Estas teriam a oferecer um rico manancial de ordens, valores e sentidos inaparentes,
essenciais aos profissionais e gestores de sistemas de sadde sensiveis as demandas
de segmentos sociais de escassa visibilidade. Nesse cendrio, como produzir uma
articulagdo entre intervengdes de diferentes naturezas para que se possa dar conta
das multidimensionalidades do ser humano? Como apreender os modos como as
pessoas estimam suas condicoes de saide e doenga? Com base nisso, como lidam com
a situagdo, de que efetivamente precisam? Que itinerdrio terapéutico percorrem em
busca da cura e/ou equilibrio? Em paralelo ao contexto biomédico das intervengoes,
existe uma dimensio sociocultural que, muitas vezes, é esquecida, composta por
significados sobre 0 adoecimento e a cura, vivéncia de estigmas e barreiras, possiveis
perdas ou ganhos que acompanham a confirmagio do adoecer e as interpretagdes
sobre os itinerarios terapéuticos. Assim, em uma dimensiao mais abrangente, Nnosso
projeto maior inclui a validagdo dos presentes resultados por membros de uma das

muitas associagoes de pacientes portadores de hepatite.
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Abstract

Medication as disease and serological
biography in virtual communities of patients
with hepatitis C

Hepatitis C (HC) is a disease that worsens insidiously
for decades and with high recurrence and chronicity
rates. Its treatment with viricidal cocktail causes
violent side reactions that compromise the well-being
of patients, mainly because they do not know how to
deal with these effects. We study the posts of a virtual
community (VC) using content analysis techniques
guided by word clouds (WC). The terms MEDICINE
and TREATMENT was pointed out by the WC

and the reading and analysis of the material showed
TREATMENT as a threat, risk and aggression to
reduce quality of survival; the “serological imperative”
as a categorical and inexorable determinant of clinical
decisions; anguish and resignation during the follow-
up between relapses; and time pacing constituting
“serological biographies”. We conclude that distant
patients appropriate the Web in a gregarious way in
VCs, leaving a rich therapeutic narrative whose analysis
represents a relevant supplementary resource for the
identification of underestimated demands for care

practices.

» Keywords: Hepatitis C; carriers of chronic diseases; virtual
communities; health communication; Internet and health.
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