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Resumo

Este trabalho procura conhecer melhor o comportamento dos usuarios do site Orkut que
freqiientam a comunidade virtual “Gilles de La Tourette”. O titulo da comunidade ¢
uma referéncia ao neurologista francés que descreveu a Sindrome de Tourette. Trata-se
de um transtorno neurolégico ou neuroquimico que causa tiques € movimentos
incontrolaveis vocais ou motores. A énfase do estudo estd nas formas como estes
individuos socializam-se por meio da Rede Mundial de Computadores. Foi elaborado
um questionario, respondido por 20 membros da comunidades, a partir do qual
conhecemos um perfil socio-geografico destes usuarios, a porcentagem de portadores da
Sindrome, assim como outras caracteristicas desta pratica do mundo on line.
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1. Socialidade: A Ldégica das Interacdes Sociais Contemporineas

Para entender as formas de interacdo social que ocorrem no ambiente da pds-
modernidade, recorremos a obra de Michel Maffesoli. Este autor refor¢ca uma nova
forma de pensar a sociologia, propondo atencdo especial as ligacdes sociais cotidianas,
efémeras, que ocorrem na pratica coletiva, espécies de ‘neotribos’. Na compreensdo
maffesoliana,

Pode-se dizer que se trata de uma socializagéo que é, talvez, especifica, mas que
ndo deixa de apresentar todas as caracteristicas de socializagdo: a de integrar num
conjunto e de transcender o individuo. Acontece que, para isso, a tonica € colocada

mais na sensagao coletiva que num projeto racional comum. Mas o resultado n&do é
diferente: fazer participar desse corpo geral, de um corpo social. (1996. p.41)

11 Trabalho apresentado no GT — Cibercultura e Tecnologias da Comunicagio, do Inovcom, evento componente do
X Congresso de Ciéncias da Comunicacdo na Regido Nordeste.

2 Graduado em Comunicagiio Social — Publicidade e Propaganda do Departamento de Comunicagdo da Universidade
Federal do Para — UFPA. E-mail: ruancsb@hotmail.com
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Assim, observamos um rompimento com a proposta moderna de um projeto
universal, desenvolvimentista e tecnicista; para nos voltarmos ao entendimento da
socializacdo que privilegia acontecimentos menores, relativos aos agrupamentos que
cada individuo faz no contexto em que est4 inserido. E necessario observar o sujeito na
sua relagdio com o outro e as tribos pelas quais ele transita. E nisso que a pos-
modernidade apresenta uma forma de solidariedade social que ndo ¢ mais racionalmente
definida, como que por um ‘contrato’, mas que se elabora a partir de processos
complexos que envolvem: atracdes, repulsdes, emocdes e paixdes (MAFFESOLI,
1996).

Ha, no entanto, uma forca social que provoca as diversas reunides, mesmo
involuntarias, transitorias e impulsivas. Este poderoso vitalismo estimula as novas tribos
sem a necessidade de explicacdes prévias ou maiores pretensdes. Aqui conhecemos o
sentido de estética utilizado por Maffesoli. Tradicionalmente, entende-se por “estética”,
o ramo da filosofia que estuda as percepgdes das obras de arte. Sendo que, hoje, “ndo é
mais possivel reduzir a arte apenas as grandes obras geralmente qualificadas de
culturais. E toda a vida cotidiana que pode ser considerada uma obra de arte”
(MAFFESOLLI, 1996, p. 26). Redimensiona-se este conceito para uma escala muito mais
ampla. A estética esta presente nas mais triviais formas de interacao.

A potencia coletiva cria uma obra de arte: a vida social em seu todo, e em suas
diversas modalidades. E, portanto, a partir de uma arte generalizada que se pode
compreender a estética como faculdade de sentir em comum. Ao fazer isso, retomo a
concepgao que Kant dava a aisthesis: a énfase sendo dada menos sobre o objeto
artistico como tal, que sobre o processo que me faz admirar esse objeto
(MAFFESOLI, 1996, p. 28).

Nasce o conceito de socialidade, a interagdo contemporanea que se opde a
sociabilidade moderna. Enquanto a primeira marca os grupos urbanos com énfase no
‘sentir em conjunto’, no instante vivido, por meio de empatia e presenteismo; a segunda
tem cunho institucional, projetista e universal, priorizando o ‘dever ser’, em detrimento
daquilo que €. Nesta perspectiva, a emog¢ao estética passa a cumprir a fungdo de moldar
as estruturas da sociedade, ja que permite micro-ligacdes em todos os pontos da rede
social. S30 as pequenas situagdes e praticas cotidianas que servem de alicerce em que
serdo erguidas cultura e civilizagdo. Resulta deste processo, aquilo que podemos
denominar ‘sinergia coletiva’, em que convergem vontades e acdes, as quais - ainda que

conflitantes — agregam solidez ao corpo social (MAFFESOLI, 1996, passim).
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Naquilo que diz respeito ao sujeito contemporaneo, ¢ importante notar também
que ha uma fragmentacdo da identidade, enquanto esséncia. A personalidade revela-se
plural e multifacetada. Maffesoli faz uma enfética desconstru¢ao do ‘eu’ classico: “o eu
sO ¢ uma fragil construgdo, ele ndo tem substancia propria, mas se produz através das
situacdes e das experiéncias que o moldam num perpétuo jogo de esconde-esconde”
(1996, p. 304). O autor reconhece que a imagem € um pouco forte, mas ela serve para
abrir caminho ao processo de substitui¢do da identidade pela identificacdo. A segunda ¢
mais apropriada para discutir as interagdes da época em que vivemos. Quando falamos
em identificag@o, consideramos um sujeito que ¢ resultado de uma composicao: um ‘eu’
que se da pela relagdo com o outro e pela logica comunicacional. O individuo racional e
supremo, da Modernidade, comeca a dar lugar a pessoa (persona) definida pela

multiplicidade de interferéncias circundantes.

2. Ciberespaco: um Complexificador da Realidade

Para compreender o conceito de ciberespago, utilizamos a abordagem tedrica de
André Lemos. A profusdo da internet implicou uma circulagdo frenética de dados,
arquivos e informagdes por maquinas distribuidas em todo o globo. Esta constante e
intensa comunicagdo entre milhdes de pessoas provocou o surgimento de espagos
digitais a serem freqiientados. Para Lemos,
Podemos compreender o ciberespago a luz de duas perspectivas: como o lugar onde
estamos quando entramos num ambiente simulado (realidade virtual), e como
conjunto de redes de computadores, interligadas ou ndo, em todo o planeta, a
internet. Estamos caminhando para uma interligagéo total das duas concepgdes do
ciberespaco, pois as redes vao se interligar entre si e, a0 mesmo tempo, permitir a
interagcdo por mundos virtuais em trés dimensées. O ciberespago €, assim, uma
entidade real, parte vital da cibercultura planetaria que estd crescendo sob nossos
olhos (2004, p. 128).
O ciberespago ndo consiste em uma delimitacdo do mundo real, mas em uma
‘nova camada eletronica’ que amplifica o real. E, portanto, um nao-lugar, sob o aspecto
da imaterialidade, em que as relacdes se dao por trocas digitais imediatas, reversiveis
livres. Somos levados a repensar a logica sensorial civilizadora, que ndo ¢ mais baseada
somente nos fluxos palpaveis e concretos aos quais estamos acostumados, mas ¢
acrescentada de uma dimensdo imaginaria navegavel, de pura informagdo. Se a

Modernidade passou séculos defendendo a otimizacdo do tempo e o controle dos

recursos naturais e do espaco fixo, confrontamo-nos hoje com um processo de
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desmaterializacdo do espaco e de instantaneidade temporal. Paradoxalmente, ¢ a
racionalidade tecnoldgica que vem reforgcar a esfera do simbolico, do mitico e da
espiritualidade.

Para Lemos (2004), esta nova dimensdo imaterial possui um carater de
hermetismo e gnosticismo. A hermética € a busca de conhecimentos secretos por meio
da memoria, uma técnica magica para armazenamento e tratamento de informacdes
diversas (nomes rituais, codigos secretos, correspondéncias astrologicas, signos,
imagens). “O conhecimento hermético visa organizar este vasto saber através de uma
arte da memoria que consiste na criacdo de espagos imaginarios, como uma vasta
edificac@o” (2004, p. 129). Da mesma maneira, o ciberespaco ¢ cruzado por uma teia de
informagdes e imagens, as quais podem ser vasculhadas pela memoria (no caso,
artificial). A manipulagdo dos icones da interface grafica também apresenta
correspondéncia com a manipulagdo de um mundo magico de alegorias cognitivas,
reveladoras de informacdo. Ja a gnose, relativa ao conhecimento divino, ¢ uma técnica
magica de manipulacdo pratica das informa¢des. Enquanto que o ciberespaco
potencializa as esferas ludicas, esotéricas e hedonistas da cultura contemporanea, por
meio da manipulacdo dos seus elementos eletronico-digitais.

As comunidades virtuais ocorrem com uma freqiiéncia cada vez maior. Pessoas
do mundo inteiro usufruem da internet, como espago de comunhdo, para os mais
variados fins. Varios softwares, ou seja, programas eletronicos do computador, estdo a
servigo da comunicag¢do on /ine. Logo, um numero cada vez maior de pessoas se dedica
a trocar informagdes por meio da Comunicagdo Mediada por Computador (CMC).
Veremos, no proximo capitulo, caracteristicas basicas destas novas formas de interacao.
Sobre tal questao, Lemos pontua o seguinte:

Em oposicdo a um sistema hierarquicamente fechado, o ciberespago cria, pelas
comunicagdes multidirecionais, pela circulagdo dos espectros virtuais, um sistema
complexo onde o desenvolvimento do jogo comunicativo ndo pertence a um entidade
central, mas a este organismo-rede. Podemos notar, na pratica daquilo que se
convencionou chamar de comunidade virtual, uma certa efervescéncia micropolitica,
didria, dirigida aos problemas do dia-a-dia (2004, p. 137)..

O autor, em total sintonia com a sociologia maffesoliana, sugere o termo
‘cibersocialidade’. A cibersocialidade ¢ a sinergia entre a socialidade contemporanea e
as novas tecnologias do ciberespaco. Esse comportamento rizomatico, esguio ¢ efémero
do corpo social marcard profundamente a cibercultura. Pela Web, as pessoas podem

formar agrupamentos mesmo pertencendo a nacionalidades e culturas completamente
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diferentes, e criam territorialidades simbolicas. “Neste sentido, as comunidades
formadas a partir das redes telematicas mostram como as novas tecnologias podem atuar
(...) como maquinas de comunhdo, de compartilhamento de idéias e sentimentos, de

formac¢ao comunitaria” (LEMOS, 2004, p. 139).

3. As Comunidades Virtuais do Orkut

Uma das ferramentas do site de relacionamentos Orkut sdo as comunidades. As
comunidades sd3o espagos tematicos em que o usuario ingressa, de acordo com seus
interesses, tornando-se um dos membros. E possivel participar de até 1.000
comunidades, mas ndo ha limites para a quantidade de membros. Alguma chegam a 2
ou 3 milhdes de integrantes. Todos que possuem um perfil no Orkut podem criar
comunidades. Para Recuero (2003, p.05), “Comunidade Virtual seria o termo utilizado
para os agrupamentos humanos que surgem no Ciberespaco, através da comunicacao
mediada pelas redes de computadores (CMC)”.

Diante das incalculaveis possibilidades de assuntos presentes nas comunidades
do Orkut, optamos por escolher uma que efetivamente oferece algum beneficio para
seus integrantes. Assim, torna-se possivel demonstrar alguma forma de utilidade do site.
Neste sentido, a Sindrome de Tourette implica uma realidade problematica para os
portadores, os quais realizam permanentes discussoes e trocas de informagdes, via Web,
constituindo interagdes sociais relevantes por meio da comunidade analisada.

Nao consideramos “comunidade virtual” o Orkut como um todo, mas sim os
agrupamentos especificos que os seus membros criam em torno de um tema. O site seria
apenas o virtual setlement® ou estabelecimento virtual destas reunides menores e
permanentes. Esta distin¢do ¢ explicada por Recuero (2003, p.06), quando a autora diz
que a “comunidade precisa, portanto, de uma base no Ciberespaco: um lugar publico
onde a maior parte da interagdo se desenrole. A comunidade virtual possui, deste modo,
uma base no Ciberespago, um senso de /ugar, um locus virtual”. Apesar de imaterial,

este espaco tem limitagdes. As fronteiras tém natureza simbdlica, e ndo concreta. Assim,

3 Virtual Setlement é o que se entende por suporte da comunidade: as classes de grupos de CMC, como por
exemplo, o IRC, os e-mails etc. O virtual settlement ¢ um ciber-lugar, que é simbolicamente delineado
por um topico de interesse, ¢ onde uma porg¢ao significativa de interatividade ocorre. (Jones, 1997 apud
Recuero, 2003)
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entendemos que o Orkut funciona como o “locus virtual”, aquilo que fornece o “senso
de lugar”, para os participantes das comunidades.

A comunidade pressupde relagdes entre os seus membros: a interatividade. Jones
(1997 apud RECUERO, 2003) afirma que a interatividade ndo é uma caracteristica do
meio, mas a extensdo em que as mensagens, em uma seqiiéncia, relacionam-se umas
com as outras, especialmente na extensdo em que mensagens posteriores tém relagdo
com as anteriores. Nas comunidades do Orkut, existem os topicos: foruns criados pelos
participantes, em que podem ser feitos um numero ilimitado de comentarios,
possibilitando debate entre os usuarios. Verificamos nos topicos as cadeias de
mensagens interdependentes que garantem o carater interativo.

Recuero assinala que a permanéncia ¢ outra caracteristica da comunidade
virtual:

Isso porque, sem a existéncia e um plano de tempo, as relagdes entre as pessoas
nao poderdo ser aprofundadas o suficiente para que constituam uma comunidade.
Imaginemos que a cada vez que o individuo retornar ao virtual settlement, ele precise
reiniciar a operagdo de travar relacionamentos com os demais individuos. Parece-
nos que seria impossivel que um dia estas relagdes pudessem aprofundar-se de
modo suficiente a dar aos individuos um senso de pertencimento (2003, p.08).

A ndo ser que o usudrio infrinja regras determinadas pelo dono da comunidade e
seja expulso, € possivel continuar como membro enquanto houver interesse. Além disso,
os topicos vao sendo arquivados. Assim, as discussdes ndo se perdem com o tempo e
podem ser retomadas por qualquer membro, a qualquer momento.

Como ja foi dito, o recorte tematico deste artigo evidencia uma comunidade que

trata da Sindrome de Tourette. Por isso, € preciso explicar em que consiste esta

Sindrome.

4. Sindrome de Tourette: a Condigio Clinica

Sindrome de Tourette ¢ uma desordem neuroldgica ou neuroquimica
caracterizada por tiques involuntarios, reagdes rapidas, movimentos repentinos
(espasmos) ou vocalizagdes que ocorrem repetidamente da mesma maneira, ¢ foi
descrita em 1884 pelo neurologista francés George M. Gilles de La Tourette*. Esses

tiques motores e vocais mudam constantemente de intensidade e ndo existem duas

4 Disponivel em http://pt.wikipedia.org/wiki/lS%C3%ADndrome de Tourette
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pessoas no mundo que apresentem 0s mesmos exatos sintomas. A maioria das pessoas
afetadas ¢ do sexo masculino.

Os sintomas incluem tiques motores multiplos e pelo menos um tique vocalico,
que precisam estar presentes por algum tempo durante a doenga, porém ndo
necessariamente de forma simultanea. A periodicidade dos tiques é: muitas vezes ao dia,
quase todo dia ou intermitentemente, ao longo de pelo menos um ano. H4 uma variagdo
periddica no numero, na freqiiéncia, no tipo e localizacdo dos tiques; também a
intensidade dos sintomas tem um carater flutuante. Os sintomas podem chegar até a
desaparecer por semanas ou alguns meses. A Sindrome inicia antes dos 18 anos de
idade.

O termo "involuntarios", usado para descrever os tiques, ¢ fonte de alguma
controvérsia, pois se sabe que a maioria dos portadores consegue um limitado controle
sobre seus sintomas. Porém este limitado controle, que se consegue exercer durante
alguns segundos ou até horas, se faz a custa de um adiamento que resulta por fim em
uma liberagdo muito intensa daquilo que estava sendo inibido. Os tiques sdo
vivenciados como algo irresistivel (como, por exemplo, a necessidade de espirrar) e que
precisa por fim se manifestar. Na escola ou no trabalho, os portadores muitas vezes
procuram um local escondido para dar vazdo a seus tiques apds té-los inibido a duras
penas. E tipico dos tiques serem exacerbados (porém, nio causados) por estresse e
diminuirem com o relaxamento ou com a concentragdo em uma tarefa aprazivel.

Em casos gravissimos, o portador atinge a média de até 1 tique por segundo.
Ainda nao ha cura, mas existem medicac¢des eficazes que auxiliam no controle dos
sintomas quando estes prejudicam a vida do paciente. Modalidades de terapia também
ja trouxeram resultados para alguns portadores. Casos raros foram solucionados através
de cirurgia no cérebro, mas este recurso oferece risco e ndo se aplica a todos os casos. A
Associagdo Santista de Sindrome de Tourette e Transtorno Obsessivo-Compulsivo —
SiTOCS afirma que é importante um tratamento precoce, ja que os sintomas retratados
podem provocar rejeigao por parte de colegas, vizinhos, professores e até¢ observadores
ocasionais. Os pais podem se sentir arrasados pelo carater inusitado do comportamento
de seu filho. A crianga corre o risco de ser ameagada, excluida das atividades familiares
e privada de se envolver nas atividades e relacionamentos corriqueiros de sua faixa

etaria.

5 Associagdo, localizada em Santos, sem fins lucrativos que, desde a sua fundagdo, em 2003, busca apoiar
familiares e portadores de patologias do Espectro Obsessivo Compulsivo. O site € www.sitoc.com.br
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Quando um portador tem seu fluxo de atengdo e interesse envolvido por uma
atividade, ¢ possivel controlar totalmente os sintomas. Assim, um ator com violentos
sintomas, ao entrar no palco, imerso no papel que interpreta, fica livre dos
‘tourettismos’ (SACKS, 1995). A Sindrome atinge um em mil, e é possivel encontrar

pessoas com os sintomas — em diferentes graus — em praticamente todas as atividades.

5. A Pesquisa

O Questionario elaborado para a pesquisa foi respondido por 20 pessoas, no
periodo de 21/12/2006 a 31/01/2007. Foi solicitado, por meio de recados® deixados no
proprio perfil do Orkut, a dezenas dos (a época) 131 membros da comunidade Gilles de
La Tourette, que respondessem ao questionario. Quando foi atingida a quantidade de 20
membros que responderam as mensagens, aceitaram participar e enviaram suas
respostas, a pesquisa foi encerrada. Alguns recados foram deixados por um perfil de
nome “Graduando Comunicacgdo” criado especificamente para este trabalho. Quando as
pessoas ndo respondiam ao perfil especifico do trabalho, um novo contato era feito por
meio do perfil pessoal do pesquisador.

E importante conhecer o perfil sécio-geografico do publico atingido, portanto
campos como: “idade”, “sexo” e “cidade” fazem parte do questionario. Também
sondamos a porcentagem dos participantes que ja foram clinicamente diagnosticados
como portadores da Sindrome. Muitos integrantes sdo familiares de portadores
(optamos por aceitar apenas participacdes de pais ou maes). Existem 3 perguntas de
multipla escolha relativas a participagdo na comunidade Gilles de La Tourette e 7
perguntas abertas relativas a relacdo que os membros estabelecem com esta pratica.

A seguir estdo relacionados todos os campos e perguntas do Questiondrio, com

os respectivos percentuais de alternativas marcadas ou respostas dadas:

IDADE
Alternativa Porcentagem
Menos de 18 anos 10%
De 18 a 28 anos 65%
De 29 a 39 anos 5%
Acima de 40 anos 20%

® No Orkut, ha uma segdo denominada Scrapbook, ou seja, uma pagina de recados deixado

por outros usuarios. Os recados ou scraps podem ser deletado por quem recebe.
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SEXO
Alternativa Porcentagem
Masculino 65%
Feminino 35%
CIDADE
Resposta Porcentagem
Branco 45%
Sao José (SP), Campinas (SP), Barueri (SP), Vitéria, Montes Claros 5%
(MG), Uberaba (MG), Niteroi, Curitiba, Blumenau, Recife e Fortaleza.
CONDICAO

Alternativa Porcentagem
Portador clinicamente diagnosticado 65%
Portador sem diagnostico clinico 20%
Familiar de portador 25%

O perfil dos membros da comunidade ¢ jovem, entre 18 e 28 anos. Verificamos a
utilizagdo do site por menores de idade. A maioria dos participantes desta pesquisa ¢ do
sexo masculino. Ha evidéncias clinicas que indicam predominéncia desta Sindrome nos
homens. Quanto a localizagdo geografica, a maior concentracdo estd na regido Sudeste,
com 35%. Interessante notar que 36% das pessoas ndo revelaram suas cidades de
origem. O recurso do anonimato revela-se um alibi neste espago digital. Uma
quantidade significativa de internautas opta por ndo vincular sua identidade ao seu
enunciado. Mesmo sendo alertados de que as autorias das respostas nao seriam
reveladas, varios participantes ndo preencheram o campo cidade, que é‘identificador’
em potencial, j4 que muitas vezes esta informacao consta no perfil.

Estamos falando de membros que s3o principalmente portadores com
diagnostico clinico. Alguns preenchem a categoria de portador e de familiar, a0 mesmo
tempo. Segundo a Associacdo Santista de Sindrome de Tourette e Transtorno Obsessivo
Compulsivo — Sitoc, ha estudos genéticos mostrando que os distirbios de tiques,
incluindo Sindrome de 7ourette, sio herdados como gen ou genes dominantes com a
capacidade de produzir sintomatologia variada nos diversos membros da familia. O
individuo portador tem uma chance de cerca de 50% de transmitir seu gen, o qual pode
expressar-se como 7Tourette ou uma Sindrome de tiques bastante leve, ou ainda como
um Transtorno Obsessivo Compulsivo sem expressdo de tiques de espécie alguma.
Sabe-se que a incidéncia de tiques leves e manifestagdes obsessivo compulsivas € mais

elevada entre os familiares dos pacientes com Tourette.
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1. Com que freqiiéncia vocé acessa o Orkut?

Alternativa Porcentagem

Todos os dias 60%
De 4 a 6 vezes por semana 15%
De 1 a 3 vezes por semana 20%
Passo mais de uma semana sem acessar 5%

2. Com que freqiiéncia vocé 1€ comentarios na comunidade Gilles de La Tourette?

Alternativa Porcentagem
Quase sempre que acesso o Orkut. 30%
Mais da metade das vezes que acesso o Orkut 20%
Menos da metade das vezes que acesso o Orkut 20%
Raramente 30%
3.Com que freqiiéncia vocé participa de discussdes na comunidade Gilles de La Tourette?
Alternativa Porcentagem
Quase sempre que acesso o Orkut. 5%
Mais da metade das vezes que acesso o Orkut 15%
Menos da metade das vezes que acesso o Orkut 20%
Raramente 60%

Esta pesquisa revela que o site faz parte do cotidiano da maioria dos usudrios,

que acessa o Orkut diariamente. Verifica-se ainda que ler os tdpicos € uma pratica muito

mais comum do que postar comentarios. Quando perguntamos sobre a participacdo nas

discussoes da comunidade, detectamos uma diminui¢do na freqiiéncia: enquanto 30% &

0s comentarios “quase sempre” que acessa o site, apenas 5% efetivamente participa das

discussdes com esta mesma assiduidade. Ou seja, a interatividade ocorrida por meio da

comunidade pode ser maior do que podemos detectar, num primeiro momento. Ha uma

interatividade silenciosa, na qual as pessoas podem estabelecer alguma afetividade com

o que l€em, mesmo sem interferir diretamente.

4. Que motivos levaram vocé a tornar-se membro desta comunidade?

Resposta Porcentagem
Troca de informagdes 40%
Condi¢do de portador da Sindrome 30%
Identificagdo com o tema (ou pessoas que passam pelo mesmo 20%
problema).

Busca por tratamento. 10%
Buscar por ajuda. 10%
Oportunidade de dar ajuda. 10%
Esclarecimento de duvidas. 10%
Condi¢do de mae de portador da doenga. 10%
Oportunidade de expor para os outros usudrios que tenho a doenga. 5%
Troca de experiéncias. 5%
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A identificacdo com o tema ou membros configura como um dos motivos que
levam os usuarios a ingressar na comunidade. Um aspecto tipico de comunhado, como
trocar informagdes sobre uma tematica especifica, também foi bastante citado. Mesmo
quando o termo ‘identificagdo’ ndo aparecia explicitamente, percebiamos o anseio por
pertencer a um grupo que estivesse mobilizado em torno de um mesmo objetivo.
Vejamos exemplos de respostas ao questionario:

“Quando percebi que existiam comunidades sobre praticamente tudo no Orkut, resolvi
procurar uma sobre Sd. De Tourette. Felizmente, pra minha surpresa, achei esta e gostei logo
de cara dos topicos de discussoes: sérios, com objetivo de informar, trocar experiéncias e tirar
duvidas.”

“Os motivos que me levaram a participar da comunidade sdo as dificuldades que o
portador de Tourette sofre. E bom ver que outras pessoas tém o mesmo problema, que vocé ndo
€ o unico ser humano que tem certos tiques, certas manias, e assim, podemos trocar idéias e

]

muitas vezes nos entender melhor.’

5. A comunidade Gilles de La Tourette é mais importante do que as outras de que vocé
participa? Por qué?

Resposta Porcentagem

Sim. 50%
Nao. 45%
Nao sei dizer. 5%

O grupo de participantes que da mais importancia a comunidade Gilles de La
Tourette corresponde a metade, mas ¢ mais numeroso do que o grupo que ndo da mais
importancia. Isso se justifica, principalmente, pela utilidade das informagdes que podem
levar a melhora ou cura, e por tornar a Sindrome menos desconhecida, como podemos
observar:

“Ela (a comunidade Gilles de La Tourette) é muito importante porque fala de
um assunto relacionado a satide e como tratar uma doenca tdo desconhecida ainda
pela sociedade”

“Certamente. O fato de promover debate e troca de experiéncias entre
familiares e portadores de uma patologia incomum e que tem certo estigma social é
bastante reconfortante e engrandecedor. E uma das poucas comunidades que realmente
vale a pena emitir opinido e “ouvir” a dos outros.”

De qualquer forma, o envolvimento de uma parcela expressiva dos membros ¢é

maior do que parecia a principio, quando verificamos que a participagdo nas discussoes
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¢, em média, rara. Acontece que a efemeridade é mesmo inerente a socialidade
contemporanea. Um usudrio do Orkut, por exemplo, pode ingressar em centenas de
comunidades, se assim quiser, e¢ estabelecer ligacdes afetivas com muitos desses
agrupamentos. Cada um deles contribui com sua identidade miltipla. E como esclarece
Lemos, ao fazer referéncia a obra de Maffesoli: “A socialidade ndo seria, assim,
contratual, no sentido dos engajamentos politicos fixos e pertencimento a classes sociais

definidas e estanques. Ela seria efémera, imediata e empatica” (LEMOS, 2004, p. 83).

6. Como voce se sente apos discutir este assunto na comunidade?

Resposta Porcentagem

Melhor/Bem 75%
A mesma coisa/Normal 15%
Nao discuto/Evito Discutir 10%

O impacto que estas as interagdes virtuais t€m sobre os portadores da Sindrome

¢ majoritari

amente agradavel, gerando: sentimento de integracdo, tranqiilidade,

esclarecimento e estimulo.

7. Vocé considera ja ter feito amigos através da Comunidade?

Resposta Porcentagem
Sim. 50%
Nao. 50%

Evitamos qualquer pré-definicdo de “amizade” no questionario, a intencdo era
partir das concepgdes individuais dos participantes sobre o que seria um “amigo”.
Apesar do acentuado equilibrio, muitas das respostas interpretadas como negativas,
(portanto, categorizadas na alternativa ‘ndo’) demonstram algum sentimento de
solidariedade ou predisposi¢do a futuras amizades:

’

“Pessoas com as quais é possivel contar.’
“Ainda ndo, espero fazer um dia.”

Outro dado surpreendente e muito relevante consiste no fato de que algumas
destas pessoas ja tiveram a oportunidade de se conhecer pessoalmente, tamanha foi a
intensidade da afetividade estabelecida. Em um caso, a mae de um portador viajou para
outra cidade para conhecer o pai de outro portador.

“Com certeza... eu tive a oportunidade de conhecer ao vivo duas pessoas

maravilhosas portadoras dessa enfermidade.”
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“Claro que sim. Ja recebi pessoas na minha residéncia, fruto da amizade
iniciada através da comunidade (e olhe que estamos ha + de 4.000km de distancia).”

E o caso de desmistificarmos o termo ‘virtual’, no sentido de ndo concebé-lo
como algo irreal ou ‘menos real’. A Internet, como ja demonstramos, ¢ um meio de
comunicacdo, o qual reline pessoas reais, com sentimentos e conflitos que também
fazem parte da realidade. A diferenga esta na separacdo geografica, que pressupde
imaterialidade e representagdo simbolica. Entretanto, para os envolvidos, as relagdes
travadas eletronicamente podem ser tdo ou mais importantes que as relacdes
constituidas de maneira habitual. Um ‘namoro virtual’, por exemplo, pode vir a se
concretizar se o casal marcar um encontro. Neste caso, a rede ¢ apenas o meio de
comunicagdo que reuniu diferentes trajetorias. O mesmo vale para relagdes de outras
naturezas, como as amizades.

O ciberespaco apresenta-se, ndo como uma espécie de ‘realidade paralela’ a
vivenciada, mas um amplificador do real, “ele aumenta a realidade, ja que supre o
espaco fisico em trés dimensdes de uma nova camada eletronica. No lugar de um espago
fechado, desligado do mundo real, o ciberespago colabora para a criacdo de uma

realidade aumentada” (LEMOS, 2004, p. 127).

8. Se nao existisse Internet, vocé acha que o seu quadro clinico (ou do seu familiar)
estaria agravado?

Resposta Porcentagem

Nao. 50%
Sim. 40%
Nao sei dizer 10%

Com esta pergunta, pretendiamos detectar até que ponto o portador acredita que
a internet interfere no seu quadro clinico. Mais uma vez, a distribuicdo entre as
alternativas foi equilibrada, mas a superioridade ¢ do grupo que acredita que uma
suposta inexisténcia da internet nio alteraria seu estado clinico. E possivel também que
os nao-portadores tenham marcado esta alternativa. De qualquer forma, a rede mundial
de computadores nao foi apontada como determinante no tratamento pela maioria dos
membros da comunidade; mas teve sua importancia reconhecida, ja& que ¢ fonte de
informagdes e permite interagdes sociais. E o que exemplifica a resposta:

“Ndo. Ndo estaria agravado, mas eu estaria me sentindo um pouco mais

’

perdida, sem saber o qudo normal isso pode ser.’
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9. Vocé (ou seu familiar) ja passou por situacdes constrangedoras por causa da

Sindrome?
Resposta Porcentagem
Sim. 90%
Nao. 05%
Nao sei dizer 05%

A  maioria absoluta dos portadores ja passou por varias situacdes
constrangedoras em func¢do dos tiques provocados pela Sindrome. Os participantes
relataram que isso acontece principalmente na fase escolar, quando os colegas cacoam e
fazem piadas. Também foram citados os altos niveis de desconhecimento da doenga e
conseqiiente discriminagao:

“Varias. Situagdes constrangedoras com colegas de turma no colégio,
humilhagoes em sala de aula, professores com atitudes repreendedoras
incompreensiveis, por causa dos tiques. Quase perdi amizades durante a faculdade por
conta de tiques vocalicos mal interpretados. Gragas a Deus tive a paciéncia necessdria
para esclarecé-los de um por um sobre o problema (e eles compreenderam).”

“Essa sindrome, por ser muito desconhecida e pelas pessoas recriminarem o
que acham ser diferente, causa com certeza muitos constrangimentos!”

“Nossa, inumeras.... tenho um tique de jogar a cabe¢a para o lado, ai no elevador uma
guria pensou que eu a estivesse provocando, e me bateu. Ou, no caso do mesmo tique, de as
pessoas que estavam comigo ficarem assustadas, pensando que tivesse alguém nos seguindo ou

coisa parecida, como se eu estivesse querendo dizer que tinha alguém atras de nds. Entre

outras inumeras situag¢oes constrangedoras, acho que é a pior parte da sindrome, pois é

’

incontrolavel, e as pessoas ndo entendem.’

10. A Sindrome interfere na forma como vocé (ou seu familiar) se relaciona socialmente?

Resposta Porcentagem
Sim. 65%
Hoje, ndo. Mas ja interferiu. 20%
Nao. 15%
De que maneira?

Resposta Porcentagem
Preferéncia por isolamento. 35%
Discriminag@o de amigos ou colegas. 15%
Busca por refiigio no mundo on line 10%
Afastamento das pessoas 10%
Evitam-se tarefas simples (ir ao cinema, ir a biblioteca, atividades 10%
domésticas).

Constrangimentos sofridos. 5%
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Dificuldade para confiar em outras pessoas. 5%

Constante receio ou medo. 5%

Na pergunta final, confirmamos a hipdtese de que a Tourette causa prejuizo na
vida social de uma parte significativa dos portadores. Outras pessoas alegaram ja terem
os sintomas controlados pelos medicamentos, mas ja4 sofreram com esse problema.
Muitas vezes, esta condi¢@o leva ao isolamento. Ha também constante discriminagéo:

“A ST (Sindrome de Tourette) é demolidora: é de dificil diagndstico;, vem
sorrateiramente se instalando, e ao ser percebida jd fez um dano irreversivel na
personalidade do portador. Normalmente, estragou a adolescéncia (ou parte da) e
deixou seqiielas que ele, o portador, (e, porque ndo dizer, seus familiares) levard pelo
resto da vida. ",

“Ja interferiu, hoje ndo! Os olhares de preconceito sobre uma pessoa queimam como
brasa! A busca desesperada de um portador por trabalho, e ser considerado inapto para o
cargo, o qual ele tenha se preparado.”

Neste caso, a Sindrome apresenta-se como uma variante que interfere em varios
aspectos da vida dos portadores, incluindo as formas de socialidade. O ciberespago
desempenha uma funcdo de provedor de informacdes e polarizador de agrupamentos

que nao seriam possiveis no mundo off line, proporcionando vitalidade a vida coletiva.
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