¥y ¥ ¥y

'l Physis - Revista de Satde Coletiva

ISSN: 0103-7331
publicacoes@ims.uerj.br
Universidade do Estado do Rio de
Janeiro

Brasil

Barros, Octéavia Cristina; Domont de Serpa Jr, Octavio
Ouvir vozes: um estudo netnografico de ambientes virtuais para ajuda muatua
Physis - Revista de Saude Coletiva, vol. 27, num. 4, octubre-diciembre, 2017, pp. 867-888
Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Rio de Janeiro, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400854597002

Como citar este artigo

Nimero completo Sistema de Informacéao Cientifica

Mais artigos Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no dmbito da iniciativa Acesso Aberto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400854597002
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=400854597002
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=4008&numero=54597
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400854597002
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org

Ouvir vozes: um estudo netnogrdfico
de ambientes virtuais para ajuda matua

| ' Octavia Cristina Barros, > Octavio Domont de Serpa Jr |

Resumo: O artigo tem como foco de reflexdo a
formagio de uma rede social constituida através de
uma midia social da internet, a ntervoice, buscando
compreender de que forma as redes sociais se
integram em ofertas de ajuda mutua. Ao escolhermos
como eixo de nossa abordagem a experiéncia vivida
por ouvidores de vozes em ambientes virtuais da
Intervoice, buscamos identificar a existéncia de uma
mudanga de perspectiva em relacio as abordagens
tradicionais da psiquiatria no que concerne ao
cuidado oferecido, no sentido mais amplo, ao seu
publico-alvo, bem como analisar se essa midia social
favorece o processo de ajuda mutua para pessoas que
ouvem vozes. Desenvolvemos uma metodologia a
partir da observacdo das postagens da /ntervoice no
Facebook, de setembro de 2014 a maio de 2015. Apds
andlise minuciosa, identificamos que o Facebook

foi a midia mais utilizada se comparada ao Twitter

e YouTube. Recortamos os posts e comentdrios mais
interessantes e pontuamos assuntos e discussoes
especificas, sobretudo as que tratavam de ajuda
mutua. Os resultados apontam para a extrema
relevincia que a ajuda mitua vem ganhando nos
Ultimos tempos, através de ambientes virtuais e redes
sociais, sobretudo pela possibilidade de interacio em

tempo real.
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Introducao

Ouvir vozes costuma ser uma experiéncia perturbadora, que muitas vezes
perdura por um longo tempo, apesar dos esforgos terapéuticos. Como qualquer
experiéncia perturbadora, provoca a busca de um entendimento que lhe dé
sentido. Sob o olhar da Psiquiatria tradicional, a medicalizagao é a primeira opgao
na tentativa de eliminar as vozes. Para Romme e Escher (1997), continuamos
reféns de uma prdtica que produz doentes cronicos, langa 2 margem do sistema
pessoas com sofrimento psiquico, e entende a prépria reabilitacao psiquidtrica
mais como uma forma de tornar o “doente mental” menos doente do que como
um processo de maximizar suas potencialidades e inseri-las no convivio social,
livres de qualquer estigma.

No final da década de 1980, como resultado do trabalho de Marius Romme
e Sandra Escher, foi criada na Holanda a Intervoice (The International Network
for Training, Education and Research into Hearing Voices), uma organizagio cuja
proposta ¢ oferecer suporte administrativo e coordenar uma série de iniciativas
destinadas a promover o emprego de novas abordagens no cuidado dos ouvidores
de vozes, partindo do principio de que o problema principal nao é o fato de ouvir
vozes, mas a dificuldade de estabelecer algum tipo de convivéncia com elas. A
partir de 2007, a Intervoice passou a atuar no ambiente virtual e o acesso dos
ouvidores de vozes ao grupo foi ampliado (http://www.intervoiceonline.org/).

Esta pesquisa tem como foco de reflexdo a formagio de uma rede social
constituida através de uma midia social da internet, a Intervoice, buscando
compreender de que forma as mesmas se integram em ofertas de ajuda mutua.
Pretende-se analisar de que modo a interagio entre pessoas que ouvem vozes
e o compartilhamento de suas vivéncias de ouvir vozes promove ajuda mutua
quando essas pessoas utilizam o ambiente virtual da Intervoice.

A metodologia utilizada para esta pesquisa seguiu a perspectiva qualitativa
e empregou o método da netnografia. Apds observarmos as narrativas de
pessoas que ouvem vozes através de postagens disponibilizadas pelas midias
sociais da Intervoice, constatamos que os usudrios da Intervoice concentram suas
interagbes no Facebook. Durante nove meses, observamos 793 postagens na
midia social Intervoice do Facebook sobre assuntos diversos, como artigos sobre
doencas mentais, tratamentos, esquizofrenia, depressio, prevengao de suicidio,

transtorno bipolar, psicose pds-parto, meditagdo, divulgagao de congressos,
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artigos sobre terapia espiritual, hipnose, postagens de imagens, documentdrios
sobre esquizofrenia e medicamentos.

Para este artigo, elencamos postagens do grupo Intervoice no Facebook que
tratam especificamente da experiéncia de ouvir vozes. Agrupamos as postagens
e os comentdrios semelhantes em relagao ao seu contetdo, para entendermos o
compartilhamento das experiéncias dos ouvidores de vozes e como se processa a

busca por novas abordagens do fen6meno.

onstruindo um novo olhar: outras abordagens sobre o
Const d lh t bordag b
fendmeno “ouvir vozes”

De acordo com Serpa Junior (2013), a alucinagio auditiva verbal deveria ser
entendida como mais propriamente referida a linguagem ou ao controle das
proprias agdes, e nio a sensopercep¢io. Este entendimento dd importantes pistas
clinicas, sugerindo que criar condigées para que o sujeito ouvidor de vozes possa
se apropriar das suas experiéncias alucinatérias, ressignificando-as, pode ser um
caminho para transformar o cardter frequentemente doloroso e alienante.

Coleman (2011) relata que enquanto a psiquiatria tradicional enfatiza a
erradicagao e supressao das vozes, o movimento dos ouvidores de vozes oferece
uma abordagem alternativa que valoriza a audicio de vozes como significativa e
originada dentro do contexto da histéria de vida da pessoa, favorecendo a procura
por caminhos positivos para se comunicar com elas. Romme e Escher (1997)
afirmam que o primeiro e fundamental passo é aceitar as vozes como fazendo parte
de si mesmo. Para Corstens et al. (2008), a psiquiatria, frequentemente, destitui
a audicao de vozes como um fendmeno patoldgico sem sentido, com nenhuma
relevincia para as circunstincias emocionais ou sociais de um individuo e, desta
forma, os profissionais da drea sdo geralmente encorajados a nio se engajarem
com as experiéncias de audigao de vozes de seus clientes.

Para Hal Stone e Sidra Stone (1993), uma abordagem eficaz consiste em
conversar com as vozes, reforcando a relagao entre as vozes e os ouvidores de vozes.
Nessa abordagem, hd uma tentativa de explorar os motivos das mesmas, para que
a pessoa possa encontrar novas estratégias para lidar com as vozes. Este método
objetiva melhorar a relacio entre os ouvidores e as vozes, ajudando a pessoa a

gerar estratégias e técnicas positivas para lidar melhor com sua experiéncia.
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Outro método interessante para abordar o fenémeno “ouvir vozes” é o do
Didlogo Aberto, que consiste em trabalhar com as pessoas que sao diagnosticadas
com esquizofrenia e outras formas de psicose (que apresentam o fendmeno da
audi¢do de vozes), oferecendo uma forma diferente para as pessoas que vivem uma
crise mental e seus familiares. Esta abordagem foi desenvolvida nos tltimos 30
anos, na Finlandia, por Sekkula, Sutela e a equipe multidisciplinar do Hospital
Keropudas (SEKKULA; OLSON, 2003).

O objetivo do método ¢ estabelecer um didlogo aberto entre todos os
envolvidos numa situacdo de crise, propondo apoio imediato no prazo de 24
horas apds o contato inicial. Foca-se a aten¢do em ajudar a melhorar as relagoes
sociais que cercam a pessoa em crise como a chave para a recuperacio, abordando
os problemas na rede social a partir de esclarecimentos acerca de mudangas
de atitudes, as quais ndo se concentram apenas na pessoa que estd em crise
(SEKKULA; OLSON, 2003).

A comunicagao é uma maneira de transpor as barreiras do isolamento, sendo
primordial na troca de opinides e de informagoes. Baseados nessa premissa,
Romme e Escher fundaram, no final da década de 80, na Holanda, um
movimento em defesa do emprego de novas abordagens baseadas na troca de
experiéncia entre os ouvidores de vozes (ROMME; ESCHER, 1997).

Em 1987 foi criado o The Hearing Voices Movement, também por Romme
e Escher. Esse movimento defende o emprego de novas técnicas, utilizadas por
aqueles que enfrentaram positivamente as vozes. Para promogao e discussao da
temdtica, foi criada uma organizagao formal que oferece suporte administrativo
e coordena a ampla variedade de iniciativas em diversos paises. Essa organizagao,
chamada de Intervoice, atua como um 6rgao de coordenagao internacional,
dirigido por um Conselho constituido por pessoas que ouvem vozes, por peritos
de profissao e pelo Movimento Internacional de Ouvidores de Vozes.

O Movimento Internacional de Ouvidores de Vozes detectou que muitas
pessoas que ouvem vozes ainda nio estio incomodadas por elas ou encontraram
suas préprias maneiras de lidar com as vozes fora da assisténcia psiquidtrica. Isso
¢ muito significativo, mostrando que as pessoas que ouvem vozes continuam
sauddveis. No entanto, hd também um ndmero significativo de ouvidores de
vozes que sao esmagados pelos aspectos negativos e incapacitantes da experiéncia,

a qual impede que algumas pessoas vivam uma vida plena na sociedade e pode
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levar a ter uma qualidade de vida muito ruim. Procura-se permitir que ouvidores
de vozes incomodados com sua experiéncia mudem seu relacionamento e atitude
com suas vozes ¢ retomem suas vidas. A inten¢io é garantir que esta abordagem
inovadora seja mais conhecida por profissionais, familiares e amigos.
Atualmente, estima-se que mais de 80 paises fagam parte da comunidade
internacional de ouvidores de vozes. A crescente adesao de paises & Intervoice e a
The Hearing Voices Network aponta a importancia do desenvolvimento de novas

abordagens para a temdtica do fenémeno “ouvir vozes”.

Alguém pode ouvir as minhas vozes?

Os grupos de ajuda mutua inserem-se num significativo, e em expansio,
movimento social contemporaneo. Como movimento social, assenta-se no
respeito pela diversidade das pessoas, acredita nas capacidades individuais e da
comunidade, na voluntariedade dos ndo profissionais, visa ao fortalecimento de
suas potencialidades e identifica ou cria os recursos para apoiar as pessoas em
necessidade (RAPPAPORT, 1990). A primeira experiéncia deste tipo surgiu nos
Estados Unidos, em 1935, com a criagao dos Alcodlicos Andénimos (NEWTON,
1984), inaugurando uma série crescente que tem incluido outros grupos
anbénimos, inclusive aqueles identificados com dependéncia emocional/afetiva/
sexual (SILVA, 2008; PEIXOTO; HEILBORN, 2016).

O processo de ajuda mutua concretiza-se através da agdo dos grupos de
parceiros que partilham uma situacio de vida através da qual se identificam e
fundamenta-se na vivéncia subjetiva dos problemas de cada um dos membros,
isto ¢, no conhecimento da experiéncia (BOORKMAN, 1991). Segundo Presotto
et al. (2013), diante das complexas questoes da emogao, da dor, do desespero,
da angustia moral e da perda do sentido de vida associadas ao transtorno
mental, o enfrentamento desses dilemas e desafios concretos do cotidiano com
o sofrimento psiquico, através dos grupos de ajuda mitua, valoriza e promove a
troca de experiéncia acumulada pelos usudrios e seus familiares.

A ajuda mutua visa primordialmente a acolhida, a troca de experiéncias e de
apoio emocional, realizadas em grupos compostos, na medida do possivel, por
pessoas com problemas comuns, que partilham do mesmo tipo de sofrimento
(VASCONCELOS, 2013). Para Romme e Escher (1997) os membros dos grupos

de ouvidores de vozes ganham confianca, encontram apoio, aprendem a lidar
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com as vozes, aprendem a conhecer a si mesmo com a ajuda dos outros, tomam
conhecimento da grande variedade de experiéncias individuais e aprendem a falar
de seus problemas com familiares e amigos. A troca entre os membros diminui a
ansiedade e aumenta a autonomia. Além dos grupos presenciais, as estratégias de

ajuda mutua estdo presentes hoje também na internet.

Internet e Intervoice: outras possibilidades através
das midias sociais

Recuero (2009) afirma que, na atualidade, as tecnologias digitais tornaram-se
palco para grandes discussoes e transformagoes nos cendrios politicos, culturais,
econdmicos e de comunica¢io, oportunizando o conhecimento ¢ o estudo da
sociedade e de suas relagoes, salientando a relevancia das tecnologias digitais na
composicdo das redes sociais na internet. Redes sociais sao pessoas interagindo,
por qualquer meio, mediadas ou nio por sistemas digitais (FRANCO, 2013).
Midias sociais sio meios como o Twitter, o Facebook, o YouTube, sites de
relacionamento, servigos de emissdo e troca de mensagens, entre outros. Todos
esses meios sdo plataformas que utilizamos para nos comunicarmos, passando
informagdes para as pessoas (FRANCO, 2009).

Melca et al. (2014) compreendem que a internet, através das midias sociais,
vem se consolidando como um ambiente de infinitas possibilidades de interagao
entre as pessoas, as quais estao se valendo desses meios tecnoldgicos como forma
de modificar suas condigbes de pessoas com patologias para agentes da sua
prépria satde.

Os usudrios de uma midia social geralmente compartilham algo em comum
— pessoal ou profissional — com os demais membros da rede, com convivéncia
apenas no espaco virtual ou também no espaco real. Mas o cerne dessas conexdes
¢ que as pessoas escolhem participar de redes que agrupam pessoas de hébitos,
caracteristicas ou condicoes semelhantes as suas.

Em 2007, foi criado o site ntervoice, de acesso publico, com o objetivo de ofertar
um lugar seguro para os ouvidores de vozes, buscando criar uma comunidade on/ine
interativa, proporcionar troca de experiéncias, e formas de superar as dificuldades
enfrentadas pelas pessoas que ouvem vozes, destacando os aspectos mais positivos
da experiéncia e sua importincia cultural e histérica. Uma das metas da Inzervoice

¢ mudar a forma que a sociedade considera a experiéncia de ouvir vozes.
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A Intervoice foi registrada no Twitter em 19 de margo de 2010 (https:/twitter.
com/VoicesUnLtd), com a caracteristica de uma comunidade internacional cujo
objetivo ¢ divulgar o trabalho sobre a experiéncia de ouvir vozes. O Twitter da
Intervoice tem como principal finalidade a publicidade, um contato mais dinAmico
com seus usudrios, mas nao ¢ uma ferramenta de discussao, pois nio fornece uma
boa plataforma para isso, visto que as postagens nao sio agrupadas de forma a
serem lidas sequencialmente, o que dificulta a interagao mais dindmica. Até 15
de maio de 2015, a Intervoice reuniu 3.116 seguidores.

Em 2009, foi criado o grupo Intervoice no Facebook (http://www.facebook.
com/groups/intervoice/), que chegou a 5.099 membros em 15 de maio de 2015.
Com férum aberto para discussoes, apoio, conselhos e informacio sobre escutar
vozes, ¢ destinado a qualquer um com interesse: ouvidores de vozes, familiares,
amigos e profissionais da 4rea.

Em 2011, a Intervoice criou um canal no YouTube, que permite que bilhoes de
pessoas descubram, assistam e compartilhem videos. Até 15 de maio de 2015, o
canal possufa 378 inscritos, e tinha alcangado cerca de 20.075 exibi¢des de seus
13 videos préprios. (https://www.youtube.com/user/v01ce5000).

O grupo Intervoice no Facebook é um grupo publico, nio uma pdgina ou
perfil. O contetido das postagens é de acesso publico, porém a associagio ao
grupo ¢ feita através da solicitagio do usudrio, que tem que ter uma conta no
Facebook. Grupos sao comunidades para os membros participantes se conhecerem
e conversarem sobre interesses comuns, sio espagos compartilhados. Grupos
abertos como este aparecem nos resultados de pesquisa no Facebook ou em
ferramentas de busca tipo Google.

Neste grupo do Facebook, somente membros podem postar. Considerando
que cada um provavelmente sofreu exclusoes, estigmas e traumas, o interesse
dos participantes ¢, geralmente, em relatos de experiéncias e contato com novas
perspectivas e, sobretudo, na possibilidade de compartilhar ideias e noticias
acerca do assunto. As discussdes de forma mais estrita nio sio moderadas, mas
os posts de insulto e ataque s3o sempre removidos por conta de uma regra que visa
manter o didlogo salutar entre os membros. A proposta é que todos pensem sobre
os posts e tratem as pessoas com dignidade.

As pessoas sempre se relacionaram em redes, mas com o advento da internet

foram apresentadas a novos modos de interagir, que as aproximam com maior
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rapidez, permitindo estabelecer lagos sociais com um nimero maior de pessoas,
independentemente de sua localizagao geogrifica. Assim, as ferramentas da
web podem ser grandes aliadas, tanto na exposicio de informagdes quanto
proporcionando espagos colaborativos e interativos entre as pessoas, que tendem
a servir-se dos espagos digitais para buscar informagdes sobre doencas, expor seus
sentimentos e experiéncias com o processo de adoecimento e compartilhar suas
angustias e sofrimentos com outros que também estao vivenciando algo parecido
(CRUZ et al., 2011).

Como veremos adiante, as postagens selecionadas para este estudo
evidenciaram o sofrimento psiquico, a sensagao de exclusio social e a busca
de estratégias de superagio pelos ouvidores de vozes. Isso nos leva ao estudo
de Munoz et al. (2011), que trata das narrativas individuais que tém sido
consideradas de extrema importincia no campo da saide mental, a fim de
propiciar as pessoas que vivenciam a psicose a participagio em discussoes sobre
os recursos, elaboragio e planejamento de estratégias que lhes permita minimizar
e conviver com seu sofrimento.

Além do grupo do Facebook, hd uma série de féruns de ajuda/discussio
relacionados a este movimento, incluindo o férum Hearing Voices: (http://
www.mentalhealthforum.net/forum/forumdisplay.php?99-Hearing-Voices)
e 0 Férum em inglés (www.hvn.forumatic.com) da Hearing Voices Network.
Os féruns de discussao sio ferramentas para pdginas de internet destinadas
a promover debates através de mensagens publicadas abordando uma mesma
questdo. Portanto, as midias sociais da /ntervoice sio um lugar especial para
contribui¢des tanto dos ouvidores quanto de outras pessoas que desejem
compartilhar suas opinioes e diferencas.

Todos os féruns de ajuda/discussio abordados nesta pesquisa sio em
inglés. As esparsas iniciativas brasileiras no trabalho alternativo com ouvidores
de vozes se aproximaram do [ntervoice muito recentemente, e sé durante esta
pesquisa foi criado, em 21 de maio de 2015, pelos autores deste artigo, um
grupo publico no Facebook: Intervoice: Movimento Internacional de Ouvidores
de Vozes/Brasil (https:/[www.facebook.com/groups/intervoicebrasil/), que tem
como objetivo facilitar o acesso, a informagio e o desenvolvimento de troca
de experiéncias, no ambiente virtual, tanto dos ouvidores de vozes, quanto de

profissionais, familiares e simpatizantes do tema no Brasil.
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As dificuldades encontradas pelas pessoas em nosso pais, que nao possuem o
dominio da lingua inglesa, podem ser minimizadas através do acesso a esse grupo
publico, baseado na mesma proposta do grupo Intervoice, bem como o acesso ao
grupo Ouvir Vozes Coimbra (https://www.facebook.com/ouvirvozescoimbrapt/),
criado em 18 de janeiro de 2016, em Portugal, com o objetivo de validar as
experiéncias e percepgdes dos ouvidores de vozes e implicé-los na implementacio

de estratégias de ajuda mutua.

M¢étodos

O presente estudo visou observar as interagoes e narrativas das pessoas que ouvem
vozes nas midias sociais da /ntervoice, durante nove meses (setembro de 2014 a maio
de 2015). Na primeira etapa, foram realizadas observagao e andlise nas midias, a fim
de obter informagdes de relevincia para a pesquisa. Foram observadas postagens
disponibilizadas nos sites de redes sociais da Intervoice: Twitter, YouTube e Facebook.
Entretanto, as interagoes via Twitter e Youlube nao se mostraram suficientemente
relevantes, visto que, atualmente, os usudrios da Intervoice concentram suas
interagoes no Facebook. Das midias sociais investigadas, o Facebook é a que atinge
maior nimero de pessoas, expoe mais informagoes e cria mais discussoes, na
medida em que proporciona maior interacio entre os usudrios. Por isso, o elegemos
como a midia social para observacio e andlise dos dados da pesquisa.

Na segunda etapa, foram transcritas as interagoes observadas entre os
ouvidores de vozes do grupo do Facebook. E na tltima etapa algumas postagens
foram agrupadas por temas, cujos contetidos expressam experiéncias pessoais e
interag6es com outros ouvidores de vozes conectados no grupo, na perspectiva da
ajuda mutua, a partir da troca de experiéncias.

Adotamos como método a netnografia, adaptacio do método etnogrifico
para os ambientes online, que permite um estudo detalhado das relagoes nos
espacos virtuais, nos quais a internet ¢ a interface cotidiana da vida das pessoas
e lugar de encontro que permite a formagao de comunidades, grupos estdveis
e a emergéncia de novas formas de sociabilidade (TURKLE, 1997). Com o
surgimento das comunidades virtuais, essa vertente metodolégica comegou a ser
amplamente estudada (HINE, 2000, 2005; KOZINETS, 2002, 2007). Segundo
Kozinets (2002), a netnografia apresenta vantagens, como consumir menos

tempo, ser menos dispendiosa e menos subjetiva, além de ser menos invasiva, jd
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que o olhar do pesquisador sobre os comportamentos de uma comunidade pode
ser equiparado a uma janela, fora do espaco fabricado para a pesquisa.

Desenvolvemos a presente pesquisa baseados no pesquisador silencioso,
segundo a tipologia que considera dois tipos extremos de pesquisadores na rede
em termos de seu grau de insercdo: o silencioso (furker) e o insider (FRAGOSO;
RECUERO; AMARAL, 2011). O pesquisador silencioso é aquele que apenas
observa determinado grupo social, uma prdtica denominada /urking, que em
inglés significa “ficar a espreita” (BRAGA, 20006), objetivando interferir o minimo
possivel em suas prdticas cotidianas (sabe-se que uma nao interferéncia em grau
absoluta nao ¢ possivel, tendo em vista que sua presenga, ainda que nao anunciada,
afetard o objeto de estudo). J4 o insider é o oposto, pois ou estd inserido nos grupos
sociais e/ou mantém ligagoes préximas com o objetivo de estudo.

O grupo Intervoice do Facebook — Intervoice: The International Hearing Voices
Movement é um grupo publico, portanto as postagens sdo publicas e acessiveis
a todos que sdo usudrios do Facebook. Para a observagao, nao nos apresentamos
a comunidade como pesquisadores. Durante o processo de coleta de dados da
pesquisa, observdvamos os posts e comentdrios que tratavam especificamente da
forma como as pessoas lidavam com o fend6meno “ouvir vozes”. A tnica pessoa
com quem interagimos virtualmente nesse processo foi o moderador do grupo,
Paul Baker.

Os usudrios que participam do grupo estudado sao pessoas que ouvem vozes e
buscam identificagao com seus pares. Partilham da mesma experiéncia, passando
por um processo de estigmatizagao, isolamento e estranheza, necessitando
compreender sua condigao peculiar de estar no mundo. Utilizam o grupo como
uma ferramenta que permite aumentar a autoconfianga, oferendo uma rede
social que oportuniza nova maneira de entender o fenémeno “ouvir vozes” e de
como conviver com elas, além de apoiar outras pessoas através dos relatos de suas
proprias experiéncias.

O didlogo mantido entre os usudrios do grupo permite um novo entendimento
sobre suas vivéncias, propiciando que os mesmos possam encontrar seus proprios
caminhos para recuperar a condugdo de suas vidas. Essa interacio envolve a
aceita¢ao e o reconhecimento dos limites, medos, angtstia e solidao que surgem
em consequéncia da audigao de vozes, sem a pretensao de suprimir as vozes, mas
de vivencid-las em outra perspectiva, permitindo ao ouvidor assumir o controle

na sua relagao com elas.
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Durante a pesquisa, observamos 793 postagens na Intervoice: The International
Hearing Voices (https://www.facebook.com/groups/intervoice) — grupo da
Intervoice no Facebook sobre diversos assuntos com conteddos variados, como
artigos sobre doengas mentais, tratamentos ¢ medicamentos. Desse total, 18
postagens tratam especificamente da experiéncia de ouvir vozes em suas diversas
perspectivas. S3o estas que nos interessam, visto que a partir da interagdo entre
os ouvidores de vozes (postagens e respectivos comentdrios) ¢ que encontramos
nosso efetivo material para andlise, j& que estamos buscando exemplares de
estratégias de ajuda e/ou suporte muituos no ambiente virtual.

Os critérios de selecio utilizados foram: os posts que continham mais interagoes;
os posts que apontassem o desenvolvimento de estratégias que promovessem a
mudanga a partir da partilha de experiéncias; os posts que levassem a construgio
da estratégia de ajuda mutua, ampliando a compreensio das diversas expressoes
da questiao da audigdo de vozes, possibilitando que as pessoas pudessem se
empoderar a partir das informagées adquiridas. Apds a apresentagio dos trechos
recortados, com posts e comentdrios referentes a cada postagem, fizemos uma
andlise minuciosa dos discursos, procurando identificar, sobretudo, como se dd o
processo de ajuda mdtua no ambiente virtual.

Optamos por omitir os nomes dos usudrios, adotando o uso de suas iniciais
para sua identificagdo. Finalmente, agrupamos as postagens e comentdrios por
temas. Vale ressaltar que os textos originais estdo em inglés e que a tradugéo para

o portugués é de nossa autoria.

Resultados e Discussao

Trocas de experiéncias virtuais no Intervoice

Nos posts, observamos didlogos de usudrios que vivenciam a experiéncia da audicao
de vozes. Durante nove meses de observacio das midias sociais da Intervoice,
verificamos que ficou explicito nas narrativas o impacto da experiéncia de ouvir
vozes, o efeito perturbador por serem vozes hostis e controladoras, nio sé para
aqueles que as ouvem, como também para amigos e familiares. Nesta se¢io de
resultados e andlise, procuramos investigar como alguns ouvidores vivenciam
suas experiéncias. Decidimos agrupar as postagens e comentdrios semelhantes
em seu contetdo, para entendermos como se processava a troca de experiéncias

entre esses usudrios e seu entendimento sobre medicacio, audicio de vozes e
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quais abordagens estariam mais evidenciadas. Para isso, agrupamos as narrativas

em temas separados, e as elencamos como as seguintes categorias:

Medicagio: experiéncias sobre os beneficios e as criticas, que aborda o uso
da medicagio psiquidtrica na perspectiva dos ouvidores de vozes.

Vozes criticas e negativas: aprendendo a conviver com a experiéncia,
que trata da troca informagoes e aconselhamentos na busca de estratégias
que possibilitem amenizar as angustias desencadeadas pelo impacto subjeti-
vo dessas vozes.

Amigos elou familiares: tecendo caminhos para o acolhimento, onde nos
deparamos com a experiéncia de familiares e/ou amigos que buscam conhe-
cimentos de outras experiéncias e procuram oportunidades de participagio e
aprendizagem.

Sobre a dificuldade de aceitagio dos familiares: reinventando as rela-
¢oes, onde observamos que é importante que os familiares aceitem a existén-
cia das vozes para oferecerem o apoio necessirio

Troca de experiéncia em tempo real: um pedido de socorro imediato,
onde observamos a ajuda que um usudrio obteve no momento da “crise”,
recebendo algumas orientagées sobre como lidar com a situagdo, que parecia
bastante assustadora.

Ressignificando a experiéncia e o beneficio das vozes, onde ressaltamos que
algumas pessoas conseguem reconhecer aspectos mais agraddveis do fendémeno,
e que sob esta perspectiva a atitude perante as vozes muda significativamente.
Mecanismos explicativos: uma forma interessante de explicar a audi¢io
de vozes em formas criativas de superagdo, onde encontramos outras for-
mas de entender a experiéncia, como telepatia e hipnose das vozes, indicando

criatividade e superagao.

Medicagao: experiéncias sobre os beneficios e as criticas

Post de 27 de maio de 2015: “[...] Eu sou membro desse grupo hd muito tempo, mas
essa ¢ a primeira vez que eu posto. Alguém aqui também mantém suas vozes sob con-
trole ou nio ¢ tao comum com medicamentos como acontece comigo?” T.R.

Este post gerou uma interagao entre o autor e outros participantes. Na intera¢ao

com um dos usudrios, que identificaremos como W.M., obteve-se o seguinte

comentdrio: “T.R., vocé foi ordenado a tomar os medicamentos? Alguém foi na

sua casa e aplicou as injeg¢des? Tomar medicamentos faz parte de sua rotina?”
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Outro comentdrio, elaborado por D.D., faz referéncia ao Intervoice: “Eu amo
a Intervoice, tenho lido muita informacio interessante desde que eu encontrei esse
grupo.” Esse debate permitiu ao autor, além de interagir com seus pares, conhecer
outros recursos como o grupo de ajuda mutua de ouvidores de vozes.

Com o objetivo de informar, o site Intervoice disponibiliza um manual (htep://
www.intervoiceonline.org/support-recovery/thinking-about-medication) ~ que
retne informagoes sobre medicamentos psiquidtricos, subsidiando a decisio dos
ouvidores de vozes sobre o uso ou nio da medicagdo, pesando as vantagens e

desvantagens.

Vozes criticas e negativas: aprendendo a conviver com a experiéncia

Post de 26 de setembro de 2014: “[...] Vocés tém alguma sugestao sobre como lidar com

essas vozes negativas, elas estdo me chateando muito, aprecio seus conselhos.” J.G.

Este post teve 15 comentdrios, sugerindo estratégias de se relacionar com as
vozes. Destacamos os comentdrios de S.J. (“A Intervoice aconselha que é melhor
se relacionar com as vozes do que estar em constante guerra com elas. Se vocé
tem pensamentos associados ao suicidio, procure ajuda”) e de M.R. (“Compaixao
e bondade consigo mesmo podem ajudar a curar ao longo do tempo. Eu espero
que vocé tenha alguém em sua vida com quem vocé possa conversar sobre o que
estd acontecendo no momento”).

Paul Baker, em seu manual Abordagem de ouvir vozes, atirma que para se
chegar a um acordo com as vozes, é necessdria alguma forma de aceita¢ao; o
autor define as estratégias utilizadas pelos ouvidores de vozes, que objetivam
maneiras de controlar ou lidar com as vozes (BAKER, 2015).

Nas narrativas, percebemos a poténcia da internet na comunica¢io entre
pares e a circulagio do conhecimento experiencial. Esse grupo demonstra que a
internet maximiza o processo de ajuda mutua on/ine, que acontece em tempo real,
sem dias e hordrios fixos, reunindo pessoas de diferentes faixas etdrias, situagao

socioecondmica, mas que tém em comum a questao da audigio de vozes.

Amigos e/ou familiares: tecendo caminhos para o acolhimento

Post de 28 de abril 2015: “Ol4 pessoal, meu pai quer ser capaz de conversar com ou-
tras pessoas que ouvem vozes. Ele me pediu para perguntar nesse grupo se alguém ji
ouviu a voz de J e quer que eu pergunte se alguém sabe quem ¢2” K.K.
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Este post teve sete comentdrios, dos quais destacamos dois: J.C. (“Eu acredito
que ele esteja tentando entender se sao reais ou nao. Além disso nao sao pessoas,
sdo aliens inteligentes”) e K.K. (“Os nomes que as vozes assumem podem ser
muito aleatérios, e eles podem frequentemente assumir o som e a personalidade
de pessoas que vocé realmente conhece. A real questao é que as vozes podem estar
confundindo ou deixando-o aflito”).

E interessante perceber que este post atribui identidades especificas is vozes,
inclusive dando-lhes nome, entendendo-as como reais, existentes, e como tal
podem ser conhecidas e/ou reconhecidas por outras pessoas, contudo ninguém
pode vé-las, sao intangiveis. Segundo Romme e Escher (1997), quando a voz tem
uma identidade concreta e estdvel, pode anuncid-la ao ouvidor ou entio é o ouvidor
que nela reconhece uma pessoa especifica, por isso nao ¢ de estranhar que tentem

descobrir uma razao ou interpretagao que explique essa experiéncia tao peculiar.

Sobre a dificuldade de aceitagao dos familiares: reinventando as relacoes

Post de 15 de margo de 2015: “... Minha mae fica cada vez mais submersa em ideias
absurdas...” S.V.

Este post suscitou 24 comentdrios, entre os quais destacamos dois que
demonstram como se processa a possibilidade de ajuda mitua no ambiente
virtual: L.B. (“Eu sou da Bélgica e aprendi sobre um método inovador que ajuda
muito, o Didlogo Aberto, se vocé quiser saber mais, me contacte), e de K.A.
(“Vocé estd no lugar certo para ter apoio. Vocé olhou no site da Intervoice para
ter mais informagoes sobre o que vocé estd fazendo e para onde ir? Vocé pode
encontrar um grupo local de ouvidores de vozes para a sua mae frequentar? Eu
achei o grupo Intervoice online. Boa sorte!”).

Para Baker (2015), a maioria das pessoas que vivem bem com suas vozes tem
familiares que oferecem suporte e aceitam a experiéncia. Por isso, sugere um
plano de a¢do sobre como se relacionar como um membro/amigo da familia

que ouve VOZES.

Troca de experiéncias em tempo real: um pedido de socorro imediato

Post de 28 de fevereiro de 2015: “Comecei a ver sombras de pessoas e figuras, nao quis
acordar minha namorada porque me sinto esttpido, estou muito paranoico.” D.R.
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Este post teve dois comentdrios: K.H. (“Ol4, parece assustador e exaustivo ter
essas experiéncias sozinho a noite. Nio se sinta esttpido, talvez vocé deva acordar
sua namorada e perguntar a ela o que vé no quarto, tente acreditar no que ela
disser. As vezes, é mais f4cil ficar calmo quando tem alguém para te confortar”) e
R.C. (“Tente comparar o que vocé vé com um olho... vd alternando entre o bom
e o ruim... se encontrar diferenca ao alternar os olhos...isso pode ajudar”).

Nesta postagem, o usudrio relata em tempo real uma experiéncia vivida como
assustadora, uma associagao de ansiedade e medo. No meio da crise, ele decide
buscar ajuda virtual para nao alarmar sua companhia real. Imediatamente recebe

duas respostas tentando acalma-lo.

Ressignificando a experiéncia e o beneficio das vozes
Post de 29 de dezembro de 2014: “... As vozes podem ser protetoras...” J.R.

Este post teve quatro comentdrios que relatam que o melhor é entender as vozes
a0 invés de demonizi-las e sugerem uma negocia¢io com as vozes. Elencamos
dois: D.U. (“As vozes geralmente sao protetivas... Dessa forma, ao invés de
demonizar e tentar elimind-las, seu trabalho passa a ser entendé-las”), e de J.M.
(“Eu também me tornei mais independente e determinada por causa delas. Elas
realmente me ajudaram a me tornar uma pessoa adulta menos dependente...ec me
ajudou a criar meu senso de identidade...”).

Nesta postagem, percebemos que a aceitagio das vozes ¢ de extrema
importincia para o crescimento pessoal, assim como ¢ importante falar sobre as
vozes. E possivel aprender e reconhecer aspectos mais agradéveis do fenémeno,

j& que sob esta perspectiva, a atitude perante as vozes muda significativamente.

Mecanismos explicativos: uma forma interessante de explicar
a audi¢do de vozes em formas criativas de superacio

Post de 2 de maio de 2015: “Alguém mais acredita que ouvir vozes ¢é telepatia ou
apenas eu?” S.T.

Este post teve cinco comentdrios. Destacamos um: D.M. (“Eu ndo. Minhas
vozges nunca disseram nada que me fizessem acreditar que era telepatia. Desculpe por

néo apoiar a ideia de telepatia’).
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Post de 23 de agosto de 2014: “Alguém j4 tentou hipnotizar as vozes?” G.M.

Esta postagem teve quatro comentdrios, destacando a hipnose como estratégia
para superar a relagio de comando das vozes. Destacamos um: C.H. (“E uma
brilhante ideia!”).

As técnicas desenvolvidas para ajudar a lidar com a audigao de vozes se
concentram na experiéncia individual e enfatizam que a aceitacdo ¢é crucial,
requer que o ouvidor de voz crie espago para as vozes, nao para segui-las, mas para
aprender a control4-las. E muito importante relacionar as vozes com a histéria de

vida do ouvidor, a fim de compreender as questdes emocionais.

Consideracoes finais

O presente artigo demonstra, a partir das observagoes, que as midias sociais
configuram uma nova maneira de aproximar pessoas isoladas por algum
sofrimento fisico e/ou psiquico, incentivando-as a manter contato com seus pares
e se incluirem no mundo. Esse contato no mundo virtual permite ao narrador a
construcio e/ou reconstrucao de sua histéria, como também uma reafirmacao de
sua identidade social.

Contar a prépria histéria ou de outras pessoas ¢ um meio de criar didlogos,
promover autoconhecimento e permitir o compartilhamento de experiéncias
atravessadas por traumas, medos, ddvidas de pessoas que enfrentam uma
situa¢ao dramdtica. Construir histérias através do compartilhamento com seus
pares pode contribuir na constru¢io de uma histéria coletiva.

Serpa Junior (2011) afirma que, na prética dos cuidados, é preciso tomar as
construgdes narrativas e culturais como parte integrante do trabalho clinico,
entendendo que o sentido de um processo de adoecimento nio se esgota no
conhecimento biomédico. Munoz et al. (2011) afirmam que as narrativas tém
sido tomadas, no campo da Satide Mental, como forma privilegiada de acessar
o ponto de vista das pessoas que vivem a experiéncia da psicose. Relatam que no
universo da pesquisa cientifica, existe uma tendéncia a desconsiderar, ou pelo
menos minimizar, os relatos pessoais sobre o adoecimento psiquico. Baseamo-
nos na Medicina Narrativa, que é uma prética clinica orientada pela busca de
sabermos o que fazer com as histérias. Nao substitui nada daquilo que os clinicos
fazem, mas é fortalecida pela compreensio das consequéncias que tém as histdrias
que nos sio contadas (CHARON et al., 2017).
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Baseados no modo subjuntivo da narrativa (BRUNER, 1990) que nos permite
perceber a produgio de um efeito em quem conta e em quem ouve uma histéria,
identificamos que cada individuo traz a sua narrativa construindo novas, e
convida outros a serem narradores de suas histérias, construindo uma relagao
entre o que narra e 0 que ouve.

A partir dos posts, percebemos que o avango das tecnologias no ambiente virtual
mudou a concepg¢io dos grupos de ajuda mutua. A interatividade estabelece lagos
sociais entre os individuos on/ine, através das interacoes on time.

Quando, em 2009, o grupo /ntervoice no Facebook foi criado, possibilitou uma
experiéncia diferenciada aos ouvidores de vozes interessados no compartilhamento
de experiéncias, de forma a criar estratégias tanto de entendimento do fené6meno
ouvir vozes, quanto na maneira de conviver com elas. Percebemos que, através
da interatividade neste ambiente, a troca de experiéncias e de apoio proporciona
aos ouvidores de vozes, bem como a seus familiares, caminhos que os levam ao
sentimento de pertencimento, a organizar mecanismos e formas de lidar com a
experiéncia de ouvir vozes. O alcance das midias sociais nos permite entender a
influéncia que estas exercem no modo como as pessoas se comunicam, interagem
e compartilham conhecimento.

A experiéncia de ouvir vozes pode ser dolorosa, perturbadora ou até mesmo
desesperadora para quem vivencia, podendo levar ao isolamento e tornar a vivéncia
do processo muito solitdria. Estabelecer estratégias de apoio e acolhimento a pessoas
que sofrem com a audigdo de vozes é contribuir com a ruptura de paradigmas
que envolvem a questdo da loucura, e cooperar para a transformagio do olhar da
sociedade em relacdo ao fenémeno do ouvir vozes (MUNOZ et al., 2011).

No decorrer da pesquisa, foi possivel entender que o ambiente virtual possibilita
democratizar o alcance e amplia a resolutividade das situacoes vivenciadas. Um
ambiente de intera¢do, de intercimbio de conhecimentos, que, ao permitir o
compartilhamento de experiéncias, assume diferentes configuracdes conforme
as articulacoes, as associagoes e as conexdes estabelecidas. Os resultados
sugerem que o processo de ajuda mutua entre os membros do grupo Intervoice
do Facebook ocorre nas trocas de mensagens entre os usudrios do grupo, seja
compartilhando suas experiéncias pessoais, seja comentando interativamente o

que foi compartilhado.
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Outroaspecto équea troca de experiéncia e de conhecimento entre os usudrios
acontece em diversos paises, ultrapassando barreiras fisicas e geograficas,
privilegiando o processo de interagio, ampliando o acesso as informacoes e
utilizando vidrias estratégias que visam amenizar o sofrimento dos que ouvem
vozes. Os paises que mais apareceram nos perfis foram Inglaterra, Estados
Unidos, Irlanda, Escécia, Canadd, Holanda e Nigéria, num total de 34 pessoas
interagindo no grupo escolhido para a pesquisa. Segundo Lévy (1999, p.127),
“[ulma comunidade virtual é construida sobre as afinidades de interesses, de
conhecimentos, sobre projetos mutuos, em um processo de coopera¢io ou
de troca, tudo isso independentemente das proximidades geogrificas e das
filiagoes institucionais”.

O que nos pareceu mais evidente na anélise das postagens e na interagao entre
os internautas membros do grupo é que os relatos de suas vivéncias, a troca de
conhecimentos e informacoes e o compartilhamento das angustias, mobilizaram
cada participante do grupo na busca de novas informagées e conhecimentos para
serem divididos e discutidos entre seus pares, na perspectiva de buscar novas
estratégias para minimizar o sofrimento psiquico.

Em termos gerais, as questoes envolvem preocupacoes quanto a dificuldade
de lidar com a experiéncia, discriminaco e exclusao, pois buscam oferecer apoio
a todas as pessoas que ouvem vozes e desconstruir a relagio ouvir vozes com
alguma etiqueta diagndstica a fim de reduzir o estigma na sociedade. A interac¢io
dos ouvidores de vozes nas midias sociais, especificamente no grupo Intervoice do
Facebook, possibilitam aos ouvidores de vozes aprenderem a lidar com suas vozes
e encontrar uma espécie de equilibrio.

As redes sociais, definidas como teias de relagdes que circundam o individuo,
permitem que ocorram unido, comutagao, troca e transformacio. Ao integré-la, existe
a possibilidade de se organizar socialmente como uma estrutura descentralizada,
em que todos podem, simultaneamente, ocupar diferentes e distintas posigoes,
dependendo dos interesses e dos temas tratados. A aprendizagem, nas redes, é
desenvolvida em grupo, de modo a fortalecer os vinculos entre seus componentes e,
sobretudo, ampliar o poder de decisao dos vdrios nds que as constituem. As redes
possibilitam organizar as comunidades a fim de buscar melhorias nas condicoes de
suas vidas, que podem ser concretizadas na perspectiva de promover apoio social
e compartilhamento de experiéncias que podem dar importante contribuigao no

processo de construgio de grupos de ajuda mutua.
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A internet favorece ainda o desenvolvimento da autonomia dos usudrios, dando
caracteristicas de auto-organizacio, que os leva a constituir priticas coletivas,
criando uma coesdo entre eles, construindo novas realidades e produzindo
algo que nio existia antes. Com o empoderamento por meio das informagoes
adquiridas, tornam-se sujeitos atuantes, questionadores e reflexivos, encorajados
a fomentar o debate sobre suas vivéncias. Nesse universo, o aparecimento
das narrativas compartilhadas se lanca numa conversa¢do agrupada com a
consciéncia que estdao a participar de uma histéria Gnica, porém multipla. A
narrativa compartilhada é sempre permeada de histérias paralelas que se alastram
no ciberespaco (MALINI, 2010).

Segundo Melca et al. (2014), os usudrios das midias sociais, ao escreverem
seus posts, compartilham uma semente de uma ideia que atraird outros usudrios,
que em seguida, colaborativamente desenvolvem essas ideias e até as modificam,
criando algo novo, construindo uma estrutura de ideias interconectadas. Portanto,
a interagao dos usudrios no grupo pode ser um exemplo de como a interatividade
no ambiente virtual propicia nio apenas o compartilhamento de conhecimentos
sobre ouvir vozes, mas também cria grupos de apoio e solidariedade, construido

coletivamente.!
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Abstract

Hearing voices: a netnographic study of
virtual environments for peer suport

The reflection focus of this article is the formation of
a social network through an internet social media, the
Intervoice, seeking to understand how social networks
integrate in offerings of peer support. By choosing the
experiences lived by voice hearers on Intervoice's virtual
environments as the main axis of our approach, we
seek to identify the existence of a change of perspective
in relation to the exclusively descriptive approaches

by voice hearers, as well as analyzing if this social
media, whilst broadening the possibility of interaction
and sharing of experiences, favors the process of peer
support for people that hear voices. A methodology was
developed from the observation of the Intervoice posts
on Facebook from September 2014 to May 2015. After
thorough analysis, we concluded that Facebook was

the media with most interactions when compared with
other media such as Twitter and YouTube. Thus, we
selected the most interesting posts and comments and
pointed out issues and specific discussions, particularly
those that dealt with peer support. The results of this
research point to the extreme relevance that the peer
support through virtual environments and social
networks has been gaining in recent times, mainly by

the possibility of real time interaction.

» Keywords: voice hearers, peer support, social media and
networks.
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