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Resumo

O mundo presencia atualmente a
emergéncia do “paciente informado”:
individuo inteirado sobre sua condi¢ao
de sadde, devido a pesquisa extensa e ao
compartilhamento de informacao que
realiza na internet. Este artigo analisa a
seguinte questao: “paciente informado”
promove o empoderamento do cidaddo
ou amplia a dominacdo dos saberes
biomédicos instituidos? Foi realizado
estudo exploratério em trés grupos on-
line no Facebook que reinem portadores
de diabetes, hepatite C e Aids, utilizando
a etnografia virtual. Os resultados
indicam que ha tensoes pontuais entre
frequentadores de grupo on-line e seus
médicos assistentes. E possivel que o
empoderamento proporcionado pela
internet e a validade dos saberes médicos
na atualidade ndo sejam dimensoes
mutuamente excludentes.

Palavras-chave: saberes médicos;
etnografia virtual; paciente informado;
empoderamento.

Abstract

Today’s world has brought the emergence

of the “informed patient:” someone who
becomes well-informed about his or her
medical condition through extensive

research and information-sharing on the
Internet. The article explores the following
question: Do informed patients foster

citizen empowerment or do they expand the
command of existing biomedical knowledge?
Using virtual ethnography, an exploratory
study was conducted on three online
Facebook groups of people with diabetes,
hepatitis C, and Aids. Findings suggest
points of tension between Facebook members
and their healthcare providers. It may be
that the empowerment fostered by the
Internet and the validity of current medical
knowledge are not mutually exclusive.

Keywords: medical knowledge; virtual
ethnography; informed patient;
empowerment.
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mundo presenciou nos ultimos anos uma intensa e radical transformacao tecnoldgica

que tem, entre outras consequéncias, proporcionado o crescimento acentuado do acesso
a informacdo (Cavalcanti, Pereira Neto, Gomes, 2001). H& mais informagdo disponivel e
ela é, cada vez mais, facil e rapidamente acessivel gracas ao advento e expansdo da internet
(Giddens, 2002).

Na internet, as fontes de informacdo disponiveis sdo infinitas, e a possibilidade de
interatividade entre individuos é possivel de forma planetaria. Os intimeros sites de busca e
as redes de relacionamento facilitam, ainda mais, o acesso a informagodes e constroem novos
padrées de relacionamento. Além disso, o préprio individuo pode produzir informacdes,
organizando seu proprio site, blog ou Facebook. Assim, a internet oferece novas oportunidades
tanto para a difusdo quanto para a producdo de informacdo. A velocidade da difusdo da
informacdo via internet é outra caracteristica que ndo pode ser negligenciada: cada um de
noés pode saber de muita coisa e de muita gente, a qualquer hora do dia ou da noite, em
qualquer lugar do planeta (Lévy, 2001). Os acontecimentos recentes no Brasil e no mundo
revelam uma consequéncia importante da comunicacdo em rede promovida pela internet.
Segundo Castells (2003, p.144):

A internet estd se tornando um meio essencial de comunicagdo e organizacdo em
todas as esferas de atividade. Por isso, é 6bvio que também os movimentos sociais e o
processo politico a usam, e o fardo cada vez mais, como um instrumento privilegiado
para atuar, informar, recrutar, organizar, dominar e contradominar.

A expansdo da internet alcancou um potencial inimaginavel ha poucos anos. As pessoas
que nasceram na década de 1950 ficam surpresas diante da velocidade dos acontecimentos
relacionados a expansao das tecnologias de informacao. Essa brutal transformacdo ocorreu ha
pouco mais de vinte anos! Segundo Hart (2004), quando a internet veio a ptablico, em 1993,
existiam apenas trés milhoes de usudrios. Nos cinco anos seguintes, este namero chegou a cem
milhdes. Desde entdo, essa tecnologia passou a se tornar cada vez mais acessivel. Ele conclui
afirmando: “Nenhuma outra tecnologia se difundiu tdo rapidamente entre a populacao do
planeta” (p.22).

Cabe salientar, entretanto, que a expansdo do acesso a internet nao se fez da mesma
forma em todo o planeta. As regides que oferecem as piores condicdes de vida a seus cidaddos
concentram a populacdo de excluidos digitais (Barbosa, 2012). Sdo individuos que ndo tém
condicdes materiais e ndo possuem conhecimentos minimos necessarios para acessar a
internet (Sorj, Guedes, 2005).

Iniciativas publicas e privadas, e o crescente interesse pela navegacao na internet, parecem
estar modificando essa realidade. O ritmo de crescimento do acesso a internet no Brasil
parece seguir uma surpreendente espiral ascendente. Apesar de o padrdo socioecondmico
da maioria da populacdo brasileira permanecer basicamente inalterado, estimativas de
2011 apontavam para a existéncia aproximada de oitenta milhdes de usudrios no Brasil.
Esse crescimento também pode ser percebido nas regides periféricas das grandes cidades
(Barbosa, 2012).

Em um contexto marcado pelo aumento da presenca da internet no cotidiano do cidadao
e pela assimetria das condi¢des de acesso, a saide desponta como uma das dreas em que ha
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cada vez mais informacao disponivel para um namero cada vez maior de pessoas interessadas
(Barbosa, 2012). Tal interesse se justifica porque a satide tornou-se, nos tltimos anos, uma das
principais preocupacdes do homem, adquirindo um valor inédito na histéria. Por essa razao,
¢ cada vez maior o nimero de pessoas que acessam a internet para obter alguma informacado
sobre sua condicdo de satide, a de um parente ou amigo.

Atualmente, sdo incontaveis os sites sobre temas vinculados, de alguma forma, as questdes
relativas a satide/doenca. E dificil dizer o niimero exato de websites dedicados a satide. Alguns
sdo elaborados e mantidos por empresarios do setor de satide, como as companhias privadas
que oferecem produtos e informagdes (bancos de dados, jornais eletronicos etc.). Outros sao
individuais, organizados por pacientes ou por profissionais de satide. Existem, ainda, os grupos
de autoajuda de pacientes portadores de uma determinada doenca, féruns interativos que
oferecem informacoes e permitem, cada vez mais, a troca de experiéncias entre consumidores
de servicos de saude. Finalmente, cabe uma mencéo as inimeras associacdes profissionais,
organizagdes ndo governamentais, universitarias, de pesquisa e agéncias governamentais que
disponibilizam sua homepage (Garbin, Pereira Neto, Guilam, 2008).

Esse “diltvio de informacdes” (Levy, 2001, p.10) favoreceu o advento e o desenvolvimento
do “paciente informado”: uma pessoa que conquistou habilidades e conhecimentos
necessarios para desempenhar um papel ativo no processo de decisdo que envolve sua
satude e a gestdo de suas condi¢cdes de vida (Donaldson, 2003). Alguém que se sente, de
alguma forma, entendido em um determinado assunto. Ele é um consumidor especial dos
servicos e produtos de saade. O “paciente informado” tem, portanto, condi¢des potenciais
de transformar a tradicional relacdo médico/paciente baseada, até entdo, na autoridade
concentrada nas maos do médico (Garbin, Pereira Neto, Guilam, 2008). Ele é alguém que se
sente inteirado sobre sua condi¢ao de satde, devido ao acesso e a troca de informacdes e a
experiéncia derivada do convivio com a doenca. Nos casos cronicos, como hepatite, diabetes
e HIV (virus da imunodeficiéncia humana), a experiéncia do “paciente informado” é ainda
mais evidente, pois trata-se de doencas que ndo tém cura e que obrigam o cidaddo a obter
informacgoes visando ao autocuidado. Esse novo ator social no campo da satde passou a ser
mais visivel com a difusdo da internet (Fox, Ward, O’Rourke, 2005).

A internet destaca-se como uma das principais tecnologias de comunicagdo e informacado
(TICs) do mundo contemporaneo. Sua popularizacdo, a partir do estabelecimento da world wide
web, ao final da década de 1980, reconfigurou praticas socioculturais, politicas e economicas e
alterou os modos de producdo e consumo de informacdo, proporcionando novos espacos de
interacdo e sociabilidade (Castells, 2003). A estrutura descentralizada da internet possibilitou
a liberacdo dos polos de emissao de contetdo, embaralhando as fronteiras entre produtor e
consumidor da informacdo (Lemos, 2007). A auséncia de barreiras espacotemporais nas redes
telematicas possibilitou, com um clique, o acesso remoto e instantaneo a infinitas fontes de
informacdo. Tais reconfigura¢cdes no paradigma comunicacional impactaram e transformaram
diversos campos da sociedade, incluidas a satde e, especialmente, a relacdo médico/paciente
(Shaw, 2004).

A internet disponibiliza diversas oportunidades de assisténcia em satde, além de ofertar
uma crescente quantidade de informagdo prontamente acessivel. Hoje em dia, usudrios
podem pesquisar opgoes de tratamento, consultar-se com seu médico, buscar grupos de apoio,
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procurar hospitais e unidades de satide, comprar medicamentos e até mesmo pagar faturas
médicas em sistemas on-line (Besset et al., 2002). Cresce o nimero de instituicdes publicas
e privadas que utilizam a internet para transmitir informacdo e oferecer servicos em por-
tais e paginas da web que podem ser acessadas pelo usudrio quando, onde e como lhe for
mais conveniente (Cline, Haynes, 2001).

Além de ser uma das tematicas mais pesquisadas na rede, a saide é uma das areas na qual ha
uma crescente e diversificada quantidade de informacdo sendo disponibilizada, seja em blogs,
sites governamentais, paginas corporativas ou redes sociais (Vanbiervliet, Edwards-Schafer,
2004). A popularizacdo da pratica de pesquisar e compartilhar informacdes sobre sintomas,
diagnostico, profilaxia e tratamento de uma determinada doenca entre usudrios da web con-
tribuiu para a emergéncia do “paciente informado”: um novo ator social que tem interferido
na relacdo médico/paciente e no cuidado em satde (Garbin, Pereira Neto, Guilam, 2008).

Na ultima década, a resposta da comunidade médica a esse novo ator social oscilou
entre preocupacao, hostilidade e celebracao. O fato de o paciente procurar e compartilhar
informacdes na internet, independente do médico, transforma e descentraliza a estrutura do
poder biomédico. O individuo passa a desempenhar um papel proativo no cuidado de sua
satde, tornando-se menos propenso a aceitar ordens e decisdes médicas de forma passiva.
A relacdao médico/paciente vertical, unilateral e cindida tem poucas condig¢des de sobreviver
dentro desse quadro. O empoderamento do paciente, derivado do acesso a informacdes,
resultou, principalmente, no debate sobre a preservacao ou ndo da autoridade e do status da
profissdo médica (Kopelson, 2009).

Nos ultimos anos, a abordagem apocaliptica sobre a capacidade de o “paciente informado”
contribuir para a desprofissionalizacdo do médico diminuiu. A internet passou a ser
considerada um fator de ajuda na relacdo médico/paciente (Ahluwalia et al., 2010; Cabral,
Trevisol, 2010). Iniciativas publicas, corporativas e até mesmo individuais esforcam-se em
criar sites com informacdes confiaveis, certificadas por agéncias avaliadoras internacionais.
Programas de paciente expert (Expert Patient Programme) popularizam-se em diversos paises,
ofertando aos portadores de doencas cronicas um espago informacional confiavel que os
ajude a lidar fisica e emocionalmente com sua condicdo (Wilson, 2008). Seu objetivo ndo é
tornar o usuario um neurologista ou cardiologista amador, mas desenvolver sua confianca
e incrementar sua qualidade de vida pessoal e profissional (Shaw, 2004). Nesse contexto,
Fox, Ward, e O’Rourke, (2005, p.1299), em texto classico, perguntavam: O fendmeno do
“paciente informado” promove o empoderamento do cidaddo ou amplia a dominacdo
dos saberes biomédicos instituidos?

O objetivo deste trabalho é discutir essa questdo explorando grupos on-line brasileiros,
hospedados na rede social Facebook, que retinem cidadaos portadores de diabetes, hepatite C e
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids). Metodologicamente, este estudo exploratdrio
utilizara a etnografia virtual.

O uso e apropriacdo das novas tecnologias de comunicagao e informacao, assim como
0s novos espacos e sociabilidades proporcionados pelo acesso a internet, tém despertado
o interesse daqueles que analisam o mundo virtual e suas interacdes com o mundo real.
Para conhecer essa nova realidade, tém sido necessarias reconfiguracdes e adaptacoes em
procedimentos metodolégicos tradicionais, dentre os quais se destaca a etnografia (Pieniz,
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2009). “Etnografia virtual” ¢ a expressao que tem sido utilizada por boa parte das ciéncias
sociais e humanas que se preocupam em analisar a especificidade do ambiente virtual em
que a pesquisa € realizada (Hine, 2000).

Ha, entretanto, um debate a esse respeito digno de nota. Ele remonta a tradicional
definicdo da palavra etnografia. Esse método qualitativo leva o pesquisador a situar-se no
interior de uma cultura, a fim de compreender sua organizacdo social e sua visdo de mundo.
Etnografia é, portanto, a arte e a ciéncia de descrever um grupo humano - suas instituicoes,
seus comportamentos interpessoais, sua cultura, producoes materiais e crencgas. Ela trata das
conversacoes, praticas e negociacdes simbolicas que estdo inscritas em contextos e culturas.
O processo de construcdo da etnografia consiste em saber ver, ouvir, estar e descrever. O objeto
da etnografia €, portanto, uma “hierarquia estratificada de estruturas significantes” (Geertz,
1989, p.5). Por seu intermédio, gestos, comportamentos e discursos sdo percebidos, descritos e
interpretados. Segundo o autor, o método etnografico €, por exceléncia, uma descricdo densa.
A partir dela, o antrop6logo busca realizar uma interpretacdo das multiplas e complexas
estruturas sociossemioticas sobrepostas, misturadas ou em confronto de uma determinada
cultura. Cabe ressaltar que a descricdo e a interpretacdo do objeto de pesquisa sempre serdo de
“segunda” ou “terceira mao”. Isso se explica porque, embora haja o esforco do antrop6logo
em compreender a alteridade para além dos seus proprios valores e conceitos, ele dificilmente
serd capaz de captar a cultura estudada em sua totalidade. O trabalho etnogréfico é, em geral,
dividido em etapas e se utiliza de procedimentos como “caderno de campo” e “observacao
participante”, priorizando o ponto de vista do outro (Rocha, Eckert, 1998).

Muitos autores ndo aceitaram a existéncia de uma etnografia virtual (Pieniz, 2009). Eles
justificam tal posicdo baseando-se nas caracteristicas da etnografia e do fazer etnografico.
No mundo virtual, devido a dissolucdo espacotemporal, ndo existe o deslocamento nem o
estranhamento com a ida fisica do etnografo ao campo de pesquisa. Por essa razdo perguntam:
Qual é o deslocamento que ha ao acessar um site ou chat? Que estranhamento existe se ndo
ha o contato face a face? Que etnografia é essa em que nao ha contato/observacao fisica?

Fragoso, Recuero e Amaral (2013) respondem a esses questionamentos admitindo que
todas as formas de interacdo sdo validas, ndo apenas as face a face. Para as autoras, ainda
que ndo haja deslocamentos fisicos, o pesquisador necessariamente realiza um deslocamento
subjetivo, em um exercicio interpretativo que busca compreender a alteridade e a cultura
do outro presente no ambiente virtual. A necessidade de apreender as relagdes sociais no
ciberespaco contribuiu para a utilizacdo da etnografia virtual como uma possivel alternativa
metodoldgica qualitativa as pesquisas mediadas por computador (Amaral, Natal, Viana,
2008).

Para Hine (2000), a etnografia virtual se dd no/pelo ambiente on-line. No seu entender,
¢ impossivel separar os dois contextos: on-line e off-line. O pesquisador deve realizar sua
“observacdo participante”, seja em um site, um blog, um férum ou uma midia social. Segundo a
autora, o desafio metodologico de aplicar a etnografia virtual consiste em registrar no caderno
de campo os detalhes obtidos com a observagdo participante. Ela ressalta ainda ser possivel
combinar tal estratégica metodoldgica com outras técnicas de pesquisa, como analise de
discurso, analise de conteddo, entrevistas e estudos de caso. Em relacdo ao grau de insercdo
do pesquisador com o campo, Hine (2000) sugere duas possibilidades: uma observacao
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participante mais “silenciosa” (ou lurker), sem interferéncia ou interacdo com o ambiente
investigado, e outra mais “ativa” (ou insider), na qual ha uma proximidade e participacdo
significativa. Cabe ressaltar que essas abordagens podem promover resultados diferentes na
narrativa etnografica, além de possuir limitacdes e beneficios para o resultado da pesquisa
(Fragoso, Recuero, Amaral, 2013).

No presente trabalho, a opgdo foi fazer um estudo exploratério, pois visa estabelecer um
primeiro contato com um determinado comportamento humano no contexto social em
que ele ocorre (Piovesan, Temporini, 1995). No caso, visa conhecer melhor a vida on-line
dos cidadaos portadores de diabetes, hepatite C e Aids. Como a realidade da vida dessas
comunidades é pouco conhecida, esse tipo de estudo se impde como uma alternativa para a
formulac¢do de hipoteses e questdes para futuras pesquisas. O estudo exploratério tem como
objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema do que a realidade da investigacao
apresenta ao pesquisador (Theodorson, 1970). Além disso, “objetiva proporcionar visdo geral,
de tipo aproximativo, acerca de determinado fato” (Gil, 2012, p.27).

Para Babbie (1986), existem pelo menos trés finalidades em um estudo exploratorio:
satisfazer o pesquisador, testar a viabilidade da pesquisa a ser desenvolvida e desenvolver
um método a ser empregado e estudo posterior. Com o estudo exploratério, o problema da
pesquisa pode se tornar mais explicito. No nosso caso, o problema da pesquisa que se tornara
mais explicito esta associado ao melhor entendimento do fen6meno do “paciente informado”
e sua relacdo com o médico.

Um estudo exploratério pode utilizar diferentes técnicas. No caso deste estudo, a técnica
escolhida foi a etnografia virtual. Ela se configura como um método estratégico para explorar os
novos arranjos de espaco e sociabilidade proporcionados pelas TICs e permite a compreensao
da cultura e do cotidiano de individuos que cada vez mais se voltam para comunica¢do
mediada por computador para estabelecer contato e desenvolver relacdes (Jungblut, 2004).
Neste artigo, faremos uma etnografia virtual em grupos no Facebook que retinem portadores
de diabetes, HIV e hepatite C.

O diabetes, ou diabetes mellitus, ¢ uma doenga metabdlica cronica, ndo transmissivel,
causada pela deficiéncia total ou parcial do organismo em produzir insulina. Essa condic¢do
eleva os niveis de glicose no sangue. Quando ndo tratado, o diabetes pode causar ataques
cardiacos, neuropatias, insuficiéncia renal, problemas de visdo, entre outros (WHO, 1999).

O HIV é causador da Aids. Ele ataca o sistema imunolégico, responséavel por defender o
organismo de doencas. Ter o HIV ndo é a mesma coisa que ter Aids. H4 muitos soropositivos
que vivem anos sem apresentar sintomas e sem desenvolver a doenca. Eles podem, entretanto,
transmitir o virus a outras pessoas pelas relacoes sexuais desprotegidas, pelo compartilhamento
de seringas contaminadas ou de mae para filho durante a gravidez e a amamentacdo. A Aids
¢ a fase mais avancada da infec¢do pelo HIV. Ela ocorre com a perda, por parte do sistema de
defesa, da capacidade de reagir. Por essa razdo o corpo se torna mais vulneravel a doencas.
Quando isso ocorre, o organismo ndo tem mais forcas para combater esses agentes externos
(Brasil, 2014).

As hepatites virais sdo doencas causadas por diferentes agentes etioldgicos, de distribuicdao
universal, que tém em comum o hepatotropismo. Os virus causadores das hepatites
determinam uma ampla variedade de apresentacdes clinicas, de portador assintomatico
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ou hepatite aguda ou cronica, até cirrose e carcinoma hepatocelular. O virus C (VHC) ¢
transmitido por contato direto, percutaneo ou por meio de sangue contaminado, apesar de,
em um percentual significativo de casos, ndo ser identificada a via de infeccdo. A hepatite
aguda pelo virus C é em geral assintomatica. Por essa razao sua vigilancia encontra dificuldades
de ser realizada em ambito nacional (Ferreira, Silveira, 2004).

As trés doencas, apesar de suas diferencas, apresentam algumas semelhancas. Nos trés
casos nao ha cura definitiva. Nos trés casos existem diversos tratamentos e medicamentos
disponiveis capazes de controlar possiveis complicagdes a satide e garantir melhor qualidade
de vida. Nos trés casos o autocuidado é preconizado. Nesse contexto, a informacdo obtida
e compartilhada na internet pode estimular a pratica do autocuidado. Foi realizada uma
pesquisa por intermédio do mecanismo de busca disponibilizado pelo Facebook a fim de
selecionar o grupo de diabéticos, aidéticos e portadores de hepatite C a ser pesquisado no
estudo exploratorio. O estudo ocorreu entre os dias 8 e 18 de julho de 2014.

Na internet, os limites entre informacdes publicas e privadas podem ser ténues ou dubios.
E possivel que o individuo nio saiba a amplitude ou o nivel de privacidade do ambiente no
qual disponibiliza seus dados. Nesse sentido, Fragoso, Recuero e Amaral (2013) encontraram
quatro modalidades de grupos on-line: “piblico” (aberto e disponivel a todos), “semipublico”
(requer cadastro), “semiprivado” (requer convite ou aceitacdo) e “privado” (requer autorizacao
direta).

Em relacdo ao diabetes os resultados obtidos seguindo essa estratégia foram escassos e
oscilaram entre grandes grupos internacionais e grupos nacionais com poucos participantes.
Por essa razdo, utilizamos o recurso de “grupos sugeridos” do Facebook. Essa ferramenta
indicou cinco op¢des que ndo haviam sido exibidas inicialmente, a saber: V.I.D.A. Diabetes
(V.ILD.A. ..., s.d.), Diabetes Tipo 2 (Diabetes..., s.d.), Pais de criangas com diabetes tipo 1 — Brasil
(Pais..., s.d.), Mamae Pancreas (Mamade..., s.d.) e Mdes de DM1 na madrugada (Maes..., s.d.).
Os cinco grupos de diabetes encontrados sdo semiprivados, ou seja, qualquer pessoa pode
encontrar o grupo e ver quem sdo seus participantes. Entretanto, ela s6 pode compartilhar e
ler as informacdes disponiveis se for aceita como membro do grupo. Enviamos uma solicitacdo
de participacdo para cada um deles, apresentando-nos como pesquisadores, seguindo as
orientacdes éticas em pesquisa sugeridas pela Associacdo de Pesquisadores na Internet (AolR,
2012). Selecionamos o grupo V.I.D.A. Diabetes por ser um ambiente virtual que se propde
a debater e compartilhar davidas, informacdes e experiéncias em torno do diabetes sem se
limitar a pais, maes ou a um tipo determinado de diabetes. No momento de nossa observacdo
foram identificados mais de trés mil participantes.

Utilizamos HIV/Aids como palavra de busca no Facebook. A maioria dos resultados
indicava ambientes virtuais privados. O primeiro grupo publico com um nimero expressivo
de participantes foi o Juntos, aprendendo sobre HIV/Aids (Juntos..., s.d.). No momento de
nossa observacdo foram identificados 280 participantes. Por ser um grupo publico, pudemos
fazer a observacdo sem que houvesse necessidade de nos identificar.

Quanto a hepatite C, na busca no Facebook surgiram os grupos Hepatite C sem Censura
(Hepatite C..., s.d.), Conhecendo a Hepatite C sem censura e Conhecendo Hepatite C no
Facebook. Utilizando a opg¢do grupos sugeridos foram encontrados mais dois grupos: Grupo
de escuta aos portadores de Hepatite C e familiares e Unidos venceremos. Desses, apenas o
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Hepatite C sem Censura € publico. Ele foi escolhido também por possuir um grande ntimero
de participantes e receber uma expressiva quantidade de postagens e comentarios, interacdo
e troca de vivéncias e informacdes entre os membros. No momento de nossa observagao
foram identificados 1.431 participantes.

Seguindo a classificacdo sugerida por Hine (2000), realizamos uma observacao participante
mais silenciosa (ou lurker), sem interferéncia ou interacdo com o ambiente investigado. Nosso
objetivo foi procurar encontrar subsidios que nos ajudassem a responder a questdo proposta
por Fox, Ward, e O’Rourke, (2005), quando perguntam se o fendmeno do paciente informado
promove o empoderamento do cidaddo ou amplia a dominac¢do dos saberes biomédicos
instituidos.

Resultados e discussao

Para discutir essa questdo um primeiro ponto nos parece importante: Qual a natureza das
relacoes interpares existentes nas comunidades virtuais?

Em linhas gerais, as trés comunidades visitadas se autodefinem como ambientes favoraveis
ao compartilhamento de informacdes e experiéncias entre pessoas que vivem problemas
semelhantes de diferentes idades e grupos sociais. Essas comunidades, em geral, ttm um
ou mais gestores. Sd0 membros ativos que organizam e dinamizam o grupo promovendo a
interacdo entre seus integrantes. Algumas pessoas participam desses grupos para tirar alguma
davida, entretanto, a maioria dos integrantes € portadora de algumas das enfermidades.

Situagdes pessoais sao frequentemente compartilhadas pelos usuarios em um processo de
ajuda reciproca. Esse tipo de post € um dos que mais motivam os usudrios em comentarios
e curtidas.

Na comunidade de diabetes foi postado, por exemplo, o seguinte desabafo: “Agora bateu
o desespero. Passo o dia todo com mal-estar... As vezes me bate um desinimo. Penso em
abandonar tudo. Quanto mais certo faco a alimentacdo, menos resultados favoraveis aparecem.
S6 hipo,! hipo... Ndo sei o que fazer”.

Esse post recebeu, em pouco tempo, 49 curtidas e 57 comentarios com mensagens de
apoio e incentivo. Eles aconselhavam o usudrio a ter calma e nado desistir, pois a situacdo que
enfrenta é comum. Uma usuéria comentou: “Entendo o que sente. £ horrivel, as vezes tenho
medo de fazer o teste e ver o resultado. Agora sei que o emocional é muito importante. Vocé
tem que ter tudo sob controle. Emocional, peso e alimentacdo. Nao ¢ facil”.

O autor do post, que parecia estar desesperado, depois de receber inimeras mensagens
comenta: “Obrigado, amigos, vocés ndo sabem como € confortante ter vocés como amigos.
Agora vou tomar um café amargo e dar um passeio com meus cachorros — talvez ela baixe”.

No caso da comunidade sobre HIV/Aids, identificamos um caso semelhante:

Oi, gente! Venho aqui novamente. Primeiramente obrigada por me acolherem tdo
bem e terem tirado todas as minhas davidas, mas realmente esta muito dificil para
mim, que tenho até pensado em suicidio... Continuo sentindo sintomas de HIV, agora
o lado direito do meu pescogo estd com os ganglios linfaticos bem inchados, e meu
pescoco esta todo dolorido, isso nao passa... por desespero, fui doar sangue hoje, e sei
que nao vai demorar muito para eu receber a cartinha dizendo que contrai a doenca.

1660 Historia, Ciéncias, Saude — Manguinhos, Rio de Janeiro



O paciente informado e os saberes médicos

Nao acho que um teste rapido apds 68 dias seja conclusivo, na verdade, acho que s6
seria conclusivo mesmo apds os 90 dias. Estou desesperada, faltando ao trabalho. S6
sei pesquisar sobre o virus na internet! No momento estou com febre baixa. Por favor,
orem por mim, estou perdendo minhas forgas.

Este post recebeu nove curtidas e 135 comentarios. Neles, os integrantes do grupo
mostraram apoio e solidariedade a colega: “Se quiser conversar sobre o assunto, estou aqui.
Tenho ha 21 anos, se precisar de ajuda”.

Nesse contexto, € possivel que a comunidade virtual funcione como uma importante
fonte de apoio psicologico entre os portadores de determinadas patologias. Ela oferece um
ambiente no qual as pessoas que compartilham um estado patoldgico podem socializar seus
medos e afli¢des.

As mensagens motivacionais sdo amparadas por imagens e textos, em geral com abordagem
religiosa, que exaltam a necessidade da superacdo de obstaculos com otimismo, alegria,
felicidade e prazer de viver. E possivel que esse tipo de postagem seja importante para a elevagio
da autoestima dos portadores de diabetes, HIV/Aids e hepatite C. Elas podem motiva-los a
lidar com a doenca de modo positivo e confiante, além de contribuir para o estabelecimento
de lacos afetivos entre os participantes. E comum existirem alguns membros que se referem
entre si como “amigos” ou sentem o grupo como uma de espécie de “familia”. Uma usudria,
apoOs ser aceita no grupo, fez a seguinte postagem como agradecimento: “Obrigada por me
aceitarem no grupo. Tenho diabetes do tipo 2. Ter amigos para dividir as experiéncias €, sem
duvida, muito bom”. O primeiro comentario a este post, feito por um membro do grupo, foi
uma imagem de fundo branco, com cora¢des azuis, acompanhada dos seguintes dizeres: “Bem-
vinda/Juntos somos uma grande familia”. Uma das administradoras do grupo comentou: “O
grupo familia V.I.D.A Diabetes tem o prazer de recebé-la, Seja bem-vinda... BOM DIA”. Outra
usudria também respondeu: “Seja bem-vinda, amiga, estamos juntas nessa batalha. Estamos
aqui para ajudarmos uns aos outros”.

Na comunidade sobre HIV/Aids, observamos postagens da mesma natureza: “Obrigado
por ter me adicionado! Também sou soropositivo, deficiéncia fisica devido a uma doenca
oportunista do HIV, ha 12 anos e estou em busca de amigos(as) com quem eu possa ser eu;
tenho (HIV) e vivo!”

Os comentarios que seguem sdo: “Seja muito bem-vinda e sinta-se entre amigos. Beijos!”;
“Seja muito bem-vinda, se me aceitar, tera aqui uma nova amiga”.

No caso do HIV, o acolhimento € ainda mais importante, pois se trata de uma doenca
ainda imersa em profundo estigma.

No grupo de diabéticos, o relacionamento acolhedor e fraterno também pode ser observado
na maneira pela qual um frequentador se refere ao outro. Eles frequentemente se nomeiam
como “doces”/“docinhos” ou utilizam expressdes como “doce vida” em suas postagens. £
possivel que a utilizacdo desses termos seja uma forma encontrada para lidar com a diabetes e
sua decorrente diminuicao de alimentos doces na alimentacao. O emprego do termo “doce”,
em seu sentido figurado, pode ser uma forma de demonstrar que a doenca e suas restricoes
alimentares ndo tornaram esses individuos “azedos” ou “amargurados”: eles ainda sdo ternos,
agradaveis, afetuosos, isto é, “doces”.
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A ideia de amparo, apoio e acolhimento parece ser uma constante nas trés comunidades
visitadas. No caso do grupo de hepatite C, o aspecto de apoio emocional é bem evidente.
Muitas postagens sdo de apoio. Vdrias tém cunho religioso. Outras trazem mensagens de
otimismo, fé e esperanca. Um afirma: “Calma, DEUS esta no controle, ndo desespere, estou
rezando por voce”. Outro sugere: “Tenha calma, tudo vai dar certo, quanto mais nervoso
vocé ficar é pior, confie em Deus, ele é fiel”.

O caso observado na comunidade de hepatite C parece ilustrar essa influéncia religiosa.
Um frequentador fez o seguinte depoimento: “Bom dia! Minha mae tem 54 anos e estd com
hepatite, ainda ndo sabemos o tipo, mas confesso que isso me assusta. Pouco sei sobre a
doenca. Ela esta tendo lapsos de memoria. Seria decorrente da hepatite?”

Um participante responde:

Bom dia, V.! Assim como vocé eu também passo por esse medo, querida! Meu pai tem
cirrose hepatica, nao ¢ facil!l Mas com Deus e apoio de familiares e amigos, superamos
tudo fécil, ndao ¢? Mas temos q ter fé.... meu pai teve essas crises de esquecimento,
canseira, emagrecimento (chegando ao ponto de nem andar mais), isso até sabermos o
que era! Entao veio o resultado! Tristeza, dor, medo... nossa, como sofri!!! Mas quando
busquei o Senhor, e meu pai comecou o tratamento, certinho, cuidando da alimentacao,
bebendo muita dgua e, 16gico, parando com a bebida alcodlica, hoje ele td muito bem.
Tudo é fé! Vocés, assim como noés, vao vencer! Desanimar jamais, linda!!! Boa sorte...

Os grupos que reinem portadores de patologias parecem funcionar como uma rede
social de apoio. Nela, eles se sentem confortaveis em compartilhar receios, aflicoes e davidas
com pessoas que vivem com a mesma patologia (Ramos, Pereira Neto, Bagrichevsky, 2011).
Cada grupo no Facebook é subdividido em temas de interesse nos quais sdo compartilhadas
informacdes especificas. No de diabetes, por exemplo, existe um ambiente denominado
“situacdes pessoais”; nele as pessoas expdem suas davidas e inquietacdes intimas. Na
comunidade de HIV/Aids existe um espago para relatos de exposicao a situagoes de risco. Em
muitos casos, observamos grande intimidade na forma como as pessoas falam entre si, “sem
censura, sem compromisso e sem mobilidade territorial” (Baldanza, 2006, p.6).

Esses grupos podem, portanto, ser denominados “comunidades”. Para Weber (1987), o
conceito de “comunidade” baseia-se na orientacdo da acdo social. Ele a compreende como
uma relacdo social orientada no sentido da solidariedade (p.77). A expressdo “comunidade
virtual”, entdo, poderia ser definida como um conjunto de individuos que se organizam
em torno de uma identidade ou tema de interesse comum (neste caso, uma patologia), cuja
interacdo € realizada por meio de plataformas comunicacionais on-line.

Para discutir a questdo proposta por Fox, Ward e O'Rourke (2005), um segundo ponto se
impoe. Essa vida comunitaria favorece o empoderamento do cidaddo?

O caso da comunidade de diabetes pode sugerir algumas reflexdes nesse sentido. Diante
de uma participante desanimada, que pensava “em abandonar tudo” e que ndo “sabia o que
fazer”, outro integrante do mesmo grupo responde, amparado no conhecimento derivado
de sua vivéncia com a doenca, afirmando:

Vocé tem de evitar a hipo, pois sempre depois a glicemia aumenta muito! Olha, diabetes
é célculo! Tenho hé 28 anos! Meu controle é assim: medicdo da glicose pela manha,
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jejum, antes do almoco, antes do café da tarde, janta e antes de deitar. Tomo varias vezes
as insulinas Humalog? e NHP.?

Alguns usuarios chegam a fazer sugestdes terapéuticas, como este:

Vocé ja pensou em trocar a rdpida pela ultrarrapida? Talvez seja melhor. Minha irma
DPS, que trocou a rapida pela ultra, melhorou os dextros,* e a glicada® baixou dois pon-
tos — de 10 para 8 — e emagreceu dois quilos. Os episédios de hipo melhoraram muito!

Em geral, os membros respondem a tais participantes apresentando sua propria experiéncia,
relatando o que aconteceu quando passaram por uma situacdo semelhante e revelando o que
fazem/fizeram para lidar com ela. Podemos admitir que a orientacdo terapéutica oferecida
por alguns participantes aos depoentes mais aflitos e angustiados com sua condicdo clinica
compete com a conduta médica que havia sido oferecida e encontra-se dentro da 6rbita dos
saberes biomédicos instituidos.

Os depoimentos apresentados sugerem que alguns participantes estimulam praticas de
autocuidado amparadas em experiéncias anteriores suas ou de familiares. Por ser uma doenca
cronica complexa, o diabetes incide diretamente em atividades rotineiras, tais como realizar
a medicdo diaria de glicose, tomar a medicacdo prescrita regularmente, praticar atividades
fisicas e alimentar-se adequadamente (Vest et al., 2013). Para que a doenca seja mantida sob
controle, é necessaria uma significativa capacidade de autogestao do individuo sobre sua
condigdo patologica. Nessa perspectiva, redes sociais de apoio podem exercer uma influéncia
positiva no autocuidado do paciente, incrementando sua motivacdo, sua confianga, seu
bem-estar psicolédgico e sua capacidade de aceitar e lidar com sua patologia (Gallant, 2003).

A observacdo participante mais silenciosa (ou Iurker) que realizamos nas trés comunidades
virtuais nos permite sugerir que a pratica do compartilhamento de informacdes e experiéncias
pode contribuir para o “empoderamento coletivo” dos usuérios (Lefevre, Lefevre, Madeira,
2007). As informacdes, situacdes e davidas compartilhadas inteiram os participantes sobre
o diagnostico e o tratamento, podendo torné-los mais aptos para praticas de autocuidado.
Ao compartilhar informacdes e experiéncias, o cidaddo pode ainda desenvolver praticas de
promocao da saude e de melhoria na qualidade de vida.

Osrelatos analisados até este momento sugerem que o ambiente virtual de compartilhamento
de informacdes, conhecimentos e experiéncias com a doenca, o tratamento e o medicamento
contribuem para o empoderamento do cidaddo. Eles permitem ainda levantar a hipotese
de que esses ambientes criam as condig¢des para a apresentacdo de alternativas terapéuticas
diferentes daquelas oferecidas pelo médico, como o usudrio que sugere ao portador de diabetes
substituir a insulina rdpida pela ultrarrapida.

Essa recomendacao, entretanto, sugere que o tratamento continue sendo desenvolvido
sob a orbita do saber biomédico instituido. Esse € um terceiro aspecto que gostariamos de
enfatizar neste trabalho.

Diante de alguma crise de diabetes, os participantes da comunidade investigada
advertem o colega: “Seu médico ira te ensinar a conhecer seu organismo. Ndo se desespere!
Vai dar tudo certo!” Outro pergunta: “Ja conversou com seu médico sobre trocar o tipo de
insulina? Isso pode lhe ajudar. Se acalme”. O outro aconselha: “E s6 consultar um médico...
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endocrinologista... De uma semana a 15 dias tudo normaliza”. Ha quem recomende: “Talvez
vocé precise trocar a insulina, sei 14... E melhor falar com o médico. Fique bem”.

No caso da comunidade sobre o HIV/Aids, algumas sugestoes seguem a mesma linha de
argumentacdo. “Atencdo: vamos tomar muito cuidado com matérias dizendo que Aids tem
cura. Procure informacdes e converse com seu médico e a equipe que o assiste (vocé que € o
paciente e que estd em assisténcia)”.

Assim, o tema da relacdo com os profissionais também aparece. O grupo de diabetes
afirma, por exemplo, que o grupo nao pretende “substituir uma consulta a um profissional
de medicina”, mas estd interessado em “proporcionar qualidade de vida”. A recomendacdo
pela substituicdo do tratamento insulinico também € um sinal nesse sentido, pois esse € o
procedimento terapéutico consagrado atualmente pelas biociéncias.

Outro sinal do papel proeminente das biociéncias na logica e na vida dos integrantes
dessas comunidades pode ser percebido nas regras da comunidade de HIV/Aids: “O grupo
sO permite postagens referentes ao HIV/Aids a luz da ciéncia. Curas espetaculares de cunho
religioso ou de algum elemento milagreiro nao serdo aceitas.”

Ao longo da observacdo, os usudrios ndo discorreram explicitamente sobre sua relacdo
com os médicos assistentes. Em geral, as postagens que aludem a figura médica sdo aquelas
em que os usudrios perguntam aos demais sobre possiveis efeitos adversos a medicacdo
receitada ou aconselham a visitar um médico para mais esclarecimentos sobre a davida ou
problema apresentado.

H4, entretanto alguns depoimentos que contestam ou condenam a orientacdo e a conduta
meédica oferecida. Esse € um quarto aspecto a ser destacado.

Em um levantamento realizado no grupo por meio do mecanismo de pesquisa disponi-
bilizado pelo Facebook, foi encontrado um post que aborda a relacdo médico/paciente.
Em 2 de julho, uma usuaria da comunidade de diabetes fez a seguinte postagem:

Estou indignada. Acordei mal, com falta de ar, febre, dor de garganta e ouvido. Fui ao
meédico, que falou que era para eu esperar a garganta ficar pior para ele medicar. Nao tinha
aparelho para olhar o ouvido. Por fim, glicemia 390,° e ele falou que estava 6tima. Me
passou um xarope, Percof,” que contém muito actcar, e falou que ndo tinha problema.

Os comentarios tecidos pelos demais usudrios sobre essa postagem apontaram a falta de
preparo e o descaso do profissional, reiterando que o médico estava equivocado e que tal
medicamento pode ser bastante prejudicial ao diabético. Um dos usuarios advertiu: “Esse
xarope Percof ¢ terrivel para os diabéticos”.

Participantes também sugeriram outras medica¢des, que ja haviam experimentado e
poderiam funcionar para o quadro relatado pela autora da postagem. Um sugeriu: “Procure
outro médico, eu tomei nimesulida e melhorei. Eu evito o antibi6tico.” Outro fez uma
indicac¢do: “Bem, quando preciso de xarope, tomo Expec: € sem agticar e me sinto muito bem!”.

Os comentarios em relacdo a essa dentincia discutem tanto o procedimento denunciado
em si quanto as posturas dos médicos envolvidos no contexto.

Na comunidade de hepatite C, a postagem sobre carga viral feita por um usudrio contesta
a conduta adotada pelo médico assistente.
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E um verdadeiro absurdo o que acontece com a realizacdo de testes de carga viral
em pacientes infectados com a hepatite C. J& falamos muitas vezes a respeito, mas
ainda existem médicos que continuam confundindo a hepatite C com a Aids ou com
a hepatite B. A carga viral é muito importante na Aids e na hepatite B. Uma alta carga
viral nestes pacientes pode indicar uma progressao mais acelerada da doenca e alertar o
meédico sobre um quadro mais preocupante. Lamentavelmente, ainda existem médicos
que “acham” que a carga viral tem a mesma finalidade em pacientes com hepatite C. ...
A realizacdo de testes de carga viral, fora do tratamento ou em pacientes com gendtipos
2 ou 3, demonstra desconhecimento em relacdo ao tratamento e acompanhamento
de pacientes com hepatite C. A minha recomendacdo para os pacientes é que, em
casos em que o aconselhamento e acompanhamento é feito em func¢ao da carga viral,
o melhor serda mudar de médico, procurando um outro profissional. Sei que alguns
(poucos) médicos ndo irdo gostar desta sugestdo, mas a maioria sdo bons profissionais
e concordarao com esta recomendacao.

O desrespeito, o despreparo e a falta de comprometimento profissional criam condicoes
para que outros cidaddos apresentem alternativas, a partir de suas experiéncias. Alternativas
dentro da Orbita biomédica. Entretanto, cabe salientar que, de certa forma, o saber do médico
assistente esta sendo questionado.

[llman (2000) sugere que a relacdo médico/paciente deixara de ser vertical, na qual poder e
autoridade emanam do profissional, para um relacionamento de parceria, no qual o paciente
informado sabera que tratamento € mais apropriado para suas necessidades pessoais.

O paciente informado, que encontramos na pesquisa exploratoria, nao chega a questionar
a biomedicina, mas reage diante da negligéncia, ignorancia e desrespeito dos profissionais.

Alguns usuarios relataram situacdes semelhantes em consultas com médicos:

Despreparo... quando descobri o diabetes da minha filha de 11 anos, em abril, a pedia-
tra, numa quarta, nao foi capaz de olhar a glicemia dela. Pediu exames de sangue... se
foram mais dois dias... entdo liguei para falar dos exames... ela falou: ‘Corta o agtcar!
e traz para mim na segunda!’ Era sexta... pensei... ‘cortar agticar???’ minha filha nao
come agucar... mas gracas a Deus encontrei o pediatra proprietario [da clinica onde a
médica trabalhava] na padaria, que entdo mandou internar... livramento... Deus, foi
maravilhoso... Ela ja estava entrando em cetoacidose... provavelmente entraria em coma
ou acordaria cega... Depois ela ligou. Falamos que ela ja estava insulinizada... [risos] ela,
petulante... ‘entdo ela passou mal???’ ‘Ndo, doutora... seu patrdo me fez uma consulta
numa padaria...” [risos] brincadeira...

A partir do debate em torno do relato postado, nota-se que a paciente, informada sobre
os cuidados que deve tomar para o controle de sua patologia, pode estar mais atenta a
medicacdo receitada e, portanto, mais ciente que o profissional de satide sobre o que pode ou
ndo ser ingerido. Os pacientes ou seus pais revelam-se informados, e muitas vezes adquirem
intimidade com termos médicos e cientificos. A cetoacidose, por exemplo, € uma complicacdo
aguda, tipica dos pacientes com diabetes tipo 1 ou insulinodependentes. Eles apresentam
um conjunto de distarbios metabdlicos que se desenvolvem em uma situacao de deficiéncia
insulinica grave, comumente associada a condi¢des estressantes, que levam a aumento dos
hormoénios contrarreguladores (Foss-Freitas, Foss, 2003). O post revela uma tensdo existente
entre o saber médico e aquele obtido pelos portadores de diabetes a partir de experiéncia
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e vivéncias com a patologia. Todavia, o conhecimento médico-cientifico ndo é totalmente
desvalorizado ou desconsiderado como fonte legitima sobre satde: na postagem, diversos
usudarios sugeriram procurar outro profissional de sadde mais qualificado.

No caso da comunidade sobre HIV/Aids, nota-se um evidente empoderamento dos
portadores do virus. Alguns membros trocam informac¢des sobre resultados de exames.
Alguns enviam imagens de seus exames para que os demais membros e administradores
possam analisar. E importante ressaltar que alguns dos administradores sio médicos. Em
uma das postagens, um dos usuarios envia o exame inbox para um dos administradores, que
¢ médico, e posta: “Boa tarde! O que vocé acha desse meu hemograma? Fiz outro exame
semana passada e estava em 10.800/mm? de leucdcitos, obrigado. E porque meu médico
entrou de férias. Obrigado!” “Comentario: Esta normal”.

No caso apresentado acima, o médico assistente esta sendo substituido por uma profissional
que atende nas redes sociais, on-line. Nos anteriores, o descuido do profissional abre espaco
para outros cidaddos apresentarem alternativas terapéuticas para o tratamento, diferentes
daquela prescrita pelo médico assistente.

Haug (1973), muitos anos antes de a internet transformar-se no que € hoje, advertia
que as ocupagoes profissionais poderiam perder suas qualidades tnicas, particularmente o
monopdlio sobre o conhecimento, a crenca do publico no ethos de servigo e a autoridade sobre
clientes. Essa pode ser uma das consequéncias que o empoderamento do cidaddo, por meio da
informacao e do conhecimento disponiveis na internet, podera promover no futuro proximo.

Consideragobes finais

Fox, Ward e O'Rourke (2005, p.1307), em texto que se tornou classico sobre o tema —
e cujo titulo é uma pergunta: “‘Paciente informado’: empoderamento ou dominacdo
médica?” —, analisaram o caso de comunidades on-line que consumiam um determinado
medicamento considerado ttil para o emagrecimento e concluiram: “A nosso ver, o expert
patient ¢ um paciente reflexivo, que contextualiza sua estoria de vida e suas experiéncias em
um sistema légico de pensamento que — ao menos nas formulacdes — € biomédico”.

Nossa pesquisa envolveu apenas trés comunidades frequentadas por cerca de cinco mil
pessoas. O estudo sugere que o “paciente informado” recorre ao conhecimento médico-
cientifico, que € o conhecimento compartilhado entre os frequentadores das comunidades.
A fonte de informacdo do “paciente informado” analisado aqui €, prioritariamente, o
conhecimento biomédico. A identidade do “paciente informado” é, portanto, prescrita
e regulada institucionalmente: todo “paciente informado” pressupde um médico. Sua
existéncia remete a formacao discursiva que constitui a medicina moderna (Kopelson, 2009).
A autoridade cientifica do médico deriva da medicina alopatica dominante no mundo
ocidental. Por essa razdo, ndo nos parece razoavel pensar que o “paciente informado” seja
alguém que, obrigatoriamente, conteste o saber médico. Ele, em ultima instancia, reitera
esse saber.

Desse modo, o “paciente informado” ndo subverte o paradigma biomédico. Ele também
nao detém um conhecimento comparavel ao de um profissional de satide. Para tanto, seria
necessario que frequentasse os anos de formacao universitaria que impde leituras, exames e
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pratica clinica intensa e diversificada (Lefévre, Lefévre, Madeira, 2007). No entanto, € possivel
observar, a partir dos trés casos analisados aqui, que a informacdo consumida, produzida e
compartilhada nos ambientes virtuais das comunidades on-line contribui para um processo
que frequentemente se atrela ao fendmeno do “paciente informado”: o empoderamento.

Para Gohn (2004), tal conceito pode referir-se ao processo de mobilizacdo e pratica que
busca promover e impulsionar o crescimento, a autonomia e a melhoria de vida em grupos
e comunidades. Empoderamento pode também referir-se

a acoes destinadas a promover simplesmente a pura integracao dos excluidos, carentes e
demandatérios de bens elementares a sobrevivéncia, servicos publicos, atencdo pessoal
etc., em sistemas precarios, que nao contribuem para organizd-los — porque os atendem
individualmente, numa ciranda interminavel de projetos de acdes sociais assistenciais
(Gohn, 2004, p.23).

Existiriam, portanto, dois tipos de empoderamento: individual e coletivo. Um nao se con-
trapde ao outro. Um ndo pressupde o outro nem o antecede. Trata-se, a nosso ver, de duas
dimensoes do mesmo fendmeno.

Para Lefevre, Lefévre e Madeira (2007), empoderamento expressa a no¢do de poder e forca
exercidos por agentes socialmente vulnerdveis que se tornam capazes de decidir sobre suas
proprias vidas e conseguem mudar fatos, costumes e realidades que causam, nas relacdes em
que se encontram, a desigualdade de poder. Sendo assim, o conceito de “empoderamento”
encontra-se muito proximo a nogdo de autonomia, uma vez que se refere a capacidade do
individuo de tomar decisdes e escolher cursos de acdo nas diferentes esferas da sociedade.
Empoderar-se seria, portanto, um processo emancipatorio pelo qual individuos ou grupos
acionam diferentes meios e instrumentos que lhes permitem ter visibilidade, influéncia e
capacidade de acdo e decisao.

Segundo Kleba e Wendausen (2009), esse processo é formado por duas dimensdes
interdependentes: a psicologica, na qual se desenvolve o autorreconhecimento, a
autovalorizacdo e a autoestima; e a politica, que implica transformagdes das estruturas sociais
vigentes, buscando a redistribuicdo do poder.

No campo da satde, os médicos sdo os profissionais que conquistaram o direito e o
reconhecimento social para enunciar vereditos sobre satide e doenca, detendo o monopolio
da informacao e do conhecimento (Freidson, 2009). Entretanto, tal posse exclusiva vem sendo
questionada no cenario contemporaneo, especialmente devido a internet e as praticas nela
realizadas (Lefevre, Lefévre, Madeira, 2007). A disseminacdo de informacdes pelo ciberespaco
incrementa, a principio, o empoderamento do cidaddo comum: as pesquisas extensa e intensa
de informagdes sobre sua patologia permitem ao individuo um campo maior de a¢do e de
escolhas sobre sua condicdo de saade, deslocando, em parte, a assimetria que hd séculos
caracteriza a relacdo médico/paciente. Nesse contexto, as comunidades on-line parecem ser um
terreno propicio para que esse processo ocorra, nao apenas devido a troca de informacoes que
ocorre no ambiente virtual sobre uma determinada doenca, mas também pela possibilidade
de compartilhar experiéncias, auxiliando na integracdo dos participantes, no engajamento do
grupo e no fortalecimento de sentimentos como autorrealizacdo, identidade e pertencimento
(Kleba, Wendausen, 2009).
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Nessa perspectiva, € possivel que os empoderamentos individual e coletivo, incrementados
pela informacdo disponivel e produzida na internet, e a dominacdo médica ndo sejam
mutuamente excludentes, mas duas facetas de uma mesma realidade. Essa complementaridade
ndo impede que o “paciente informado” questione o saber médico instituido.

Os participantes de comunidades on-line tém acesso a uma miriade de informacdes sobre
diagnostico, profilaxia, sintomas e tratamento de sua doenca. A pesquisa exploratéria que
realizamos nessas comunidades sugere a existéncia de polémicas sobre o tratamento, as
condutas e os medicamentos prescritos pelos médicos assistentes. Por vezes, as informacdes
e conhecimentos que os usudrios das comunidades adquirem a partir de informacdes obti-
das e compartilhadas na internet e de sua propria experiéncia com a patologia entram em
conflito com as prescri¢des feitas pelo médico. Entretanto, embora seja possivel observar
tensdes pontuais entre o “paciente informado” e o profissional de satide, os saberes médicos
parecem ndo ter perdido a validacdo ideoldgica sobre o mundo do cuidado em saude.

Outra questdo que pode ser levantada é uma defini¢cdo mais precisa do que venha a ser o
“paciente informado”. Na pesquisa realizada, observamos individuos que tém a informacdo
biomédica como a principal e mais legitima fonte de informacado sobre satide. No entanto,
talvez outra denominacado pudesse ser formulada para esse usudrio que, utilizando os recursos
on-line, encontra-se bastante informado sobre sua condicdo de saade. Uma denominacdo
que abarcasse individuos que utilizam e compartilham outros tipos de informacdes e saberes
sobre satide. Individuos que se apropriam dos beneficios oriundos ndo apenas do fluxo de
informagdes biomédicas existente, mas também de informacdes de natureza emocional,
derivada da experiéncia pessoal com a doenca e o adoecimento. Uma denominagdo que
possivelmente extrapole, ou ao menos questione, o controle social promovido pelo paradigma
médico sobre o individuo.

O estudo exploratério realizado ndo pretende apresentar generalizagdes ou conclusdes
sobre paciente informado, empoderamento e saberes médicos. Analisamos essa relacdo em
trés grupos especificos on-line sobre patologias sem cura. Como um estudo exploratério tem
também a funcdo de sugerir uma possivel agenda de pesquisa, outras pesquisas poderdo
explorar comunidades que se organizam em torno de outros tipos de patologia e condicdes
de satide, ou que compartilham informacao sobre promocado da satide e qualidade de vida.
Os links de websites compartilhados entre os membros da comunidade poderdo ser anali-
sados, assim como a possivel circulacdo de outros tipos de saberes entre eles. Estudos poderdo
ainda investigar como o consumo de informacoes on-line, especialmente aquela compartilhada
entre a comunidade, afetou ou afeta a relacdo do individuo participante com seu médico, a
partir de diferentes abordagens metodologicas.

A internet ¢ um campo de pesquisa vasto que necessita ser explorado, assim como o
fendbmeno do “paciente informado” e sua relacdo com o profissional médico. Pensar a
circulacdo dos saberes médicos no ambiente virtual e suas implicacdes na percep¢do e no
cuidado que o individuo tem com sua satde ¢ fundamental para compreender 0s possi-
veis rearranjos e transformacdes dos tradicionais paradigmas presentes na relacdo médico/
paciente.
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NOTAS

! “Hipo” é uma abreviacdo informal do termo “hipoglicemia”, ou seja, a baixa quantidade de agticar no
sangue (abaixo de 70mg/dl), que provoca sintomas como mal-estar, tontura, palidez, visdo turva, dor de
cabeca, tremores, entre outros.

2 Humalog é a marca de uma insulina de acdo ultrarrapida, indicada para o controle do excesso de actcar
no sangue, cujos efeitos iniciam-se de dez a 15 minutos ap6s entrar na corrente sanguinea.

3 NHP refere-se a um tipo de insulina com acdo intermedidria, cujos efeitos iniciam-se de duas a quatro
horas ap6s sua aplicagao.

4 Dextro € o exame de sangue realizado com aparelho digital, capaz de ser feito pelo proprio paciente, para
aferir a quantidade de glicose no sangue.

® Hemoglobina glicada é um tipo de exame de sangue indicado para o monitoramento e controle da diabetes.

¢ Em jejum, valores acima de 120mg/dl indicam situacdes de hiperglicemia, isto €, excesso de ac¢ticar no
sangue. Duas horas apoés refeicdes, os valores referenciais para hiperglicemia aumentam para 200mg/dl.

7 Percof ¢ um medicamento com o principio ativo de levodropropizina, indicado em casos de gripes, resfriados
e para o tratamento de tosse sintomatica. Em sua composi¢ao quimica, esse medicamento possui sacarose
e, portanto, deve ser utilizado cautelosamente, e sob acompanhamento médico, por pacientes portadores

de diabetes.
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